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PROLOGO

Agustina Palacios me ha pedido que escriba unas lineas de presentacion
a su trabajo “El modelo social de discapacidad: origenes, caracterizacion y
plasmacién en la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad”. Tengo que reconocer que cumplir con este encargo
me produce una serie de sentimientos enfrentados.

El trabajo es la culminacion de un proyecto iniciado hace ahora unos seis
afios, cuando Agustina Palacios, en ese momento alumna del Doctorado en
Derecho Fundamentales del Instituto de Derechos Humanos Bartolomé de
las Casas de la Universidad Carlos Il de Madrid, se acercé a mi para ex-
presarme su interés en que le dirigiera una investigacion sobre los derechos
de las personas con discapacidad.

Recuerdo que, en ese momento, lo primero que hice fue animarla a
desarrollar dicha investigacion si bien, no tenia muy claro que debiera ser
yo la persona que patrticipara como director.

Aungue el estudio de cuestiones relacionadas con la igualdad y la no
discriminacion estaban presentes en mis intereses investigadores, la tematica
concreta de la discapacidad era para mi completamente desconocida. Por
otro lado, mi formacién en el ambito de la Filosofia del Derecho, determi-
naba obviamente la manera de enfocar y de enfrentarme al estudio de los
derechos. Agustina, sin embargo, no poseia esa formaciéon. Sus lineas de
investigacion eran mas cercanas a los campos del Derecho constitucional y
del Derecho internacional. Pero es que ademas, mi analisis de los derechos,
habia sido hasta ese momento un analisis predominantemente tedérico y abs-
tracto, con proyeccion préactica pero desvinculado de ella. Por el contrario, en
Agustina predominaba la dimensién mas practica o si se quiere, un enfoque
de los derechos muy cercano a la realidad.
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A pesar de ello, y luego de algunas reuniones con Agustina, acepté
dirigir la investigacion. Y ello, en primer lugar, porque la profesora Palacios
siempre me presenté papeles serios y bien estructurados, respondiendo
adecuadamente a mis exigencias y demostrandome una capacidad de tra-
bajo y un compromiso con la investigacion dignos de consideracion. En
segundo lugar, acepté también porque la investigacion se proyectaba sobre
un tema de gran actualidad y densidad. La cuestion de los derechos de las
personas con discapacidad, estaba en ese momento desarrollandose sobre
todo en el plano normativo, y planteaba una serie de retos muy atractivos
para el tedrico de los derechos. Algunos de estos retos, me permitian seguir
realizando reflexiones abstractas, pero otros me obligaban a acercarme mas
a situaciones concretas y, en este sentido, suponian un cambio que consi-
deraba, ya en ese momento, necesario. En efecto, la decision coincidié con
un momento en el que me parecia una necesidad el acercar mis reflexiones
generales sobre los derechos a cuestiones mas concretas, pero al mismo
tiempo, era consciente de la necesidad de acercar cuestiones como ésta a
la Teoria general de los derechos, y hacerlo de manera coherente con sus
postulados basicos. Y, en tercer lugar, tomé esa decision porque en aquel
momento, los responsables del Instituto de Derechos Humanos Bartolomé de
las Casas, habiamos decidido complementar su actividad, con la realizacion
de proyectos con una proyeccidon mas practica.

Ciertamente, y luego de estos afios trabajando con Agustina, tengo una
profunda satisfaccién de haber accedido a dirigir su investigacion, que me
ha permitido estar cercano a la elaboracién de un trabajo esencial para todo
aquel que quiera acercarse al estudio de los derechos de las personas con
discapacidad (aunque también lo es para todo aquel que esté interesado
en los derechos humanos en general); y que me ha permitido aprender,
pero también, repensar y modificar algunos de mis posicionamientos sobre
los derechos.

Sobre esto Ultimo, en otro libro firmado por Agustina Palacios junto a
Javier Romafiach vy titulado “El modelo de la diversidad”, tuve ocasion de
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Prélogo

escribir una serie de reflexiones, sobre la idea de dignidad humana y sobre
los procesos de generalizaciéon y especificacion de los derechos, que repro-
duzco aqui textualmente:

“Es habitual considerar a la dignidad humana como el fundamento de
los derechos. En este sentido, este término se utiliza para hacer referencia
a una serie de rasgos que caracterizan a los seres humanos y que sirven
para expresar su singularidad. Los derechos humanos se presentan como los
instrumentos que tratan de proteger esa dignidad. La dignidad es asi tanto el
presupuesto de los derechos como aquello que estos tratan de proteger.

Ahora bien, el ideal de la dignidad humana ha estado asociado con el
modelo de ser humano ilustrado, caracterizado por la posesion de una serie
de rasgos asociados a patrones estéticos y éticos. EI modelo de ser huma-
no de la llustracion, se apoyaba en una patrones basados en la perfeccion
(esto no era una novedad), puesta al servicio del logro de diferentes ideales
que se lograban mediante la utilizacién de esos patrones. Asi, la idea de
dignidad humana, en este contexto, se apoyd en un ser caracterizado por
la capacidad y por el desempefio de un determinado papel social. Y ello, se
trasladd a la concepcion de los derechos.

En efecto, la teoria de los derechos humanos ha estado cimentada sobre
un modelo de individuo caracterizado, principalmente, por su “capacidad” para
razonar, por su “capacidad” para sentir y por su “capacidad” para comunicar-
se. Es ese modelo el que constituye (el que ha constituido tradicionalmente)
el prototipo del agente moral, esto es, el prototipo del sujeto capacitado para
participar en la discusién moral. La proyeccion de ese modelo en el contexto
moral, implica orientar esas capacidades hacia la cuestion moral, que no
es otra que el logro de la felicidad o, si se prefiere, el logro de un plan de
vida. Es a esto a lo que solemos denominar como “capacidad” moral, siendo
también un rasgo identificador de los individuos, como agentes morales.

Esos atributos se presentan como argumentos que avalan la posibilidad
de hablar de la dignidad humana y, desde ellos, se justifica la existencia
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de derechos cuya principal funcién es la de proteger el desarrollo de esa
dignidad, en definitiva, de esas capacidades. Los derechos se presentan
asi como mecanismos que protegen el desenvolvimiento de la dignidad,
principalmente limitando, restringiendo o eliminando las barreras que el uso
de las “capacidades” puede encontrar.

Por otro lado, el ejercicio de esas capacidades, se suele poner en conexion
con el papel que el individuo lleva a cabo en sociedad. Dicho de otra manera,
la idea de dignidad humana, claramente en el mundo antiguo pero igualmente
en el moderno, suele relacionarse con el papel social de las personas. La
idea de capacidad sirve en la medida en que los individuos son “(tiles” para
la sociedad y la comunidad, en la medida en que es posible obtener ciertos
frutos sociales desde la actuacion de las personas. Ciertamente, en el mundo
moderno, se ha disminuido de alguna forma la radicalidad de esa afirmacion,
sobre todo a partir de la idea de que las personas no deben ser tratadas
como medios sino como fines. Pero todavia en nuestros dias, seguimos de
alguna manera valorando a las personas utilizando esos referentes. Pues
bien, considero importante replantearnos esta construccién; cuestionarnos en
definitiva ese modelo de ser humano digno. En esta tarea, parece necesario
abandonar la relacion entre capacidad y dignidad, relacionar a esta con la
posibilidad y, en todo caso, centrar nuestra reflexion no tanto en el significado
de la dignidad humana cuanto en el de la vida humana digna.

Como es sabido, los andlisis de los distintos procesos histéricos de los
derechos, suelen coincidir en subrayar la existencia de cuatro grandes pro-
cesos: el de positivacion, el de generalizacion, el de internacionalizacién y
el de especificacion. Este Ultimo se caracteriza por la aparicion de derechos
que se predican como propios de determinados colectivos o de sujetos que
se encuentran en determinadas circunstancias. Los andlisis recientes de
la discapacidad, en conexion con los derechos humanos, siguen esta via.
Los derechos de las personas con discapacidad expresan ese proceso de
especificacion, desde el que se presta atencion a situaciones concretas en
las que se encuentran individuos o grupos.
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No obstante, este tipo de aproximacion debe ser cuestionado. Abordar
la discapacidad en el ambito del proceso de especificacién trae consigo y
perpetla la idea del sujeto con discapacidad como ser especial, fuera de lo
normal. En este sentido, me parece mas apropiado matizar este enfoque y
abordar la cuestién de la discapacidad en el ambito del proceso de gene-
ralizacion y desde sus presupuestos. De lo que se trata es de generalizar
la idea de los derechos, aunque esto exija medidas especificas. El proceso
de generalizacion en lo basico, supone la extension de la satisfaccion de los
derechos a sujetos y colectivos que no los poseian. Como es sabido, el origen
histérico de los derechos esta asociado a una clase social, la burguesia, y la
satisfaccion de los derechos no es, en ese momento, universal. Los derechos
son reconocidos integramente a sujetos que poseen una serie de caracte-
risticas, econémicas, de género, etc. Aunque en el proceso de positivacion
(anterior en su origen al de generalizacion) se habla de la igualdad, no se
trata de una igualdad universal. El proceso de generalizacion es el intento
de compaginar la idea de igualdad formal con la de la universalidad, y con
ello extender la satisfaccion de los derechos a todos los sujetos. Pues bhien,
este es el enfoque adecuado de la discapacidad. El reconocimiento de los
derechos de las personas con discapacidad no se apoya en el reconocimiento
de la especificidad de unos sujetos desde la que se justifica la atribucion
especial de derechos, sino en la necesidad de generalizar la satisfaccion de
los derechos a aquellos que no los tienen satisfechos”.

En todo caso, “El modelo social de discapacidad: origenes, caracteriza-
cion y plasmacion en la Convencion Internacional sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad”, Agustina Palacios lleva a cabo un examen
exhaustivo de esta Convencion Internacional, enmarcandola dentro de la
evolucion del tratamiento de la discapacidad y plantedndola como expresion
del denominado modelo social. Creo que hay, al menos cuatro razones, que
hace que la lectura de este trabajo, sea, como sefalé antes, esencial para
todo el que esté interesado en el estudio de la discapacidad. La primera de
ellas radica en la exposicion de los modelos historicos del tratamiento de la
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discapacidad, que ya habia sido apuntada por la autora en otros trabajos,
pero que es desarrollada en este de manera amplia, destacando las con-
secuencias de cada uno. La segunda estriba en la exposicion del modelo
social, paradigma del tratamiento actual de la discapacidad, al menos en el
ambito teérico (y también en la normativa mas reciente). La tercera razon
se manifiesta en la descripcion del proceso que ha llevado a la adopcion
de la Convencién, que es descrito por Agustina poniéndolo en relacion con
la evolucion de los textos internacionales sobre derechos humanos, y que
constituye, ademas, un testimonio de una persona que ha participado en el
mismo. Por ultimo, la cuarta razén radica en la descripcién que lleva a cabo
de la propia Convencién, que sin duda ira acompafiada en el futuro de otros
estudios, pero que, dada la cercania de su aprobacion, constituye uno de
los primeros trabajos al respecto en lengua castellana.

Pero sefialaba también que el trabajo es de gran utilidad para todo es-
tudioso de los derechos humanos. Y ello es asi porque en la investigacion,
Agustina ha sido capaz de apuntar y, en muchas ocasiones, desarrollar,
aquellos aspectos de la consideracion de la discapacidad como una cues-
tion de derechos humanos, que poseen trascendencia para la propia teoria
general de éstos y para el tratamiento de las técnicas antidiscriminatorias
gue son, hoy en dia, uno de los principales ambitos tematicos teéricos y
practicos de los derechos humanos.

La decisién de aceptar la direccion del trabajo de Agustina, que supuso
también su inclusién en el ambito del equipo investigador estable del Institu-
to, produjo igualmente unas consecuencias importantes para éste. Agustina
Palacios ha sido la impulsora de una linea de trabajo, precisamente sobre
derechos de las personas con discapacidad, desde la que se han organiza-
do diferentes seminarios y proyectos de investigacion y que ha permitido al
Instituto convertirse en un centro de referencia en ese ambito.

La direccion de este trabajo me ha permitido convivir con Agustina en el
trabajo diario universitario. Tengo que reconocer que, poco a poco, se fue con-
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virtiendo en una investigadora muy importante tanto desde un punto de vista
personal como institucional. La profesora Palacios, como miembro del grupo
de investigacion “Derechos Humanos, Estado de Derecho y Democracia” de
la Universidad Carlos Il de Madrid, ha sabido combinar la investigacion, con
la docencia y con la gestién, participando de una concepcion del trabajo en
equipo, que es algo poco habitual en el contexto juridico. Sus publicaciones
y su participacién en seminarios, conferencias y reuniones internacionales,
le ha permitido poseer ya un nombre en el discurso de los derechos de las
personas con discapacidad. Su inclusién en el grupo antes citado, le ha
permitido también, adquirir una sélida formacion en el ambito iusfiloséfico
gue es un buen complemento a sus conocimientos de Derecho constitucional
y de Derecho internacional. Obviamente, todo ello es consecuencia de una
gran capacidad de trabajo, pero es justo reconocer también, que algo le ha
ayudado el tener cerca a una persona tan trabajadora, brillante y formada,
como Francisco Bariffi.

Hace algo menos de un afio, Agustina Palacios entré6 en mi despacho
del Instituto de Derechos Humanos Bartolomé de las Casas de la Univer-
sidad Carlos Il de Madrid, para decirme que le habian ofrecido un puesto
de trabajo interesante e importante en Mar del Plata. Siempre le animé a
aceptarlo, desde el convencimiento de que ello suponia un reconocimiento a
su labor y que, ademas, implicaba de alguna manera, el logro de un objetivo
gue se marcO algunos afios atras. Sélo le puse una condicién (que tenia
mucho que ver con ese objetivo, y que este trabajo muestra): la presentacion
de la tesis.

Tengo que reconocer que todavia no he superado la marcha de Agustina
(creo que el Instituto y los miembros del Grupo de investigacion, tampoco). En
todo caso, tenemos la suerte de vivir en una época en la que la tecnologia
permite seguir trabajando a pesar de la distancia. Y eso es precisamente lo
gue estamos haciendo, desarrollando proyectos e iniciando nuevas acciones
(algunas de ellas de gran calado como es la creaciéon de un Centro de de-
rechos humanos en la Universidad Nacional de Mar del Plata).
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La consecucion del Premio “Discapacidad y Derechos Humanos” que
otorga el CERMI junto a la Obra Social Caja Madrid es, sin duda, un galar-
don merecido para un trabajo como éste. Para una persona como Agustina,
comprometida con la lucha por los derechos de las personas con discapa-
cidad, se trata de un premio singular, al venir de una organizacién como el
CERMI que, seguramente sea, en el ambito mundial, una de las principales
organizaciones representativas de las personas con discapacidad. En todo
caso, y dada la proyeccion de la profesora Palacios, estoy seguro que es,
de nuevo, un punto de partida.

RAFAEL DE Asis
Molino de la Hoz

Julio de 2008
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Que la discapacidad es una cuestidon de derechos humanos, parece en
la actualidad ser una afirmacién no factible de ser cuestionada. Sin embargo,
hasta tiempos no muy lejanos, la mirada hacia la discapacidad partia desde
una concepcion caritativa, que no llegaba a comprender la complejidad social
de este fendmeno. Ello sin duda es el resultado de una historia de persecu-
cion, exclusion, y menosprecio a la que las personas con discapacidad se
vieron sometidas desde tiempos muy lejanos.! Como destaca Aguado Diaz,
desde la antigliedad hasta nuestros dias, han existido grandes contradiccio-
nes en el tratamiento otorgado a las personas con discapacidad.? Dichas
contradicciones son una constante histérica, y constituyen una manifestacion
de la tension existente entre las diferentes concepciones de las que es objeto
la discapacidad, las que oscilan entre dos extremos, que son aludidos en
el titulo de la obra de Lain Entralgo: Enfermedad y pecado.® Si bien podria
afirmarse que las respuestas sociales y juridicas hacia la discapacidad han
ido fluctuando como consecuencia de estas dos perspectivas —que, o la
consideraban resultado del pecado, o la consideraban una enfermedad—, es
posible distinguir tres modelos de tratamiento, que a lo largo del tiempo se
ha dispensado a las personas con discapacidad, y que, en algunos dmbitos
coexisten (en mayor o menor medida) en el presente.

t Cfr. QUINN, G.Y DEGENER, T., Derechos Humanos y Discapacidad. Uso actual y posibili-
dades futuras de los instrumentos de derechos humanos de las Naciones Unidas en el contexto
de la discapacidad, Documento Naciones Unidas HR/PUB/02/1, Nueva York y Ginebra, 2002.

2 AGUADO DIAZ, A., Historia de las deficiencias, Escuela Libre Editorial, Coleccién Tesis
y Praxis, Madrid, 1995, p. 26 y ss.; Vid., asimismo: BRADDOCK, D. L., y PARISH, S. L., “An
Institucional History of Disability”, en la obra titulada Handbook of Disability Studies, ALBRECHT,
G.L., SEELMAN, K. D., y BURY, M., (Ed.), Thousand Oaks, Sage Publications, 2001.

3 LAIN ENTRALGO, P. Enfermedad y pecado, Toray, Barcelona, 1961.

4 Se vera que —a través de la filosofia imperante en el tercer modelo— dichas perspectivas
intentan ser superadas.
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Un primer modelo, que se podria denominar de prescindencia, en el
gue se supone que las causas que dan origen a la discapacidad tienen un
motivo religioso, y en el que las personas con discapacidad se consideran
innecesarias por diferentes razones: porque se estima que no contribuyen
a las necesidades de la comunidad, que albergan mensajes diabdlicos, que
son la consecuencia del enojo de los dioses, o que —por lo desgraciadas—,
sus vidas no merecen la pena ser vividas. Como consecuencia de estas
premisas, la sociedad decide prescindir de las personas con discapacidad, ya
sea a través de la aplicacion de politicas eugenésicas, o ya sea situandolas
en el espacio destinado para los anormales y las clases pobres, con un de-
nominador comun marcado por la dependencia y el sometimiento, en el que
asimismo son tratadas como objeto de caridad y sujetos de asistencia.

El segundo modelo es el que se puede denominar rehabilitador. Desde
su filosofia se considera que las causas que originan la discapacidad no
son religiosas, sino cientificas (derivadas en limitaciones individuales de las
personas). Las personas con discapacidad ya no son consideradas indtiles o
innecesarias, pero siempre en la medida en que sean rehabilitadas. Es por
ello que el fin primordial que se persigue desde este modelo es normalizar a
las personas con discapacidad, aunque ello implique forjar a la desaparicion
o el ocultamiento de la diferencia que la misma discapacidad representa.
Como se verd, el problema cardinal pasa a ser, entonces, la persona, con
sus diversidades y dificultades, a quien es imprescindible rehabilitar —psi-
quica, fisica, mental o sensorialmente—.

Finalmente, un tercer modelo, denominado social, es aquel que consi-
dera que las causas que originan la discapacidad no son ni religiosas, ni
cientificas, sino que son, en gran medida, sociales. Desde esta filosofia se
insiste en que las personas con discapacidad pueden aportar a la sociedad
en igual medida que el resto de personas —sin discapacidad—, pero siempre
desde la valoracion y el respeto de la diferencia. Este modelo se encuentra
intimamente relacionado con la asuncién de ciertos valores intrinsecos a
los derechos humanos, y aspira a potenciar el respeto por la dignidad hu-
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mana, la igualdad y la libertad personal, propiciando la inclusion social, y
sentandose sobre la base de determinados principios: vida independiente,
no discriminacion, accesibilidad universal, normalizacién del entorno, didlogo
civil, entre otros. Parte de la premisa de que la discapacidad es en parte
una construccion y un modo de opresion social, y el resultado de una so-
ciedad que no considera ni tiene presente a las personas con discapacidad.
Asimismo, apunta a la autonomia de la persona con discapacidad para de-
cidir respecto de su propia vida, y para ello se centra en la eliminacion de
cualquier tipo de barrera, a los fines de brindar una adecuada equiparacion
de oportunidades.

Este ultimo modelo mencionado, ha sido la consecuencia de una larga
lucha, plantada por las propias personas con discapacidad, que tuvo sus
frutos en diversos dmbitos. Uno de dichos dmbitos es el del derecho inter-
nacional de los derechos humanos, con sus consecuentes implicaciones en
los Derechos de las legislaciones internas de los Estados Parte. El dltimo
paso en dicho sentido, ha sido la reciente aprobacion de la Convencion
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Este
instrumento es el resultado de una evolucion que viene dandose en el plano
del Derecho, a partir de la década de los afios ochenta del siglo XX.

Ahora bien, durante todo el proceso de elaboracion de dicha Convencién
—en la que participaron muy activamente las organizaciones de personas
con discapacidad— se sostuvo que la misma adoptaria el modelo social a
la hora de comprender el fenémeno de la discapacidad.

El presente trabajo persigue tres objetivos fundamentales. El primero es
esbozar una descripcion de las caracteristicas esenciales prevalecientes en
el tratamiento hacia la persona con discapacidad dentro de los tres modelos
mencionados, exclusivamente con el propésito de llegar a un mejor enten-
dimiento del modelo y de nuestra realidad actual. El segundo es analizar
las razones tedricas que han llevado a justificar el que se supone es el mo-
delo que brinda mejores respuestas a la necesidades de las personas con
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discapacidad —esto es, el modelo social—, a la vez que indagar sobre las
conexiones existentes entre éste y su plasmacién en el Derecho internacio-
nal a través de la consideracion de la discapacidad como una cuestion de
derechos humanos. Finalmente, el tercer objetivo se centra en analizar si la
Convencioén Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad ha plasmado de manera efectiva dicho modelo social.

A los fines del primer objetivo —esto es, la caracterizacion de los tres
modelos mencionados— se identificaran ciertos prototipos con determina-
dos periodos histdricos en los que seran situados, pero sin que con ello
se pretenda plantear una perspectiva de linealidad o evolucion, ni tampoco
ser una revision histérica de la tematica bajo analisis, que excederia consi-
derablemente el objeto del presente trabajo. Para ello, en la exploracion de
cada modelo se identificaran ciertos presupuestos esenciales y algunas de
sus consecuencias en determinadas areas. Dichos presupuestos esenciales
emergen desde dos perspectivas: la primera se refiere a la concepcion sobre
las causas que dan origen a la discapacidad, lo que incide directamente en la
concepcion del fenébmeno mismo. La segunda, se centra en el valor de la vida
de una persona con discapacidad, y su consecuente aporte a la sociedad.

En cuanto a las consecuencias o caracteristicas esenciales derivadas
de aquellos presupuestos, se realizard una aproximacion a las siguientes
cuatro cuestiones, las cuales han sido seleccionadas por considerarse que
son las que presentan mayor trascendencia y abarcan las materias princi-
pales® Asi, la primera se referira a la nocidon o concepto de discapacidad
y de persona con discapacidad. La segunda, atafie a la consideracion y el
tratamiento de las nifias y nifios con discapacidad. Como se verd, esto tiene
implicancias en algunos temas, entre los que se destacan el infanticidio, el
aborto eugenésico y la educacion. La tercera se centrara en los medios de
subsistencia a los que deben apelar las personas con discapacidad, lo que

5 Ello no significa que los presupuestos no pudieran haber sido otros; ni se excluye la nece-
sidad de que en investigaciones posteriores se debieran ampliar, abordando otras cuestiones.
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comprende cuestiones relacionadas con la seguridad social, el empleo, e
incluso ciertas préacticas o costumbres que las involucran como objeto de
burla y/o diversién. Y por ultimo, la cuarta afecta a las respuestas sociales.
Para ello se distinguiran ciertas experiencias vividas por las personas con
discapacidad, que han pasado por la persecucién, el menosprecio, la caridad,
la integracién supeditada a la recuperacion, y finalmente la inclusién. Para
dichos fines se abordaran algunas practicas como la institucionalizacion, el
principio de normalizacion o el proceso de rehabilitacion, entre otras.

Como ya se ha adelantado, el segundo objetivo de este trabajo persigue
analizar las razones teéricas que han llevado a justificar el modelo social de
discapacidad. Para ello, se analizan algunas de las diversas teorias defen-
soras de dicho paradigma, y se realiza una aproximacion a su conexién con
ciertos valores que sustentan a los derechos humanos. Dichos valores son
la dignidad humana y sus implicaciones en el contexto de la discapacidad,
la igualdad —inclusiva de la diferencia—, y la libertad —entendida como
autonomia—. Dichos valores merecen sin duda una reflexion en el ambito
de la discapacidad, a la vez que dotan de fuerza los mismos reclamos que
se vienen planteando desde el modelo social.

Finalmente, el tercer y dltimo objetivo planteado, pretende analizar si la
Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad aprobada en Naciones Unidas adopta efectivamente dicho modelo de
comprension de la discapacidad. Para ello, se examina la Convencién desde
los presupuestos basicos que se utilizaron a la hora de describir cada uno
de los modelos. Desde dicha perspectiva, se indaga en la solucion adoptada
por el instrumento al abordar las causas que dan origen a la discapacidad, el
valor que las personas con discapacidad aportan a la sociedad, el concepto
de persona con discapacidad, el tratamiento de nifias y nifios, los medios
de subsistencia y las respuestas sociales.

De conformidad con los fines planteados, en el Capitulo | de este trabajo
se realizara una aproximacion historica y caracterizacion de los dos modelos
imperantes, previo al nacimiento del modelo social.
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En el Punto 1 se abordara el modelo que se denominara de prescinden-
cia, cuyos presupuestos esenciales son: la consideracion del origen religioso
de la discapacidad, y la creencia de que las personas con discapacidad no
tienen nada que aportar a la comunidad. Debe destacarse que dentro de este
modelo se distinguiran dos especies de submodelos, que —si bien coinciden
en los presupuestos— no se ajustan en cuanto a sus consecuencias 0 ca-
racteristicas primordiales. De este modo, en una primera parte del capitulo
se abordara el denominado submodelo eugenésico. A ese fin se apelara a
ejemplos ilustrativos de la antigliedad clasica —tanto la sociedad griega como
la romana, basandose en motivos religiosos y politicos, consideraban incon-
veniente el desarrollo y crecimiento de nifias y nifios con discapacidad—.
Debido a que las personas con discapacidad eran consideradas innecesarias
por varias razones —e incluso una carga que debia ser arrastrada por los
padres o la sociedad—, la solucién frente a dicho problema se buscaba
principalmente a través de la aplicacion de politicas eugenésicas. En una
segunda parte del capitulo se indagara el submodelo que denominaré de
marginacion. A ese fin —y nuevamente a modo ilustrativo— se aludira al
tratamiento impartido a las personas con discapacidad en el medioevo, que
—Ccomo se vera— se encontraban insertas dentro del grupo de los pobres
y los marginales, y signadas por un destino marcado esencialmente por la
exclusion.

En el Punto 2 se abordara el modelo denominado rehablitador.® Desde
este paradigma las causas que dan origen a la discapacidad pasan a ser
cientificas, y varia la concepcion respecto de la condicién de innecesariedad
gue primaba sobre las personas con discapacidad, pero esto siempre supe-
ditado, y en la medida, en que dichas personas sean rehabilitadas. Si bien
se considera que la consolidacion del modelo bajo analisis no puede ser

5 Ciertas caracteristicas que se esbozaran en el presente trabajo respecto del modelo reha-
bilitador coinciden con lo que se conoce en al ambito de la discapacidad como modelo médico.
Sin embargo, se elige esta denominacion por considerar que refleja de manera mas leal la
ideologia que lo sustenta.
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situada hasta después de finalizar la Primera Guerra Mundial, se vera que
es posible situar los primeros sintomas que dieron origen a este paradigma
durante el Renacimiento. Es por ello que a los fines de la caracterizacion
del modelo serén intercalados determinados ejemplos histéricos, para hacer
alusion asimismo a ciertos aspectos del tratamiento que se otorgaba a las
personas con discapacidad en los inicios del Mundo Moderno. Ello porque
durante este periodo se aportaron elementos esenciales que permitieron el
desarrollo posterior del modelo, como asimismo por ser ésta la época clave
respecto de la formacion del concepto de derechos fundamentales, hecho
gue —como se verd— producird importantes consecuencias en el tratamiento
de la discapacidad, sobre todo en la actualidad.

Sin embargo, a pesar de representar un avance respecto de conside-
raciones anteriores, podra observarse que el modelo rehabilitador ha sido
—y de hecho es— criticado en cuanto a la filosofia que lo sustenta, en
lo que atafie a la consideracion de la persona con discapacidad como un
ser dependiente, inferior, que necesita ser rehabilitado (re-habilitado) a los
efectos de recuperar su dignidad —una dignidad que se da por lesionada
o perdida—."

En el Capitulo Il se intentara caracterizar el denominado modelo social.
Como se vera en el punto 1, éste es el resultado de los esfuerzos del mo-
vimiento de las propias personas con discapacidad, quienes a mediados de
la década de los afios sesenta del siglo pasado comenzaron a plantearse
ciertas estrategias de lucha frente a la situacion de opresién social en la

7"En ese sentido, se considera que es necesario realizar una aclaracién respecto de la
denominacion del modelo como rehabilitador. Dicha denominacién quiere resaltar una ideolo-
gia que subyace, a través de la cual se considera que la persona con discapacidad debe ser
habilitada para funcionar en sociedad. Por lo que cuando se destacan las criticas existentes
hacia el modelo, éstas van dirigidas hacia dicha ideologia —que pretende borrar la diferencia,
o mejor dicho ocultarla—; pero de ningiin modo deben interpretarse dichas criticas orientadas
al proceso de rehabilitaciéon respecto de la diversidad funcional de una persona con discapa-
cidad. Se considera que dicho proceso es un elemento de enorme trascendencia, aunque ello
sin olvidar que solo en un aspecto de la vida de la persona.
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gue se consideraban inmersas. Desde dicho paradigma se considera que las
causas que dan origen a la discapacidad no son ni religiosas ni cientificas,
sino que son preponderantemente sociales. Esto significa que —mas alla
de las diversidades funcionales de las personas— la discapacidad es el
resultado de una sociedad que no se encuentra preparada ni disefiada para
hacer frente a las necesidades de todos y todas, sino solo de determinadas
personas, que —casualmente— son consideradas personas estandar. Como
podra observarse a lo largo del desarrollo del dltimo capitulo de este tra-
bajo, los reclamos presentados por las propias personas con discapacidad
recibieron respuesta en el ambito del Derecho. En este sentido, merece ser
realizada una aclaracién de indole metodoldgica. Al abordarse el estudio del
modelo social, podran advertirse diferencias en cuanto al modo de presenta-
cion y de andlisis. Ello se debe a que dicho paradigma quizas pueda tener
vigencia en los planos normoldgico y dikelégico, pero lamentablemente no la
tiene aun en el plano socioldgico, sino mas bien podria afirmase que en ese
nivel se vive en la actualidad un momento de transiciéon que parte, como se
vera, desde el modelo rehabilitador. Es por ello que resulta mas factible el
andlisis en el plano de las normas o de los valores juridicos vigentes, pero
que —al intentar abordar el plano factico— los presupuestos metodolégicos
utilizados para los modelos anteriores pierden su eficacia. En ese sentido,
podria afirmarse que es éste un claro ejemplo del Derecho como factor de
cambio social —como motor, guia e impulso de cambios sociales a los que
se aspira y se intenta incitar—.2 Para ello, se vera que en el contexto de la
discapacidad, desde el Derecho se utilizan varias técnicas promocionales
—entre las que se destacan medidas de accion positiva, de discriminacion
inversa, la obligacion de realizar ajustes razonables— como asi también la
plasmacion de ciertos principios que tienen una importante influencia so-

8Vid., en este sentido: ARNAU, A. y FARINAS DULCE, M. J., Sistemas juridicos: elementos
para un analisis sociol6gico, Universidad Carlos Il de Madrid, Boletin Oficial del Estado, Madrid,
1996; COTTERRELL, R., Introduccién a la Sociologia del Derecho, Barcelona, Ariel, 12 ed.,
1991; FERRARI, V., Funciones del Derecho, Madrid, Debate, 1989.
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bre las politicas en la materia —vida independiente, accesibilidad universal,
didlogo civil, disefio para todos, transversalidad de politicas en materia de
discapacidad, entre otros.

En el punto 2 de dicho capitulo, se abordara una aproximacién a algu-
nas de las diferentes teorias defensoras del modelo social de discapacidad.
Asimismo se realizar4 una aproximacion al analisis de algunas conexiones
existentes entre los planteamientos esbozados desde el modelo social y la
plasmacioén de la discapacidad en el plano del Derecho desde su considera-
cién como una cuestion de derechos humanos. Asi, se vera que hasta tiem-
pos recientes —y desde la filosofia imperante en el modelo rehabilitador— la
cuestion de la discapacidad desde el punto de vista juridico, era abordada
exclusivamente dentro de la legislacion de la asistencia y seguridad social,
0 como parte de ciertas cuestiones del derecho civil relacionadas exclusi-
vamente con la incapacitacion y la tutela. Sin embargo, la filosofia y ciertos
reclamos, principios y herramientas esbozadas desde el modelo social de
discapacidad han sido plasmados y se encuentran previstos en el Derecho
desde un marco mucho mas amplio e integrador. Es por ello que se indagara
en la forma en que el ordenamiento juridico recepta una serie de reclamos
sociales, y pretende brindar ciertas soluciones, en este caso a través de
los derechos humanos como instrumentos idoneos. En dicho sentido, podra
observarse que el modelo social presenta muchas coincidencias con ciertos
valores que sustentan a los derechos humanos.® No obstante, nos enfrenta-
mos a una dificultad —que aqui solo pretende ser apuntada— al abordar la
piedra fundamental de dichos instrumentos, que nos lleva a preguntarnos si
la caracterizacion de la idea de dighidad humana que sustenta los derechos

¢ Asi, por ejemplo, la autonomia que se reclama a través del principio de vida indepen-
diente implica, entre otras cosas la satisfaccion de ciertas necesidades basicas para que las
personas con discapacidad puedan desarrollar su plan de vida de conformidad con su propia
eleccion; el principio de didlogo civil implica un espacio de participacion para las personas con
discapacidad en lo que respecta a los asuntos que las involucren; el disefio para todos y la
accesibilidad universal pueden ser consideradas derivaciones o plasmaciones del derecho a
la igualdad, etc.
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humanos tal como es entendida en la actualidad, no conlleva el riesgo de
excluir de su amparo a ciertas personas. Como es sabido, desde la anti-
gliedad a nuestros dias esta nocion ha vivido una gran evolucion.*® Pero al
abordar el tema de la discapacidad —y mas concretamente de ciertos tipos
de diversidad funcional*!, como por ejemplo las intelectuales— desde la idea
de dignidad humana concebida en términos modernos, pueden presentarse
algunas dificultades, que seran comentadas oportunamente.

Finalmente, en el capitulo Il se pretende analizar si la Convencion Inter-
nacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad efectivamente
asume la cuestion de la discapacidad plasmando el modelo social. A dichos
fines, en el punto 1 se realizard una aproximacion al tratamiento otorgado a
la discapacidad en el marco de Naciones Unidas, a través del analisis de los
Tratados generales de derechos humanos y su aplicacion en el contexto de
la discapacidad, como asi también los instrumentos especificos existentes
sobre la materia. Este paso previo es importante, dado que la Convencién no
ha nacido fuera de este contexto, sino todo lo contrario, es un Ultimo paso
dentro de un proceso que merece ser abordado. Desde dicha perspectiva,
en el punto 2 se realizara una descripcion general del instrumento bajo
andlisis, para luego indagar a través de cada uno de los puntos que fueron
utilizados para la caracterizacién de los modelos, si la Convencién recepta
—o0 no— el modelo social de discapacidad.

Antes de comenzar, se considera necesario realizar una aclaracion pre-
via: la literatura que aborda el tema de la discapacidad desde un enfoque

10 En este sentido, Vid. ARENDT, H., La condicion humana, traduccion de Ramon Gil Novales,
Seix Barral, Barcelona, 1974; PECES-BARBA MARTINEZ, G., La dignidad de la persona desde
la Filosofia del Derecho, Cuadernos “Bartolomé de las Casas” Nro. 26, Instituto de Derechos
Humanos “Bartolomé de las Casas”, Dykinson, 2002.

1 En lo personal, quien escribe prefiere utilizar el término “diversidad funcional” en remplazo
del término “deficiencia”, porque de este modo se elimina la connotacion negativa sobre las
palabras que aluden a las caracteristicas de un ser humano. Vid. PALACIOS, A. y ROMANACH,
J. El modelo de la diversidad, cit. pp. 34-37. No obstante, en este trabajo se utilizara dicho tér-
mino en la medida en que escriba la autora, pero se respetara el uso del término “deficiencia”
en transcripciones de citas legales y/o bibliogréaficas.
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histérico es realmente escasa.’? Una de las razones es que el término que
hoy se conoce como discapacidad ha comenzado a ser utilizado en la dé-
cada de los afios setenta del siglo pasado. Por ello es comprensible que
los antropologos e historiadores hayan encontrado muy dificil reunir datos
etnograficos sobre la materia, desde que su vision sobre qué individuos son
“personas con discapacidad” no necesariamente coincide con la de la socie-
dad objeto de investigacidn. Se intentara no perder de vista esta dificultad en
el enfoque, aunque —como podra observarse— la blsqueda no se limite a
dicho vocablo, sino a sus equivalentes en diferentes periodos historicos. No
obstante lo mencionado, también es posible considerar que el silencio que
denotan las fuentes documentales o la falta de literatura especifica respecto
de la condicién de las personas con discapacidad, nos revele un panorama
sobre lo insignificante que ha sido su funcién en determinadas —por no
decir la mayor parte— de las sociedades.®

2 En este sentido, pueden consultarse: AGUADO DIAZ, A., Historia de las deficiencias, op.
cit.; GONZALEZ, P. y GONZALEZ, R., “Discapacidad: un punto de vista histérico”, en Disca-
pacidad y Tercer Sector. La participacion de la sociedad civil, Cuadernos de Discapacidad y
Participacion Social Nro. 1, Universidad Nacional de Mar del Plata, Mundo Impresos, Mar del
Plata, Argentina, 2002, ps. 74-87; LONGMORE, P. y UMANSKY, L. (eds.), The New Disability
History. American Perspectives, New York University Press, Nueva York, 2001; SCHEERENBER-
GER, R. C., Historia del retraso mental, Traduccion de Isabel Villena Pérez, Real Patronato de
Educacion y Atencion a Deficientes, Servicio Internacional de Informacién sobre Subnormales,
San Sebastian, 1984; STIKER, H. J., A History of Disability, Translated by William Sayers, Ann
Arbor, The University of Michigan Press, United States of American, 1999.

3 En este sentido, Vid. OLIVER, M., The Politics of Disablement, Macmillan Press, Hong
Kong, 1990, p. xi, el autor sefiala que cualquiera que se encuentre interesado en la historia
de la discapacidad se enfrentara al mismo problema: la marginacion de la discapacidad —o
mejor dicho de estudios sobre discapacidad— en la sociologia, en la antropologia y en una
variedad de disciplinas académicas. Por otro lado, como se vera a lo largo de este trabajo, la
discapacidad ha venido siendo considerada una cuestion netamente médica, por lo que ello
explica en alguna medida la carencia de literatura en el ambito de las ciencias sociales.
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CAPITULO |
APROXIMACION HISTORICA

1) EL MODELO DE PRESCINDENCIA

Las caracteristicas o presupuestos esenciales del modelo que se deno-
minara de prescindencia son dos: la justificacién religiosa de la discapaci-
dad, y la consideracion de que la persona con discapacidad no tiene nada
que aportar a la comunidad. En primer lugar entonces, se asume que las
causas que dan origen a la discapacidad son religiosas: un castigo de los
dioses por un pecado cometido generalmente por los padres de la persona
con discapacidad, o una advertencia de los dioses acerca de que la alianza
se encuentra rota y que se avecina una catastrofe. En cuanto al segundo
presupuesto, se parte de la idea de que la persona con discapacidad no
tiene nada que aportar a la sociedad, que es un ser improductivo y ademas
una carga que debera ser arrastrada, ya sea por los padres o por la misma
comunidad.

Ahora bien, dentro del modelo de prescindencia, se considera posible
distinguir la existencia de dos submodelos: el eugenésico y el de marginacion.
Esta distincion se basa en las diversas consecuencias que pueden derivar-
se de aquella condicién de innecesiariedad que caracteriza a las personas
con discapacidad. Asi, se vera que —si bien desde ambos submodelos se
prescinde de las vidas de estas personas— en el primero la solucion es per-
seguida a través de la aplicacion de politicas eugenésicas, mientras que en
el segundo dicho objetivo es alcanzado mediante la marginacién. Por dichas
razones, se considera oportuno su tratamiento de manera diferenciada.
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1.1) El Submodelo Eugenésico

“En cuanto a la exposicion o crianza de los hijos, debe
ordenarse que no se crie a ninguno defectuoso”.

ARISTOTELES

Desde el submodelo eugenésico se considera que la persona con disca-
pacidad es un ser cuya vida no merece la pena ser vivida. Como consecuen-
cia de estas valoraciones —y en el caso de detectarse diversidades funcio-
nales congénitas—, los nifios y nifias afectados son sometidos a infanticidio.
Probablemente como resultado de ciertas creencias religiosas respecto de
su origen, si la discapacidad es generada con posterioridad al nacimiento,
el tratamiento es diferente, llegando incluso a otorgarse ayudas a los fines
de subsistencia a las personas que adquieren una diversidad funcional a
causa de las guerras. En cuanto a los medios de subsistencia, parece que
—sin tener muchas otras posibilidades—, el ser objeto de burla o diversion
es muchas veces el medio de manutencion obligado. En términos generales,
podria afirmarse que las respuestas sociales se basan en el temor y/o la
persecucion, como consecuencia de la creencia acerca de su peligrosidad
e innecesariedad para el desarrollo de la comunidad.

A continuacion se pretende caracterizar el submodelo de referencia, des-
de los cuatro &mbitos propuestos como metodologia analitica en el presente
trabajo.

1.1.1) Nocién de persona con discapacidad®*

Como se ha adelantado, un rasgo esencial del modelo de prescindencia
es la consideracion de que las personas con discapacidad no tienen nada que

4 La utilizacién en este apartado del término “nocion”, y no de “concepto” como se utilizara
al caracterizar el modelo rehabilitador y el social, se debe a que no existe un concepto definido
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aportar a la comunidad. La diversidad funcional es vista como una situacion
desgraciada —tan desgraciada que la vida en dichas condiciones no llega
a ser concebida como digna—. En consecuencia, la idea de que la vida de
una persona con discapacidad no merece la pena ser vivida, sumada a la
creencia acerca de su condicién de carga —para los padres o para el resto
de la comunidad— origina que la solucion adoptada por el submodelo bajo
andlisis sea prescindir de estas personas, mediante el recurso a practicas
eugenésicas.

El caso de la antigliedad clasica puede resultar un ejemplo claramente
orientador. Relata Fustel de Coulanges que la ciudad antigua fue fundada
sobre una religiéon y constituida como una Iglesia. Ello es la razén de su
fuerza, de su omnipotencia y del imperio que ejercidé sobre sus miembros.®
En una sociedad instituida sobre tales principios, no era posible la existen-
cia de la libertad individual, ni la persona tenia tampoco el significado en el
sentido actual del término. El ciudadano quedaba enteramente sometido a
la ciudad: le pertenecia por completo. La religién, que habia engendrado al
Estado; y el Estado, que conservaba la religion, se sostenian mutuamente y
formaban un todo. Estos dos poderes, asociados y confundidos, componian
una fuerza casi sobrehumana, a la cual el hombre quedaba esclavizado en
cuerpo y alma.t®

La persona pertenecia el Estado y se encontraba consagrada a su defen-
sa. En Roma, el servicio militar obligaba hasta los cuarenta y seis afios; en
Atenas y Esparta toda la vida. La vida privada no se eximia de esta omni-
potencia del Estado. Era comUn que las costumbres fuesen invariablemente
reglamentadas por las leyes de la ciudad.’

de persona con discapacidad, dadp que no existia dicha categoria, como tampoco el mismo
término de persona tenia el significado asignado en la actualidad.

15 FUSTEL DE COULANGES, N.D,, La ciudad antigua, Traduccion de Carlos Martin, Dia-
mante, Coleccion Obras Maestras, Barcelona, 1971, p. 268.

16 jdem, p. 269.

7 Ibidem, p. 270.
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Dentro de este contexto, el Estado tenia la facultad de evitar que sus
ciudadanos fuesen deformes o contrahechos, ya que en esos casos no serian
provechosos a las necesidades de la comunidad. Y ese era el parametro —la
utilidad para la comunidad— que resolvia la cuestion acerca del sentido de
la vida de las personas. Podria decirse que ello era de algiin modo “cohe-
rente” con las ideas imperantes. No olvidemos que el concepto de persona
gue existia en la antigiiedad no era el mismo que impera en nuestros dias,
por lo que a sus ojos aquellos monstruos deformes ni siquiera llegaban a
ostentar la calidad de seres humanos.®

No obstante lo relatado, puede observarse que existia una diferencia en
cuanto a la concepcion de la persona, segun que la diversidad funcional fuera
congénita o adquirida posteriormente por un accidente, herida de guerra o
enfermedad. Como se vera en el apartado siguiente, en los casos de nifios
gue nacieran con diversidades funcionales la solucién comun era el exterminio.
Sin embargo, para el caso en que la diversidad funcional fuese adquirida con
posterioridad —y particularmente para el caso de que fuese adquirida como
consecuencia de la participacién en la guerra—, el destino era diferente.
Asi, en la antigua Atenas los soldados con discapacidad llegaron a recibir
pensiones, mientras que sus compafieros romanos compartian el reparto de
articulos como comida, dinero y territorios.!® Es probable que ello se deba
a dos causas. La primera seria que, al no haber nacido con la diversidad
funcional la persona no llevaba el estigma generado por la creencia religiosa
gue la suponia un castigo de los dioses. En cuanto a la segunda, se sospecha
que fueron los veteranos de guerra heridos en las batallas los primeros be-
neficiarios. Como expresa Garland, parece que semejante gesto por parte de

8Vid VERNANT, J. P. y otros, El hombre griego, Alianza Editorial, Madrid, 1995, p. 11.
Describe Vernant al abordar las diferentes facetas de la vida del hombre griego que el hombre
de los derechos no puede ser el hombre de la ciudad antigua. “...el hombre griego recorre un
camino impuesto de pruebas y de etapas para convertirse en un hombre en el pleno sentido
de la palabra, conforme con el ideal griego de realizacion del ser humano”.

19 Vid. GARLAND, R., The eye of the beholder. Deformity & Disability in the Graeco—Roman
world, Duckworth, London, 1995, p. 43.
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Atenas intentaria demostrar que los luchadores que quedaran imposibilitados
tendrian un resguardo, y asi incentivarlos para las batallas.?

Conforme lo expresado, podria llegarse a deducir que los motivos de la
exposicion se encontraban muy influenciados por consideraciones utilitarias
y economicas, ya que a pesar de que un nifio deforme significara un castigo
de los dioses por un disgusto ocasionado por sus padres, ello aparentemente
no incluia la posibilidad de que pudiera poner en peligro a la comunidad. Por
otro lado, como destaca Garland, no hay nada que indique que los padres
de un nifio con diversidad funcional fueran castigados socialmente o dejados
de lado por la comunidad, siendo que ellos eran los supuestos culpables de
la deformidad de sus hijos.?* Este hecho de algun modo demuestra que el
objetivo principal seguia siendo el potencial de utilidad social —o en este
caso, precisamente la carencia de dicho potencial—.

1.1.2) Tratamiento de nifios y nifias con discapacidad

La condicion de prescindencia o innecesariedad que acompafia a las
personas con discapacidad, sumada a las creencias religiosas y a las com-
plicaciones derivadas de la crianza de un nifio con estas caracteristicas,
generaba en la antigliedad la practica del infanticidio.

“¢ Cudl es el ser de voz Unica que tiene cuatro, dos y tres pies? Al res-
ponder el hombre, Edipo habia resuelto el enigma de la esfinge.”?? Sostiene
Giuseppe Cambiano que el cambio en las formas de locomocion parecia la
sefial evidente de las tres etapas cruciales de la vida humana: la infancia, la

2 dem. Sefiala Garland que resulta evidente que en ello también influyen motivos politicos:
el alentar a los luchadores, previendo que para el caso de sufrir un accidente o herida de
guerra tendrian un resguardo.

2! Ibidem.

22 CAMBIANO, G., “Hacerse hombre”, en la obra El Universo, los dioses, los hombres. El
relato de los mitos griegos, Vernant, J. p. (ed.), Traducciéon de Joaquin Jorda, Anagrama, Bar-
celona, 2000, p. 103.
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madurez y la vejez.?® La posicion erecta, que, a partir de Platén y Aristételes
muchos filésofos habrian considerado como un rasgo distintivo fundamental
entre el hombre y los deméas animales, indicaba también la supremacia
del hombre adulto y la distancia que el recién nacido —tan cercano a la
situacion del cuadrapedo— debia recorrer para convertirse realmente en un
hombre.?* Aunque naturalmente, la primera condicion para llegar a ello era
sobrevivir, escapando a la mortalidad ocasionada por partos anémalos o por
enfermedades. Pero no solo era la naturaleza la que actuaba como medio
selector de supervivencia.® En los casos de nacimientos de nifias y nifios con
deformidad, no se dudaba en recurrir al infanticidio.?® Relata Ignacio Campoy
gue en esta época el nifio era considerado como una simple propiedad —
ya fuera de los padres o de la comunidad—, cuyo fin era convertirse en un
ciudadano ideal.?” Ello generaba diversas consecuencias, entre las que se
destaca que no se le reconociera el derecho a la vida.?

En Esparta, la decision de permitir vivir al recién nacido se encontraba
reservada a los miembros mas ancianos de la tribu a la que pertenecia
el padre. El niflo que pareciera débil o deforme podia ser abandonado en
las cercanias del Monte Taigeto.?® Mas alla de los motivos religiosos, la

23 [dem.

2 [dem, p. 104.

% |bidem.

2 Comenta Garland que Edipo, el lisiado mas célebre de la mitologia griega, posiblemente
deba su nombre, que significa «pie hinchado», al hecho de que sus tobillos fueron pegados en
la infancia. Entiende el autor que si esta etimologia es correcta, esta practica barbara presumi-
blemente haya sido comun; realizada con la intencién de eliminar completamente las chances
de vida de los nifios. Cfr. GARLAND, R., The eye of the beholder, op. cit., p. 14.

27 CAMPQOY CERVERA, I., La fundamentacion de los derechos del nifio: modelos de re-
conocimiento y proteccion, Dykinson, Madrid, 2006. En este sentido, el autor describe al nifio
como «el marmol, de mejor o peor calidad —de mejor o peor naturaleza, con la que el escultor
—Ilegislador, ha de esculpir —formar, mediante buen uso del cincel —educacion, el mas perfecto
busto —ciudadano».

2 |bidem.

2 Cfr SCHEERENBERGER, R. C., Historia del retraso mental, op. cit., p. 18. Resalta el
autor que Esparta, mas que cualquier otra ciudad—estado, elevo el culto de la fuerza fisica y
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practica del infanticidio se consideraba esencial para controlar la naturaleza
de la poblacion espartana, para promover el ideal de la raza pura y poder
cumplir con los objetivos militares. El recién nacido entonces era expuesto
ante un consejo de ciudadanos inspectores, y si se demostrasen o sospe-
chasen signos de deformidad, taras o debilidad debia ser despefiado desde
el monte Taigeto.*°

En Atenas, el infanticidio también se reservaba para los débiles y defor-
mes. Pero aln entonces era diferente del que practicaban los espartanos.
Se recurria al método de la exposicion del recién nacido en una vasija de
barro o en otro recipiente lejos de su casa, a menudo en lugares inhdspitos,
fuera de la ciudad, donde podia morir de hambre o ser despedazado por las
fieras, a no ser que alguien los recogiera.®* A través de los afios, el grado y
la naturaleza de esta practica fueron variando considerablemente. A medida
que fue aumentando la afluencia de poblacién, el infanticidio comenzé a ser
mas frecuente. Inmediatamente después del nacimiento, era preciso tomar
una decision. Si el pequefio no habia sido aniquilado antes de cumplir 10
dias de edad, recibia el nombre de su padre; garantia de supervivencia y
de cierta proteccion.

De todos modos, resulta de suma importancia destacar que la costumbre
de eliminar a las niflas y nifios con discapacidad congénitas fue seguida,
no solo por razones religiosas, sino también por razones practicas, ya que
criar a tales niflos era econémicamente pesado y extremadamente improduc-
tivo.32 No obstante, algunos padres deben haberse encontrado solos frente
al “problema” en los casos en los que la anormalidad no se manifestara en
el momento del nacimiento, o fuera adquirida con posterioridad. Por ejemplo
la sordera, la mudez, o ciertos tipos de diversidad funcional mental que no

la agresividad a cuotas inigualadas, por lo que encuentra l6gico que una sociedad con tales
concepciones hiciese profundo hincapié en la eugenesia y el infanticidio.

3 [dem.

31 lbidem, p. 104.

32 Cfr. GARLAND, R., The eye of the beholder, op. cit., p. 27.
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eran evidentes hasta tiempo posterior. Por ello, en el caso de que sobrevi-
vieran o adquirieran la diversidad funcional luego de nacer, la obsesién de
los griegos por la perfeccion corporal devenia en la consecuencia de que
las personas con algun tipo de diversidad funcional o imperfeccion fisica,
tuvieran un espacio muy reducido en la sociedad.

Como es sabido, Grecia exigia ciertas cualidades a sus habitantes. Los
griegos perpetuaban el culto a la salud y la belleza fisica, ademas de abogar
por las cuatro virtudes cardinales de prudencia, justicia, fortaleza y templan-
za.®® Estas preocupaciones se reflejaban en la filosofia y la cultura griega.
Los dioses y las diosas de los griegos eran el modelo por cuya imitacion se
animaba a luchar. Como sefiala Robert Garland, resulta significativo que solo
existiera un Dios con defecto fisico: Hefesto, el hijo de Zeus y de Hera.**

Conforme las creencias de sus tiempos, también los filésofos griegos se
inclinaban por impedir el desarrollo de los nacidos con diversidades funcio-

% Vid. SCHEERENBERGER, R. C., Historia del retraso mental, op. cit., p. 18.

3¢ Comenta GARLAND, R., The eye of the beholder, op. cit., p. 19, que las circunstancias
de la concepcion de Hefesto fueron completamente desfavorables. Su madre Hera lo dio a
luz sin tener contacto sexual previo, con el motivo de mortificar a su marido Zeus. Parece ser
gue su objeto fue vengarse porque Zeus habia dado vida a Atenas sin su asistencia. Y asi
fue que Zeus cometié una especie de infanticidio al privar del cielo a su hijo. Posteriormente,
Afrodita, la diosa del amor, se apiada de Hefesto y se casa con él. Pero el matrimonio no
duré y la diosa toma como amante a Ares, porque su marido era un lisiado En la Odisea,
luego de que su hermosa mujer Afrodita le ha sido infiel, Homero hace decir a Hefesto que
nadie era responsable por el hecho su ser defectuoso, excepto sus propios padres, y que
ellos nunca debieron haberle hecho nacer. Esta explosion de Hefesto denota la creencia
acerca de la angustia que pudiera producir el hecho de padecer una diversidad funcional en
una manera que solo puede ser encontrada en la literatura clasica, y esto claramente tiene
implicaciones para su permanente status como un lisiado, que va mas alla de su predicamento
como esposo engafiado. En otro sentido, la aspera discusion entre Edipo y Tiresias, el ciego
profeta, en Edipo Tirano de Soéfocles, resulta muy reveladora de la oculta animosidad que se
insinGa pudiera existir por parte de quien no es ciego hacia quien lo es. Precisamente en el
momento en que Edipo se mofa de su adversario llamandolo charlatan artificioso “eres ciego
de ojos, de oido y de entendimiento”, Tiresias pierde su temple y revela méas de lo que era su
intencion acerca de la verdad sobre los padres de Edipo. Cfr. SOFOCLES, Edipo rey, Fontana,
Barcelona, 1995, p. 28.
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nales. Para el caso de las diversidades funcionales fueran congénitas, Platon
consideraba necesario eliminar a los débiles y a los deficientes.
“Digo, pues, que ya ha sido sentado el principio de que los mejores
de cada sexo deben unirse con los mejores con tanta frecuencia, y
los inferiores con los inferiores tan rara vez, como sea posible; y que
es preciso criar a los vastagos del primer tipo de union, pero no del
segundo, si la estirpe se ha de mantener en condiciones Optimas...
Los funcionarios pertinentes llevaran los hijos de los padres selectos
al redil o guarderia, y alli los depositaran en manos de ciertas no-
drizas que habitaran un cuarto separado; pero los vastagos de los
inferiores, o de los superiores cuando hayan nacido deformes, seran
rechazados...”®

Destaca Garland que Socrates aconseja a su interlocutor a inspeccionar
a su descendencia desde cada angulo a fin de estar seguro de que no esta
siendo defraudado por un fantasma inanimado que no valga la pena criar:
“O tu crees que tu hijo debe ser criado en cualquier caso sin ser expuesto?
¢Vas a llevar a tu hijo a ser examinado sin enojarte en el caso que lo tiren,
a pesar de que fuera tu primer hijo?"*® En opinion del autor citado, aunque
Platén deja percibir al lector que Sdcrates considera la posibilidad de crianza
de un nifio defectuoso como un acto irresponsable, se podria interpretar que
el texto sugiere la posibilidad de que algunos padres atenienses pudieron
ser persuadidos y que, por ende, haya estado permitido por la ley el criar a
nifios en estas condiciones.*"

En la misma linea, el hecho de que Aristételes creyera necesario re-
comendar la existencia de una ley que impidiese a los padres criar a sus
hijos defectuosos, podria llegar a sugerir que algunos padres se inclinaran
a criarlos.®® Sefiala Garland que la frase: “el primer escalén en el camino de

3 PROTAGORAS, GORGIAS, Carta Séptima, Introduccion, traduccién y notas de Javier
Martinez Garcia, Alianza, Madrid, 1998, p. 28

36 Theaitetos, 161 a, citado por GARLAND, R., The eye of the beholder, op. cit., p. 15.

S GARLAND, R., The eye of the beholder, op. cit., p. 16

2 jdem p. 17.
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la deformidad® o “todas las criaturas vivientes son enanas comparadas con
el hombre™° demuestra una lectura del fenémeno del mundo, en la que el
hombre es visto como el estandar de perfeccién fisica en comparacion con
los demas animales.** De este modo, en lo relativo a los casos de diversi-
dades funcionales congénitas, expresa en la Politica:

“En cuanto a la exposicion o crianza de los hijos, debe ordenarse que
no se crie a ninguno defectuoso”.*?

Este consejo resultaba coherente con sus ideas. Ese estandar de perfec-
cion del cual era exponente el hombre, no debia ser alterado. Sin embargo,
el deseo de Aristételes de que los deformes fueran eliminados, como lo
previsto en el codigo de los espartanos, se debia primariamente a un sentido
practico sobre cuales eran los mejores intereses para la sociedad, y también
a su conocimiento sobre la posibilidad de que las enfermedades fueran
transmitidas hereditariamente.*® En este sentido, resalta Ignacio Campoy las
ideas de Aristoteles respecto del control que se ejercia sobre la “calidad” de
la naturaleza del nifio a través de la legitimacién de practicas abortivas, y la
exclusién de su crianza como consecuencia de sus diversidades funcionales,
entre otras razones.*

No obstante lo relatado, en Etica a Nicbmano expresa:

“Y no solo los vicios del alma los que son voluntarios, sino en algunas
personas también los del cuerpo, y por eso las censuramos. Nadie censu-

3 ARISTOTELES, Generacion de los animales, Traduccion de Francisco Gallach Palés,
Espasa-Calpe, Madrid, 1933, p. 34.

0 [dem, p. 28.

“ GARLAND, R., The eye of the beholder, op. cit., p. 15. Sostiene el autor que Aristoteles
tuvo una mirada muy subjetiva y completamente antropolégica sobre la deformidad, proponiendo
una nocion zooldgica jerarquica —que consideraba al hombre en la cima, y a la mujer en un
escalén inferior—.

42 ARISTOTELES, Politica, capitulo XVI, versiculo 1335, Edicién bilinglie y traduccién por
Julian Marias y Maria Araujo, Instituto de Estudios Politicos, Madrid, 1970, libro 7, p. 145.

“Vid. GARLAND, R., The eye of the beholder, op. cit., p. 15.

4 Vid. CAMPOY CERVERA, I., La fundamentacion de los derechos del nifio, op. cit.
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ra, en efecto, a los que son feos por naturaleza, pero si a los que lo son
por falta de ejercicio y abandono. Y lo mismo ocurre con la debilidad y
los defectos fisicos: nadie reprenderia al que es ciego de nacimiento, o a
consecuencia de una enfermedad o un golpe, mas bien lo compadeceria;
pero al que lo es por embriaguez o por otro exceso, todos lo censurarian.
Asi, pues, de los vicios del cuerpo se censuran los que dependen de
nosotros; los que no dependen de nosotros, no”.*

Pareciera de este modo, que su posicién era mas tolerante para el caso
de la diversidad funcional sobrevenida como consecuencia de una guerra o
accidente. Aunque también resalta la falta de responsabilidad para quien nace
ciego; quizéds porque la ceguera era asimilaba con ciertas dotes y aptitudes;
lo que no ocurria con otras anomalias.*®

Ahora bien, retornando al plano factico y no obstante lo relatado, en los
casos en que el nifio sobreviviera, ya sea porque alguien se apiadara de
él, o que la diversidad funcional se manifestara o se adquiriera posterior-
mente, es importante resaltar que Atenas fue la Unica comunidad antigua
gue se sabe ha tenido financiaciéon en provision a los pobres y personas
con discapacidad.

El autor de La Constitucibn de Atenas nos provee los siguientes
detalles:

“El consejo también examina a los impedidos, pues existe una ley que
ordena que, a los que tengan una suma menor a tres minas y mutilados
fisicos, que no puedan hacer ningln trabajo, el Consejo los examina y
se les da, a expensas del Estado, dos 6bolos diariamente a cada uno,
como sustento.”#’

4 ARISTOTELES, Etica a Nicémano, Edicién bilingiie y traduccién de Maria Araujo y Javier
Marias, Introduccién y notas de Julian Marias, Centro de Estudios Constitucionales, Madrid,
1989, Libro Ill, 5, p. 40.

4 Vid. en este sentido, MONTORO MARTINEZ, J., Los ciegos en la historia, Tomo I, ONCE,
Madrid, 1991

4749.4 de la Constitucion de Atenas, en Las Constituciones Griegas, Edicion de Aurelia
Ruiz Sola, Akal, Madrid, 1987, p. 73.
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El caso de Roma presenta rasgos similares. No obstante, desde la fun-
dacion de Roma hasta la caida del Imperio, se producen una gran cantidad
de cambios y contrastes, que repercuten en el tratamiento recibido por las
personas con discapacidad. Relata Marcel Sendrail que el hecho de que
los romanos interpretasen los nacimientos como presagios de los dioses se
encuentra demostrado con el significado de la palabra “monstum”, que se en-
cuentra etimoldégicamete relacionado con “monere” que significa advertir.*® En
consecuencia, el nacimiento de un nifio con diversidades funcionales significa-
ba que la alianza con los dioses se encontraba rota.*® Esto puede interpretarse
aun de manera mas perjudicial que en el caso griego, ya que en este Ultimo
predominaba la idea de que la persona con discapacidad era un castigo por
algo que ya habia ocurrido, sin embargo la explicacion romana se presentaba
como mas temible: era una advertencia de algo que iria a acontecer.

Como es sabido, durante los primeros dias de la Republica se observa-
ban en Roma muchas de las tradiciones griegas.*® El nacimiento de un hijo,
sobre todo si era vardn, constituia un acontecimiento de primer orden en la
vida de una familia. Sefiala Sendrail que la potestad que ejercia el padre
romano sobre la vida de sus hijos —patria potestas— no ha tenido parangén
en ninguna otra sociedad. Podia matarlos, mutilarlos o venderlos. Y ello se
debia a que en Roma, al igual que el caso griego, no se concebia a los
jévenes de otro modo que como propiedad de los adultos y la comunidad,
cuyos intereses siempre se priorizaban. No obstante, la informacion acerca
de la exposicion de los nifios deformes en el mundo romano es bastante
ambigua.’* En este sentido, ha escrito Dionisio:

8 Vid. SENDRAIL, M., De los monstruos a los Dioses, Archivos Iberoamericanos de Historia
de la Medicina, Vol. IV, Fasc. II; julio-diciembre de 1962, p. 353.

“ Por ello sostiene Sendrail que no resulta sorprendente que reportes de nacimientos de
monstruos tendieran a proliferar en periodos de levantamientos sociales y politicos. idem, p.
353.

5 jdem, p. 353. Asi, se permitia dar muerte a los nifios deformes, aunque solo durante los
primeros ocho dias de vida.

51 Como destaca SCHEERENBERGER, R. C., Historia del retraso mental, op. cit., p. 24,
es imposible describir en forma completa todas las experiencias por las que atravesaron las
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“Rémulo ordend a todos los habitantes de la ciudad que criaran a
todos sus hijos varones y a la primera mujer, no matar a ningin nifio
menor de tres afios de edad, a menos que el nifio fuera deforme o
monstruoso. El no impedia que los padres expusieran a sus hijos; con la
condicion de que antes lo hubieran mostrado a cinco vecinos y estos lo
hubieran aprobado.”s?

De este modo, podria decirse que —como afirma Garland— la ley que
Dionisio atribuye a Romulo, no demanda la exposicién de los nifios, sino
gue solo libera a los padres de la obligacion de criarlos. Aunque no debe
olvidarse la connotaciéon de mera propiedad que les caracterizaba.>

Ahora bien, para el caso de sobrevivir, 0 de adquirir la diversidad funcional
con posterioridad, relata Scheerenberger que si los nifios menos afectados
podian encontrar algin papel que cumplir en la Republica, no puede decirse
lo mismo de la Roma del Siglo | d. C. Para entonces Roma era un Imperio
desgarrado por un siglo de insidias y guerras civiles. La esclavitud y la miseria
hacian que los nifios supusieran mas obligaciones que ventajas. Las tasas
de natalidad se redujeron significativamente, y el infanticidio pasé a ser una
practica generalizada.® En aquellos tiempos de crisis, Roma se encontré
bajo el gobierno de Augusto. Desde el afio 27 a.C. hasta el afio 14 d.C. el
emperador se esforzd por restaurar la paz, y favorecio las reformas sociales,
y la asistencia del gobierno a los necesitados. Sin embargo, a su muerte
el infanticidio gané auge nuevamente, aunque no siempre se practicaban la
muerte y el abandono directos. Muchos recién nacidos no deseados eran
abandonados en la columna Lactaria, a donde el Estado enviaba nodrizas
para alimentarlos y salvarlos; aunque incluso en esas circunstancias el tra-
tamiento que les era impartido era miserable. A muchos se les mutilaba a

personas con discapacidad en aquellos tiempos. El periodo es demasiado dilatado y la historia
bastante negligente en su registro de la vida y costumbres del vulgo.

52 DIONISIO DE HALICARNASO, Historia antigua de Roma: Libros IV—VI, traduccién y
notas de Almudena Alonso y Carmen Seco, Gredos, Madrid, 1984, 2.15.1-2.

58 jdem.

54 Cfr. SCHEERENBERGER, R. C., Historia del retraso mental, op. cit., p. 25.

49



El modelo social de discapacidad: origenes, caracterizacion y plasmacion en la
Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad

fin de aumentar su rentabilidad como mendigos. Este hecho era debatido
entre los intelectuales, pero el debate culminaba en el convencimiento de
que los nifios abandonados y rescatados eran en esencia esclavos, por lo
gue ningun mal se perpetuaba contra el Estado. Los fil6sofos lo justificaban
aduciendo que era mejor que dejarlos morir.%

La Ley de las Doce Tablas, que probablemente data de este periodo,
instruye a los paterfamilias a matar rapidamente a un nifio recién nacido
deforme.%® Ello pareceria indicar que el paterfamilias no necesitaba pedir
autorizacion a testigos antes de llevar a cabo el acto. De todas maneras,
no existen indicios respecto de la persecucion a padres que hubieren per-
mitido vivir a hijos defectuosos, y ademas sabemos que de hecho algunos
hijos con diversidad funcional congénita han sido criados, como paso en el
mundo griego.’

1.1.3) Medios de subsistencia

Probablemente, el mundo del entretenimiento proveyé en la antigliedad
la forma mas lucrativa para las personas con discapacidad como objeto de
burla grotesca. Aunque con ciertas excepciones: las pocas opciones que
tenian las personas ciegas incluian la posibilidad de ser profetas, poetas o
musicos. Por otro lado, no olvidemos que en el mundo antiguo el trabajo
no podia considerarse una virtud. El ideal humano de la Antigliedad era el
individuo como miembro de la polis del Estado, como un ciudadano absorbido
por la vida social, politica o cultural, y no por el trabajo fisico.*®

% ldem.

56 “Habiendo sido muerto inmediatamente, como lo hubiera sido un nifio extraordinariamente
deforme en virtud de las Xll Tablas”; Ley de las Xll Tablas, Estudio preliminar, traduccién y
observaciones de César Rascén Garcia y José Maria Garcia Gonzalez, Tecnos, Madrid, 1993,
Tabla IV, 1, p. 9

57 GARLAND, R., The eye of the beholder, op. cit, p. 17.

8 Vid. MONTORO MARTINEZ, J., Los ciegos en la historia, op. cit.
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Hacia el siglo Il d. C., en Roma la préactica del infanticidio disminuyé
hasta ser abolida. Adriano (117-138 d.C.) condend al exilio a un padre que
habia matado a su hijo y procur6 que los padres cuidasen de sus hijos
en lugar de exponerlos a sufrimientos.*® Sin embargo, para aquellas épo-
cas los gustos romanos habian degenerado hasta el punto de que cual-
quier persona deforme o deficiente era motivo de burla y diversion por
parte de su familia. De este modo, los estratos mas altos de la sociedad ro-
mana se saturaron de tal modo que llegaron a enamorarse de la deformidad.
A juicio de Garland esa moda por coleccionar este tipo de personas también
fue promovida por la creencia de que algunas de ellas eran dotadas con
poderes sobrenaturales, o también eran utilizadas como amuletos para la
suerte.® Por otro lado, existia un perverso e inagotable apetito por lo exético
y lo bizarro, que inducia a los emperadores y a poderosos romanos a pagar
precios exorbitantes por aquellas monstruosidades humanas.5!

La frecuente mencion sobre esclavos deformes en la literatura latina es
un testimonio de su popularidad. Parece que ninguna familia distinguida era
completa sin una abundante servidumbre de enanos, mudos, jorobados;
quienes tenian la funcién principal de ser degradados y humillados a fin de
proveer entretenimiento en fiestas, cenas u otro tipo de ocasiones festivas.5?
No obstante, sostiene Scheerenberger que dicha moda tuvo sus detractores
intelectuales. Séneca puede presentar una vision ilustrativa en este sentido.
Si bien el filésofo no ha abordado el tema de la discapacidad en forma di-

% SCHEERENBERGER, R. C., Historia del retraso mental, op. cit., p. 26.

% GARLAND, R., The eye of the beholder, op. cit., p. 34.

51 Sostiene Garland que la predilecciéon imperial por los monstruos seguramente refleja el
hastio de los miembros del imperio y el encogido mundo del emperador, lo que les hacia buscar
algo exdtico que les aliviara del tal aburrimiento. Por otro lado, en determinadas circunstancias
también el emperador encontraba una justificacion en su propia deformidad o anormalidad
apelando a la creencia de que era una sefial de fuerza. El Emperador Augusto estaba cubierto
de manchas en la piel, y ello se explicaba alegando que las mismas eran proporcionales en
nimero a la constelacion de Osa Mayor. idem

52 Cfr, SCHEERENBERGER, R. C., Historia del retraso mental, op. cit., p. 26.
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recta, pareciera que — a pesar de que su visién sobre la misma no fuera
muy halagadora— no encontraba diversién en dicha condicién:

“Ya sabes que en mi casa ha permanecido como una carga hereditaria
Herpastes, aquella mujer fatua que mi mujer tenia. Yo siento en verdad gran
aversion hacia este tipo de persona calamitosa; pero cuando me quiero
divertir con un fatuo, no he de andar muy lejos: me rio de mi mismo. Esta
mujer fatua perdié subitamente la vista, y te contaré una cosa increible,
pero bien cierta: ignora que esta ciega, y, a menudo, ruega a su guia que
cambien de estancia porque la encuentra oscura. Esto que nos hace reir
en ella, es menester que te conste claramente, es lo que sucede a todos
nosotros: nadie se conoce que es avaro, nadie que es concupiscente. Y,
con todo, los ciegos piden una guia y nosotros vamos errantes sin ninguna
mientras andamos diciendo: yo no soy ambicioso, pero en Roma no se
puede vivir de otra manera; yo no soy malbaratador, pero la vida de ciudad
exige grandes dispendios.”

De lo anterior puede deducirse que Séneca, por un lado no trataba de
disimular su aversion hacia la diversidad funcional; pero por otro parece que
al filésofo estoico no le convencia que la misma fuera objeto de burla.®®* No
obstante era esa la costumbre, y el método de subsistencia imperante para
las personas con discapacidad por aquellos tiempos.

1.1.4) Respuestas sociales

Sostiene Garland que, en términos generales, las personas con discapa-
cidad que pudieran sobrevivir en la antigiiedad eran objeto de un tratamiento
cruel, y de persecuciones con resultados que llegaron hasta la muerte.®* La

& \id. SENECA, L. A., Cartas morales a Lucilio, Introduccién de Eduardo Sierra Valenti,
Planeta, Barcelona, 1985, De la Amistad, Carta XLVIII, p. 112.

54 Destaca el autor citado que el Emperador Claudio dictd un edicto declarando que los
esclavos con discapacidad debian ser abandonados en vez de quitarseles la vida; por lo que
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necesidad psicologica de personalizar el miedo evocada por alguna crisis,
fue institucionalizada a través de una practica, consistente en seleccionar a
una victima como depositaria, en la creencia de que los males en circulacion
que asediaban la comunidad se depositaban en ella®.

Por otro lado, como se destacado anteriormente, los ideales de la anti-
gledad respecto de las condiciones modelo de los ciudadanos conllevaba
una mirada de mucho menosprecio hacia la diversidad funcional. No obstante,
ello podia presentar algunas excepciones. Podria afirmarse que las clases
sociales eran un factor importante en la determinacién de la incidencia de
la diversidad funcional en el destino de la persona.®® Un claro exponente
de ello fue el Emperador Claudio (10-54 d.C.) en la cultura romana, quien
llegd a ocupar el puesto mas alto de su civilizacion. En su obra Los doce
Césares, Cayo Suetonio lo describe de la siguiente manera: “cuando mar-
chaba, sus inseguras piernas se doblaban frecuentemente; en sus juegos,
asi como en los actos mas graves de su vida, mostraba varios defectos
naturales...”. Comenta Garland que Claudio era considerado un deforme y
tratado como ta. Su propia madre —Antonia— se referia frecuentemente a
€l como “una caricatura de hombre”.%” Sin embargo, a pesar de la falta de
apoyo y de contencién familiar, y de las circunstancias tan adversas que
lo acompafiaron, Claudio llegé a ocupar el puesto mas encumbrado de su
civilizacion. Aunque, desde luego, ello fue excepcional.

se inclina a pensar que el hecho de matarlos era una practica habitual. Vid. GARLAND, R.,
The eye of the beholder, op. cit., p. 39.

& jdem, p. 40.

% Es esta una caracteristica que —como se vera&— se encuentra en todos lo modelos a
desarrollar y que se podria considerar una constante historica.

57 Cfr. GARLAND, R., The eye of the beholder, op. cit., p. 41.
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1.2) Submodelo de Marginacion

“El agua apaga la ardiente llama y la limosna expia los
pecados”.

Eclo, 3,33

La caracteristica principal presente en este submodelo es la exclusion,
ya sea como consecuencia de subestimar a las personas con discapacidad
y considerarlas objeto de compasion, o como consecuencia del temor o el
rechazo por considerarlas objeto de maleficios o la advertencia de un peligro
inminente. Es decir, que —ya sea por menosprecio ya sea por miedo—, la
exclusion parece ser la mejor solucion y la respuesta social que genera
mayor tranquilidad.

A diferencia del submodelo eugenésico, ya no se comente infanticidio,
aunque gran parte de los nifios y niflas con discapacidad mueren como
consecuencia de omisiones —ya sea por falta de interés y recursos, o por
invocarse la fe como Unico medio de salvacion—. En cuanto a quienes
subsisten o a los mayores, la apelacion a la caridad, el ejercicio de la men-
dicidad y ser objeto de diversién son los medios de subsistencia obligados.
De igual modo que en el submodelo de extermino, la diversidad funcional
tiene un provecho: ser centro de diversion.

Aunque muchas de las caracteristicas definitorias de este submodelo
son una constante histérica, un ejemplo que puede resultar ilustrativo puede
encontrarse en el tratamiento brindado a las personas con discapacidad du-
rante la Edad Media. Si bien las explicaciones religiosas medievales fueran
diferentes de las alegadas por los antiguos, e incluso dentro del cristianismo
se presentaran de manera fluctuante —el poder de Dios o la consecuencia
del pecado original— o como obra del diablo desde la creencia supersticiosa;
el hecho de considerar a la diversidad funcional como una situacion inmo-
dificable originaba que la misma debiera ser aceptada con resignacion. Los
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encargados de diagnosticar diferencialmente si un comportamiento extrafio
era un proceso natural o uno diabdlico eran el médico y el sacerdote, aunque
no olvidemos que —como sostiene Aguado Diaz— en muchas ocasiones el
peritaje médico se encontraba supeditado a la logica teol6gica.®®

En el siglo IV d. C., como consecuencia de la influencia del cristianismo,
se promulgaron edictos contra el infanticidio y la venta de nifios como es-
clavos.®® Destaca Sendrail que, por diversas razones, el cristianismo habria
de influir enormemente en las actitudes adoptadas frente a los nifios, los
disminuidos y los enfermos. JesUs se acerca a ellos, obsesionado por sus
lamentaciones. Parece hacer de los paraliticos, los lisiados, los ciegos, los
sordomudos, los leprosos, su compafiia de eleccién.”® En el texto de José
donde relata la curacidon de un ciego, la respuesta de JesUs a la pregunta
sobre “¢quién ha pecado para que este hombre esté ciego, él o sus pa-
dres?”: éste responde: “Ni él ni sus padres; es para que se manifiesten en
él las obras de Dios”.”* De este modo, el cristianismo asigna a la diversidad
funcional una finalidad divina, y proporciona una prueba llevando a cabo
una curacion instantanea por medio de la cual se manifiesta el poder y la
misericordia de su Padre™.

El cristianismo se dio a la vez la misidon de curar los tormentos fisicos
y de perdonar los pecados para manifestar que habia recibido poder sobre

%8 |bidem.

% En cuanto a los primeros, destaca AGUADO DIAZ, A., Historia de las deficiencias, op. cit.,
p. 55y ss, que los padres de la Iglesia denuncian el infanticidio y el aborto y consideran que
hasta los no nacidos tienen alma. Por lo que respecta a los segundos, el Concilio de Ancira
(314) prohibe de por vida la entrada en el templo a la mujer que haya dado muerte a su hijo;
el de Nicea (325) decreta el hospedaje en cada comunidad de enfermos, pobres y vagabundos
(hospedajes que en algunos casos se convierten en asilos para nifios); el de Vaison (442)
dispone refugio en el templo durante diez dias para todo nifio abandonado.

0 Vid. SENDRAIL, M., Historia cultural de la enfermedad, Traduccion de Clara Janés, Espasa-
Calpe, Madrid, 1983, p. 173 y ss.

" Edicion castellana de 1967 de la Biblia de Jerusalén (Juan, 9:1-3).

72| os fariseos a su vez le preguntaron cémo habia recobrado la vista. El les dijo: «Me puso
barro sobre los ojos, me lavé y veo.»” idem, (Juan, 9:9-15).
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todas las formas del mal. Sin embargo, y a pesar de lo relatado, desta-
ca Scheerenberger una doble influencia del cristianismo hacia direcciones
contrapuestas: dulzura—amor frente a posesion demoniaca. Por un lado, la
dulzura—amor que propicia el tratamiento humanitario.” Pero por otro lado,
también se aplican practicas crueles, siendo la posesién demoniaca la mas
brutal de todas ellas: la misma Iglesia que potencia los hospitales y asilos,
traera las hogueras de la Inquisicion.™

En este punto procede, una vez mas, analizar las respuestas sociales dis-
pensadas a las personas con discapacidad, desde la asuncién del presente
modelo tomando como marco de referencia, los cuatro ambitos propuestos
como metodologia analitica en el presente trabajo.

1.2.1) Nocién de persona con discapacidad

A diferencia de la sociedad antigua, en la que se prescindia de las
personas con discapacidad, en la Edad Media ocupaban un sitio: el de los
marginados. Como es sabido, en aquellos tiempos no existia como en la
actualidad una conciencia respecto del término discapacidad, ni eran las
personas clasificadas o calificadas segun este parametro. En consecuencia,
se podria afirmar que las personas con discapacidad se encontraban en el
mundo medieval incluidas dentro del grupo de pobres y mendigos.” Ahora
bien, las reflexiones esbozadas por una variedad de autores respecto de la

7 Aunque ello tenga mucho de caridad y paternalismo, lo que tiende a perpetuar la situa-
cion de partida, dado que no potencian al sujeto, sino que se lo sigue considerando un ser
inferior.

" SCHEERENBERGER, R. C., Historia del retraso mental, op. cit., p. 33.

s Lo afirmado no elude la consideracion de que también en este submodelo la pertenencia
a una clase social acomodada determinaba en gran medida el destino de la persona afectada
por diversidad funcional. Al menos no debia apelar a la caridad publica, sino a la de su familia.
El hecho de no tener que mendigar ni someterse a tratos degradantes del estilo proporcionaba
a la persona con discapacidad la posibilidad de no integrar el grupo de marginados, el cual se
definia basicamente por la carencia de medios elementales para la supervivencia.
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ubicacion de los mendigos en la sociedad medieval nos llevan a advertir que
aquellos desempefiaban un papel social determinado; que se encontraban de
algiin modo insertos en el cuadro de la division social de las ocupaciones,
y que participaban en las formas organizativas de la vida corporativa.” Por
ello, autores como Geremek, sostienen que la marginacion a la que se en-
contraban expuestos ciertos colectivos —y entre ellos se entiende deberia
incluirse a quienes hoy son consideradas personas con discapacidad— era
una marginacion necesaria y de sostén dentro del conjunto social. Segun
el autor mencionado, si hay que reconocer que el proceso de marginacion
se fundamenta en la exclusién de los vinculos sociales, o bien en su es-
pontaneo abandono, en la pérdida de sitio en la division del trabajo o en
la distribucion de los papeles sociales, entonces resulta dificil considerar a
los mendigos personas del todo marginadas. Ellos resultaban necesarios
por cuanto ofrecian la posibilidad de testimoniar la caridad, se encontraban
organizados y estabilizados, y vivian en el respeto a las normas de la con-
vivencia social.”

En similar sentido, afirma Maravall que en la Edad Media el pobre ocupa
un puesto central y necesario, que complementa de manera imprescindible al
puesto del rico. La carencia de bienes o de salud eran consideradas como
una ley natural. El pobre, entonces, era una pieza elemental en el orden
natural, conforme al cual debian encontrarse constituidas las sociedades
humanas.” Siendo en consecuencia una de las manifestaciones de la ley

76 Vid. GEREMEK, B., La Piedad y la Horca. Historia de la miseria y de la caridad en Europa,
Version espafiola de Juan Antonio Matesanz, Alianza, Madrid, 1989, p. 60 y ss.

7Vid. GEREMEK, B., El marginado, en El hombre medieval, LE GOFF, J., Y OTROS,
Traduccion de Julio Martinez Mesanza, Alianza, Madrid, 1990, p. 383. Destaca el autor que la
ambivalencia de actitud hacia los mendigos y la pobreza —entre la condena de un modo de vida
y el elogio de las virtudes de la renuncia— se puede rastrear ya en los escritos de los Padres
de la Iglesia, pero en la sociedad medieval prevalece la aceptacion del papel funcional de los
mendigos, aunque siempre en la medida de que no comprometiesen el equilibrio existente.

8 MARAVALL, J. A., Pobres y pobreza del medioevo a la primera modernidad, Trabajo pu-
blicado en la Revista “Cuadernos Hispanoamericanos”, Madrid, enero-febrero, 1981.
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natural, venia a ser una participacion en el sistema de la ley eterna o divina;
toda ley natural lo era, por lo que en definitiva la pobreza, la enfermedad
y las diversidades funcionales también lo serian.”® Sin embargo, apunta
Geremek, que, a aquellos que sufrian, se les debia conceder alguna com-
pensacién que les paralizara sin amenazar el orden. Por dicha causa, se
repetia insistentemente al rico la obligacion en que se encontraba respecto
del sistema, y en cuyo vértice se situaba a Dios, de cumplir con sus cargas
relativas a la ayuda debida a los pobres y desvalidos.®°

1.2.2) Nifios y niflas con discapacidad

A diferencia de lo que acontecia en la antigiiedad, en la Edad Media dejé
de practicarse el infanticidio. Sin embargo, a pesar de que los valores cris-
tianos inculcaron el respeto hacia la vida de cualquier ser humano, muchos
nifios sin recursos econémicos morian por falta de la atencion mas bésica.
Ello como consecuencia de la falta de medios econdmicos por un lado, y por
otro por la falta de utilizacién de medios técnicos, es decir de herramientas
médicas que muchas veces eran suplantadas invocandose la fe. Ahora bien,
a esa situacion penosa que generaba que muchos nifios muriesen— aunque
como regla general ya no como consecuencia de acciones, sino de omisio-
nes— debe sumarsele las circunstancias a las que se enfrentaban muchos
nifios que sobrevivian. Relata Aguado Diaz que la economia agricola, junto

 [dem, p. 5, el autor sostiene que este reconocimiento de la necesidad de los pobres y
de la pobreza en la sociedad medieval se tradujo en la sublimacién teoldgico-moral y politica
de una situacion real dada. Con su planteamiento escatolégico, ligada a la ley eterna o ley de
Dios y al Evangelio o ley de Jesucristo, la pobreza se revelé6 como un resistente pilar en el
gue se apoyaba la estructura econémico-social de la sociedad tradicional.

80 Sin embargo, como se verd mas adelante, durante el periodo de Baja Edad Media las
violentas crisis sociales, al causar empobrecimiento, generaron una transformacion en las re-
laciones con las personas con discapacidad, como por ejemplo el cambio que se produjo en
la doctrina acerca de la pobreza en el siglo Xlll, que es la causa de la difusién de actitudes
represivas y marginadoras respecto de las personas que mendigaban en general, y de las
personas con discapacidad en particular.
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con la elevada tasa de mortalidad y la acusada necesidad de mano de obra,
determinaron que no se practicara el infanticidio y que se recomendase de-
jar en las Iglesias a los hijos no deseados. En este contexto, Carlomagno
(742-814) decretd que los nifios abandonados serian esclavos de quien los
encontrase.’! Asi, miles de nifios fueron vendidos como esclavos por sus
empobrecidos padres durante este oscuro periodo. Y no solo vendian a sus
propios hijos y exponian a los pequefios con fines de mendicidad, sino que
ademas raptaban a hijos de familias acomodadas con dicho fin.82

Los miembros del clero contribuyeron a paliar aquellas miserables cir-
cunstancias, comprando nifios a fin de ponerlos al servicio de la Iglesia.
Finalmente, un Concilio celebrado en Rouen en el siglo VIII convocé a las
mujeres que dieran a luz hijos en secreto a que los dejaran en la Iglesia,
donde serian atendidos.®® A partir de esta medida, se fueron creados nume-
rosos asilos y orfanatos a los que iban a parar muchos nifias y nifios con
discapacidad, considerados inocentes e hijos del Sefior. Lamentablemente,
dichas instituciones se limitaban a prestar la asistencia mas elemental, por
lo que muchos de los nifios afectados por diversidades funcionales no so-
brevivian.

Por otro lado, como se comentara con mayor detenimiento mas adelante,
el destino de muchos nifios durante esta etapa seria el de ocupar un sitio
entre los mendigos. La mendicidad llegaria a convertirse en una especie de
practica profesional, y los nifias y nifios con discapacidad serian utilizados
como objeto motivador de caridad, en mayor medida que cualquier otro men-
digo. De este modo, no solo los nifias y nifios con discapacidad congénitas
gue sobrevivieran ni los que las adquiriesen con posterioridad por accidente

8 vid. AGUADO DIAZ, A., Historia de las deficiencias, op. cit., p. 59.

82 El negocio de comprar nifias y nifios con el objetivo de deformarlos se generalizé por toda
Europa, principalmente en Inglaterra, donde los compranifios fueron muy perseguidos por las
autoridades. Vid. MONTORO MARTINEZ, J., Los ciegos en la historia, op. cit., p. 485.

8 Vid. GEREMEK, B., La Piedad y la Horca, op. cit., p. 180.

84Vid. SCHEERENBERGER, R. C., Historia del retraso mental, op. cit., p. 44 y ss.
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o enfermedad serian objeto de esta practica, sino que en muchos casos se
recurriria a mutilar a nifios exclusivamente con dichos fines

1.2.3) Medios de subsistencia

Como se ha mencionado con antelacién, durante la Alta Edad Media,
aquellos nifios y nifias que sobrevivian y llegaban a mayores, debian apelar
a la mendicidad y el asilo de la Iglesia, las que practicamente se convirtieron
en sus Unicas posibilidades de subsistencia. Por una parte la formalizacion
de las limosnas, y por otra la profesionalizacion del estatus del mendigo,
introdujeron un tipo particular de equilibrio en la funcién de la miseria den-
tro de la sociedad. De este modo, una multitud de desgraciados que solo
ocasionalmente llegaban a las distribuciones importantes de las dadivas, se
mantenian en una frontera incierta entre la miseria y el trabajo.®®

En el aspecto exterior del mendigo el cuerpo tenia un papel fundamen-
tal. Las técnicas de la mendicidad profesional implicaban, ante todo, saber
exponer los defectos o enfermedades. La idoneidad para ejercer de mendigo
derivaba entonces en primer lugar de las deformidades fisicas, y por consi-
guiente, exhibirlas servia para legitimar esta actividad y generar compasion
con la mayor eficacia.® Describe Geremek que la consideracion de la propia
deformidad como medio técnico de profesién se encuentra manifestada en
la popularidad de un motivo recurrente en la literatura medieval: el enfermo
milagrosamente curado contra su voluntad. Destaca el autor de qué modo
en la literatura de la época encontramos una auténtica apologia de la vida
de los mendigos: “pueden dormir cuando quieren; siempre tienen de beber
y de comer y si por casualidad tuvieran que someterse a una curacién em-
pezarian para ellos los problemas”.®’

8 Vid. GEREMEK, B., La Piedad y la Horca, op. cit., p. 60.
8 jdem, p. 58.
87 |bidem.
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Al mismo tiempo, no es dificil imaginar que de la especificidad de su
oficio derivase cierta ambivalencia de estatus social. Las técnicas de la pro-
fesibn mendicante se basaban en la exhibicion de los signos exteriores de la
invalidez, de la enfermedad o de la indigencia como medio para solicitar la
caridad. La linea divisoria entre la ostentacion de una invalidez auténtica o
de una aparente era muy resbaladiza: el engafio o la sospecha del engafio
acompafaban de manera inevitable a la profesién del mendigo; y la difusion
de las noticias sobre practicas artificiosas determinaba el debilitamiento de
los sentimientos de caridad hacia ellos.2®

Sin embargo, més alla de la condicion de mendigos, existia otra posibili-
dad: las personas con discapacidad fueron igualmente objeto de diversién y de
ridiculo durante el periodo medieval. Muchas ejercian el oficio de bufones, di-
virtiendo con sus muecas a los habitantes de los castillos, es decir, dedicadas
a las mismas ocupaciones que habian desempefiado sus predecesores, con
las pequefias variantes que imponian las circunstancias y la época. Cualquier
anomalia servia de motivo de diversion. Casi ninguna de sus actividades se
hallaba libre de la picaresca, que alcanzaba desde los rezadores a domicilio
hasta los bardos invidentes y juglares, que llevaban de aldea en aldea y de
castillo en castillo los cantares de amor y de guerra.®® Por lo que —de igual
modo que en el submodelo eugenésico— la diversidad funcional tenia un
provecho: ser centro de diversion. No obstante, la caracteristica mas relevante
se configuraba a través del prototipo objeto de caridad y sujeto de tutela que
impregnaba el trato impartido: esto es, la practica de la mendicidad.

1.2.4) Respuestas sociales

Desde los primeros tiempos, la Edad Media adopt6 una actitud completa-
mente diferente a la del mundo antiguo en lo relativo al trabajo y a la riqueza.

8 [bidem.
8 Como en toda época, los ciegos entretenian con su musica y cantares, Vid. al respecto:
MONTORO MARTINEZ, J., Los ciegos en la historia, op. cit., p. 460.
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En una sociedad de pequefios productores el trabajo no podia considerarse
una ocupacion vergonzosa. Por lo tanto, el hecho de que las personas con
discapacidad no tuvieran cabida en el campo laboral incidia negativamente
en aras de una actitud de menosprecio y marginacion social. Por otro lado,
en esta época de grandes pestes, el temor al contagio invadia a la poblacién,
lo que repercutiria de manera muy negativa en el tratamiento impartido.*°

En este contexto, las personas con discapacidad fueron objeto de un
doble tratamiento. Por un lado del trato humanitario y misericordioso que
inculcaba la caridad cristiana, y por otro de un tratamiento cruel y marginador,
originado como consecuencia del miedo y el rechazo. Cualquiera de estas
dos consideraciones tenia el mismo resultado: la exclusion. Como describe
Johan Huizinga, la Edad Media solo conoce dos extremos: la plenitud del
castigo cruel o la gracia.® En este periodo no existe mayor diferencia que
aquella que reina en el universo de quienes viven al margen, siendo la exclu-
sion lo que les agrupa bajo un mismo perfil.®2 La marginacién —entonces—
puede ser tanto la consecuencia de la caridad como del rechazo.

Como ejemplo ilustrativo de la primera —exclusién y caridad— puede
ser Util pensar en la Alta Edad Media:

En un mundo atormentado, maltratado por dentro y presionado desde
fuera como el medieval de los siglos V al X, resulta l6gico que la Unica ley
qgue se aplicara fuera la del mas fuerte, tanto fisica como militarmente.®
Los mas débiles se encomendaban a los mas poderosos, y la esclavitud y

% Vid. GURIEVICH, A., Las categorias de la cultura medieval, presentacion de Georges
Duby, Version castellana de Helena Kritkova y Vicente Cazcarra, Taurus Humanidades, Madrid,
1990, p. 242 y ss.

91 Vid. HUIZINGA, J., El otofio de la Edad Media, Version espafiola de José Gaos, Alianza,
Madrid, 1988, p. 37.

92 | a mas manifiesta exclusion se dio para el mas peligroso y miserable de todos: el leproso.
Vid. LE GOFF, J. Y OTROS, El hombre medieval, op. cit., p. 34.

% Vid BRAUDEL, F. Las civilizaciones actuales. Estudio de historia econémica y social,
Tecnos, Madrid,1966, p. 277.
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la servidumbre identificaban a las masas campesinas. La mayor parte de la
poblacion trabajaba en los campos, y el miedo y la supersticibn se encon-
traban presentes, a la orden del dia.%

¢, Qué destino podian tener las personas con discapacidad en aquellas
épocas? Quizas ninguno mas alentador que el apelar a la mendicidad y
asi convertirse en un medio para que los de mejor situacion salvaran sus
remordimientos. De este modo, durante la Alta Edad Media la marginacion
fue consecuencia de la caridad, que como se ha comentado, se plasmé de
manera profunda mediante la practica de la mendicidad.

Sin embargo, diferente fue el tratamiento recibido por las personas con
discapacidad durante la Baja Edad Media, donde la marginacién fue el re-
sultado nefasto de la exclusion y de la persecucion:

Como consecuencia de las invasiones, las frecuentes guerras y las gran-
des epidemias, en estos tiempos aumenté considerablemente el nimero
de personas enfermas y de personas con discapacidad. Esta época de
cruzada, de canciones de gesta, y de catedrales, fue también la época de
las grandes enfermedades colectivas, de las pandemias: la época de las
pestes.®® Desde la Alta Edad Media, la desmembracién feudal, las dificulta-
des de los cambios de una sociedad todavia estable, cerrada y sobre todo
rural, habian dificultado la extensién de epidemias a grandes distancias.
Pero, como relata Marcel Sendrail, el crecimiento demografico de los siglos
Xll'y X'y el desarrollo urbano, la afluencia creciente a las grandes ferias
y la multiplicacion de corrientes comerciales y las navegaciones de altura,
abrian los mas amplios caminos a los gérmenes pestilentes, y los dirigian
hacia un continente preservado hasta entonces, al menos en una gran
proporcién.®®

o jdem.

% Vid. LOPEZ PINERO, J.M., Medicina, Historia, Sociedad. Antologia de clasicos médicos,
Ariel, Barcelona, 1973, p. 75 y ss.

% SENDRAIL, M., Historia cultural de la enfermedad, op. cit., p. 226.
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Fue entonces cuando la muerte negra se abalanzé sobre Europa, arras-
trando indistintamente a las personas, sin prestar atencién en que éstas
fueran reyes, eclesiasticos o mendigos. La desaparicion de un gran nimero
de familias aristocraticas provoc6 una remodelacion del personal dirigente
y la carencia de poderes locales incrementé la autoridad de las grandes
monarquias centralizadoras.”” La peste negra no solo abrid6 un camino de
decadencia demogréfica y de crisis economica, sino que determiné un cam-
bio en las estructuras e injiri6 en el nacimiento de una nueva sociedad, en
la que las legiones de mendigos llegaron a constituir una amenaza social,
entre otras cosas por la identificacion entre mendicidad y contagio.®® En este
momento, comenzaron a descargarse sobre ellos acusaciones de brujeria y
de posesion de artes diabdlicas.*®

Durante la Inquisicion se produjo un cambio sustancial que supuso la
culminacién de la llamada tradicién demonoldgica, cuyo auge sitlia Foucault
hacia fines del medioevo y principios del renacimiento,'® y en el que las
personas con discapacidad pasaron a ser consideradas hijas del pecado y
obra del demonio. El espiritu colectivo, y el pensamiento social de la Europa

o LOPEZ PINERO, J.M., La medicina en el historia, Salvat, Barcelona, 1981, p. 27.

% jdem. Destaca el autor que en 1349 Eduardo Il promulgé en Inglaterra el Statute of
Labourers, mediante el cual se perseguia erradicar la pobreza, contratando obligatoriamen-
te a vagabundos, mendigos, ancianos o nifios. Estos debian aceptar a todo propietario que
quisiera emplearlos. Por otro lado, y a efectos de que el plan propuesto diera buen resultado,
se prohibia terminantemente dar limosna. Los castigos a los que se encontraban expuestos
los mendigos oscilaban desde la mutilacién de la nariz y las orejas hasta la condena a las
galeras o la horca.

% Estas fueron las causas por las cuales durante este periodo varia la concepcién y el juicio
sobre la pobreza, particularmente entre los eclesiasticos, quienes pasaron a considerarla resul-
tado del pecado y de la degradacion del hombre. Dios habia querido la divisién de los hombres
entre poderosos y débiles, ricos y pobres, sanos y afectados por enfermedad o deficiencias. La
limosna era un deber, pero destinado a salvar a quien daba; ya que no se demandaba amor o
compasion hacia el desvalido, y menos aun se reflexionaba sobre su dignidad. En consecuencia,
el destino de muchas personas con discapacidad era apelar al deseo de la propia salvacion
del poderoso a través de la limosna.

10 FOUCAULT, M., Historia de la locura en la época clasica, Tomo |, Fondo de Cultura
Econdémica, Madrid, 1997.
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de aquellos tiempos se encontraban, en mayor o menor medida, dominados
por la supersticion. Una lamentable intransigencia comenzaria a caracterizar
los actos de gobierno, inspirados —y a veces suplantados— por el Tribunal
de la Inquisicion. Relata Aguado Diaz como esa fe deformada fue invadiendo
todos los aspectos de la cultura de la época, hasta infiltrarse en el criterio
médico, influyendo de manera poderosa sobre los parametros relativos a la
enfermedad mental. La creencia en el diablo sirvié de base a esa influencia
supersticiosa y las enfermedades pasaron a ser consideradas como prue-
bas o castigos enviados por Dios. Y como las enfermedades mentales se
presentaban con caracteres tan extraordinarios y fantasticos para el pueblo
atemorizado por esa supersticion, se le asignaba el significado de una in-
fluencia diabdlica.1®*

De este modo, las personas con discapacidad —mas especificamente las
personas con discapacidades psiquicas— dejaron de ser inocentes del Sefior
para pasar a ser fruto del pecado y del demonio.? Ellas eran la prueba
viviente de la existencia de Satanas y de su poder sobre los hombres. Asi,
el concepto de pecado y la idea de posesién diabdlica se institucionalizaron
y se convirtieron en la ideologia dominante. Se puede citar como maximo
exponente de esta ideologia al Malleus Maleficarum, el cual establecia que
cuando el paciente no encontrara alivio en los medicamentos, sino que mas
bien empeorara con ellos, la enfermedad era producto del demonio. De este
modo, se pensaba que los nifias y niflos con discapacidad manifiesta habian
suplantado subrepticiamente a otros al nacer y que eran los sustitutos del
diablo. Esto también se declaraba en el Malleus Maleficarum: esos nifios eran
el producto de las préacticas de brujeria y hechiceria de sus madres.'®

101 AGUADO DIAZ, A., Historia de las deficiencias, op. cit., p. 60.

102 [dem.

103 |bidem. Relata el autor que —escrito por los monjes dominicos alemanes Sprenger y
Kraemer en 1487—, El martillo de las brujas es una enciclopedia cruel sobre brujeria, sobre
la forma de aprehender a las brujas y los procedimientos para examinarlas por medio de tor-
turas. Identificaba brujeria con herejia y también brujeria con enfermedad mental, muchos de
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Debe aclarase que, si bien ningln ser humano fisica o0 mentalmente dife-
rente de la norma se escapaba de la acusacidn de brujeria, a las personas
con discapacidad intelectuales y a las denominadas loco no alborotadores se
les permitia vagar en libertad. En este contexto, se consideraba que existia
la buena y la mala locura medieval, por lo que se trataba de personajes
sociales a sanar 0 a segregar.1%*

2) EL MODELO REHABILITADOR

“Ninguno hay tan invalido a quien le falten las fuerzas en
absoluto para hacer algo”

Juan Luis VivEs

Las caracteristicas o presupuestos fundamentales del modelo que se
denominara rehabilitador son dos. En primer lugar, las causas que se ale-
gan para justificar la discapacidad ya no son religiosas, sino que pasan a
ser cientificas. En este modelo ya no se habla de dios o diablo, divino o
maligno, sino que se alude a la diversidad funcional en términos de salud
o enfermedad. En segundo lugar, las personas con discapacidad ya no
son consideradas indtiles respecto de las necesidades de la comunidad,
sino que ahora se entiende que pueden tener algo que aportar, aunque
—como se verd— ello en la medida en que sean rehabilitadas o normaliza-
das. Desde la visién prevaleciente en este modelo, entonces, se considera
gue la persona con discapacidad puede resultar de algiin modo rentable a
la sociedad, pero dicha rentabilidad se encontrard supeditada a la rehabili-
tacién o normalizacién —y, esto significa, en definitiva—, supeditarlo a que

cuyos sintomas la obra describe cuidadosamente. Este compendio fue la autoridad y guia de
la inquisicion en su bldsqueda de herejias y posesiones diabdlicas
104 Ibidem, p. 64.
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la persona logre asimilare a los demas —validos y capaces— en la mayor
medida de lo posible.

Ahora bien, siendo las causas que se alegan para explicar el nacimiento
de una persona con discapacidad cientificas, ciertas situaciones pasan a ser
consideradas modificables. Y la asuncion de la diversidad funcional como
una enfermedad, fruto de causas naturales y biolégicas, se traduce en la
posibilidad de mejoramiento de la calidad de vida de las personas afectadas,
como también en el desarrollo de los medios de prevencién, tratamientos
de rehabilitacién,® y —como se verda— de cierta manera de comprension
del significado de la integracion social.

Como resultado de la utilizacién de los avances cientificos y tratamientos
médicos, gran parte de los nifios y nifias con diversidades funcionales so-
breviven o tienen una mayor probabilidad de supervivencia. En este modelo
se busca la recuperacion de la persona — dentro de la medida de lo po-
sible—, y la educacion especial se convierte en una herramienta ineludible
en dicho camino de recuperacion o rehabilitacion. Asimismo, dentro de las
practicas habituales, aparece plasmado un fenémeno que lo caracteriza: la
institucionalizacién. Por otro lado, la mirada se encuentra centrada hacia la
diversidad funcional —a las actividades que la persona no puede realizar—
por lo que se produce una enorme subestimacion con relacion a las apti-
tudes de las personas con discapacidad. En consecuencia, las respuestas
sociales se basan en una actitud paternalista, centrada en los déficit de las
personas que —se considera— tienen menos valor que el resto —las vali-
das o capaces—. En lo relativo a los modos de subsistencia, la apelacion
a la seguridad social y al empleo protegido son casi los medios obligados
para las personas con discapacidad. De este modo, la asistencia social

105 \/id. AGUADO DIAZ, A., Historia de las deficiencias, op. cit., p. 71. El autor —refiriéndose
a la salud mental— considera que se produce una revolucién a finales del siglo XVI, que se
traduce en un cambio importante: el paso de una concepcion demonolégica a otra de corte
naturalista, es decir el paso de la idea de pecado a la de enfermedad.
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pasa a ser el principal medio de manutencién, siendo ello en ciertos casos
consecuencia de la imposibilidad de realizar ningin tipo de tarea, pero en
otros muchos debido a que la subestimacién de la que son objeto genera
la exclusiébn del mercado laboral de muchas personas con discapacidad,
plenamente capaces de trabajar. Por ello, también aparece la modalidad de
empleo protegido en casos donde no haria falta si no fuera por la actitud
de discriminacién prevaleciente hacia este colectivo. No obstante —como
se vera— perduran asimismo resabios del modelo anterior: el ser objeto de
burla continta siendo la Unica opcion a los fines de ganarse la vida para
muchas personas con discapacidad.

Como podra observarse a lo largo del desarrollo de este punto, los pri-
meros sintomas del modelo rehabilitador datan de los inicios del Mundo
Moderno. Sin embargo, la consolidacion del modelo mismo —sobre todo
en el ambito legislativo—, puede ser situada en los inicios del Siglo XX.
En cuanto a las causas que dieron origen a dicha plasmacién, podrian
ser definidas muy sucintamente: “la guerra” y “los accidentes laborales”.1%
Si bien existen ciertos antecedentes ineludibles que datan de varios siglos
atras en la historia, es a partir de los inicios del siglo XX cuando nace una
nueva manera de abordar la discapacidad, tanto desde la perspectiva social
como cultural.

Ello fue asi debido a que, al finalizar la Primera Guerra Mundial, muchos
hombres resultaron heridos de por vida, siendo denominados mutilados de
guerra, a fin de distinguirlos de aquellos discapacitados por accidentes labo-
rales. El mutilado era una persona a quien le faltaba algo, ya fuera un érgano,
un sentido o una funcién. De este modo, la primera imagen presentada por

1% En el afio 1884 se sanciond en Alemania la primera Ley de accidentes de trabajo, la
que fue reproducida en la mayor parte de los paises occidentales. Asi, en Espafia se publico
en 1900 la Ley de accidentes de Trabajo: la primera ley espafiola de proteccion a invalidos del
trabajo. Entre sus medidas incluye el seguro voluntario, la definicion de accidente de trabajo,
la graduacion de las incapacidades y el pago de pensiones o indemnizaciones. (Publicada en
la Gaceta de Madrid el 31 de enero de 1900).
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este cambio en la terminologia fue la de dafio, la de perjuicio. La sensacion
era que la guerra se habia llevado algo que se debia reemplazar. Fue asi
como en este momento las personas con discapacidad comenzaron a ser
relacionada con los heridos de guerra —quienes tomaron el lugar de las
primeras— Yy la discapacidad comenz6 a ser vista como una insuficiencia,
una deficiencia a ser erradicada.’

Destaca Jacques Stiker que a esta caracteristica, debe suméarsele la
opinién y los sentimientos de las personas hacia la misma guerra y hacia los
heridos. Todo ello era una catastrofe: un evento terrible, abrupto. Sin embargo,
se comienza a advertir que las catéstrofes podian ser objeto de reparacion,
por lo que se tenia una deuda con aquellos soldados, maridos y padres de
familia —las heridas podian ser cicatrizadas.’® En consecuencia, la guerra,
al igual que el empleo mismo, podian ser causas de destruccion y debili-
tamiento, pero la restauracion, incorporacion e insercion eran necesarias y
posibles. Nacia de este modo un nuevo objetivo, que consistia basicamente
en reintegrar, recuperar, volver las cosas a una situacion anterior.®

En cuanto a la evolucion de estas ideas y la Segunda Guerra Mundial,
podria afirmarse que esta Ultima gener6 cambios importantes en el tema
gue nos ocupa. Las postrimerias de la Segunda Guerra Mundial trajeron
consigo otro tipo de aportaciones; concretamente el nacimiento del movi-
miento médico y de la psicologia de la rehabilitacion y su expansion a otros
campos.t°

Destaca Aguado Diaz que ya durante las hostilidades, se potenciaron los
servicios de rehabilitacion para excombatientes y mutilados de guerra. Sin

17Vid: STIKER, H. J., A History of Disability, op. cit., p. 124. El desarrollo de la prétesis
data de aquellas fechas. Pero, como sefiala Stiker, la prétesis no es solo la pieza que reem-
plaza la mano o el pie que falta, sino que es también la idea de la posibilidad de reemplazar,
sustituir, reponer.

108 [dem.

109 Ipidem.

110 AGUADO DIAZ, A., Historia de las deficiencias, op. cit., p. 161.
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embargo, la guerra trajo consigo una suerte dispar para las personas con
discapacidades mentales. En el lado aleman, la experiencia nazi practico
asesinatos de la forma mas brutal e indiscriminada con la pretension de
garantizar la mejora de la raza.!'* En aplicacion de las politicas mas abe-
rrantemente representativas del modelo de prescindencia, los campos de
concentracion y las camaras de gas se convirtieron en el destino de miles de
personas aquejadas de trastornos y diversidades funcionales, considerados
todos ellos improductivos y peligrosos.!?

En el bando de los aliados, mas concretamente en Estados Unidos, a las
personas con discapacidad se les requirié para participar activamente en la
contienda, con la pretension de gozar del privilegio de defender a su pais.'*?
No obstante, a pesar de que en su mayoria, las personas con discapaci-
dades intelectuales cumplieran perfectamente con sus obligaciones en los
diferentes frentes de la guerra, se les volvié a encerrar una vez culminada
la situacion de emergencia.'*4

En lo que respecta al resto de diversidades funcionales —concretamente
las fisicas y sensoriales— comenzaron a fijarse ciertos objetivos como la
recuperacion fisico—somética y funcional. Con el desarrollo de las tareas
rehabilitadoras se fue tomando conciencia de otros aspectos con los que no

11 Vid. sobre este tema: PLATEN-HALLERMUND, A., Exterminio de enfermos mentales en
la Alemania nazi, Claves, Buenos Aires, 2007 (Trad. de Griselda Méarsico). La autora analiza
cuales fueron los presupuestos intelectuales que llevaron al exterminio de mas de setenta mil
enfermos mentales en la Alemania nacionalsocialista.

112 Resalta Aguado Diaz que los fisica y mentalmente insanos, débiles, se convierten en un
amplio abanico de enfermedades y deficiencias incurables y peligrosas. No transcurrird mucho
tiempo hasta que tales criterios se amplien alin mas y se afiadan las convicciones antigerma-
nicas, extendiéndose a gitanos, judios, etc. idem, pp. 164 y ss.

113 No obstante, debe recordarse que en el afio 1938, treinta y tres Estados americanos
tenian una ley permitiendo la esterilizacion forzada de mujeres con deficiencias intelectuales.
Vid. BARNES, C. y MERCER, G., Disability, Polity Press, Cambridge, 2003, p. 32.

14 AGUADO DIAZ, A., Historia de las deficiencias, op. cit., p. 165. A juicio de este autor,
dichas experiencias ofrecen un testimonio indudable de que la integracién de las personas con
discapacidad se encuentra supeditada a las oportunidades que la sociedad (en funcion de sus
necesidades) les brinda.
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se contaba inicialmente, y que iban a contribuir a la ampliacion del concepto y
del campo de la rehabilitacion, a partir de que se constatara que ésta no era
solamente fisica, sino que también eran fruto de la interaccion de variables
psicologicas y sociales. Como resultado de ello, se ampliaron los objetivos
de recuperacién somética, se hizo hincapié en los factores psicosociales y
se incorporaron progresivamente nuevos profesionales, procedentes de las
ciencias sociales y de la conducta. Segun Aguado Diaz, dichos cambios
influyeron en la acentuacion de la rehabilitacion profesional, intensificandose
la importancia de la recuperacion del empleo.'*® Por otro lado —como se
vera— en esta época siguié desarrollandose una tendencia anticipada en
las centurias precedentes: la progresiva asuncion de responsabilidad por
parte de los gobiernos en esta problematica. Las medidas legales e institu-
cionales se multiplicaron, e incluso se produjeron desde las instituciones y
organismos internacionales.®

Sin perder de vista que la consolidacion del modelo se sitta en la época
mencionada —y a riesgo de perder rigor en los aspectos metodolégicos— se
considera necesario destacar que los primeros sintomas de este paradig-
ma —en concreto el intento de rehabilitar a la persona con discapacidad
a través del empleo y la asistencia publica— florecen durante el Rena-
cimiento. Es por ello que se considera oportuno intercalar determinados
ejemplos histéricos para hacer alusién a ciertos aspectos del tratamiento

15 [dem.

116 En este sentido, como se vera en el capitulo 1V, en lo que atafie a la recepcion en al
ambito de las politicas legislativas modernas, suelen distinguirse diferentes periodos que se
dieron en el ambito de las leyes nacionales europeas. Respecto del tema que nos ocupa,
debe decirse que el primer periodo se sitla tras la Primera Guerra Mundial, al introducirse la
legislaciéon de servicios sociales para los veteranos de guerra con discapacidad. Estas leyes
de servicios sociales reflejaban la obligacion de la sociedad de compensar a los veteranos de
guerra mediante pensiones de invalidez, beneficios de rehabilitacién y cuotas laborales. El se-
gundo de los periodos comienza en la década de los afios sesenta, extendiendo la legislacion
de servicios sociales a todas las personas con discapacidad, con independencia del origen
de las deficiencias. Se vera que los contenidos o herramientas esenciales pasaron a ser la
educacion especial, los beneficios de rehabilitacion médica y vocacional, las cuotas laborales
y los servicios de asistencia institucionalizados.
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gque se otorgaba a las personas con discapacidad en los inicios del Mundo
Moderno.*'” Ello porque este periodo es un precedente, y aporta elementos
esenciales para el desarrollo posterior del paradigma rehabilitador, ademas
de ser una época de suma importancia en la formacion del concepto de
derechos fundamentales,!® lo que tendrda una enorme trascendencia en la
evolucion posterior del tratamiento a las personas con discapacidad —mas
especificamente en el preponderante modelo contemporaneo—.

En los inicios del siglo XV, la supervivencia de las personas que carecian
de recursos dependia exclusivamente de la tradicion de la caridad cristiana.
Las personas con diversidades funcionales normalmente eran ingresadas
en alguno de los pequefios hospitales medievales, en los que se reunian
los pobres, los enfermos y los invalidos. No obstante, el espiritu de estos
establecimientos era mas que médico, eclesiastico. Al iniciarse el siglo XVI,
la riqueza y el poder de la Iglesia habian disminuido considerablemente, ori-
ginandose asimismo un incremento desmedido de personas que dependian
de la caridad. En este contexto, el proceso de descrédito de la pobreza llevo
a una situacion de penosa segregaciéon.'® Durante cada jornada se produ-
cia un continuo roce entre personas ricas y personas necesitadas —en la
Iglesia, en la calle, en la plaza—. Ello generaba consecuencias perjudiciales
en un doble proceso econémico, de acumulacion de riquezas en unos, y de
incremento de necesidades en otros. Destaca Maravall que, en presencia
cotidiana del diferente, esa conciencia de separacion se agravo, provocando
temor a la agresividad y un deseo de proteccion represiva contra los poten-
ciales asaltantes de sus bienes.'?

17Vid., en este sentido: PUIG DE LA BELLACASA, R., La Discapacidad y la Rehabilitacion
en Juan Luis Vives. Homo homini par, Real Patronato de Prevencion y de Atencién a Personas
con Minusvalia, Madrid, 1993.

18 \/id. PECES-BARBA MARTINEZ, G. y FERNANDEZ GARCIA, E. (Dir.), Historia de los
derechos fundamentales, Tomo I: Transito a la Modernidad, Dykinson, Madrid, 1998.

19 Vid. MARAVALL, J. A., Pobres y pobreza del medioevo a la primera modernidad, op.
cit., p. 38.

120 [dem.
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Los marginados ya no eran de fiar, cayendo sobre ellos los peores cali-
ficativos, los predicadores los acusaban de faltas, pecados y delitos.*?! Des-
de entonces, comenzd a generarse una asimilacion entre pobre y criminal,
guedando la santificacion de la pobreza absolutamente desplazada ante las
nuevas exigencias burguesas de orden y utilidad.'?? Describe Maravall que, a
la vision cristocéntrica del pobre, se opuso una concepcion negativa, franca-
mente humanista. La supuesta fealdad del pobre y del enfermo deshonraba
al género humano. Su incapacidad u ociosidad —voluntaria o involuntaria—,
hacia de él un ser inatil.*=

Resulta ilustrativo el caso de Inglaterra, donde el temor a las bandas de
tenaces pordioseros generé que los jueces locales exigieran a las autoridades
centrales —la corona— una respuesta apropiada. Para asegurar su lealtad,
los monarcas proveyeron econdmicamente a aquellos que hasta entonces
venian dependiendo de la Iglesia. Es asi como —a partir del Statute of Labor
de Enrique VIl en 1531— se sucedieron toda una serie de disposiciones
normativas a favor del reconocimiento de la responsabilidad publica respecto
de los marginados —entre ellos las personas con discapacidad—, de modo
que la caridad privada de los monasterios medievales fue dejando paso a
un nuevo concepto de solidaridad: la asistencia publica.'*

Luego de una serie de medidas, esto se unifico a través de la Ley de
Pobres de 1601. En lineas generales el Poor Law se estructuraba en torno

21 |bidem, p. 14. Apunta Maravall que el concepto de pobre conservaba por aquella época
una acepcion amplia, que tuvo su origen la expresion en los textos altomedievales y se conservo
en uso durante los siglos de la modernidad. La nocion respondia a una situacion de debilidad,
de dependencia, de humillaciéon, caracterizada por la privacion de medios para satisfacer ne-
cesidades normales en la existencia de que otros disfrutaran. Podia ser de bienes econémicos,
pero también de salud, de influencia, de poder social, o de honor. Y esa falta de medios le
colocaba en una situacion de dependencia respecto a la ayuda o dadiva ajenas.

22 De este modo, la mendicidad, ahora objeto de tutela pablica, se convertia al propio tiempo
en el nuevo objeto del desprecio y la represion. Ibidem, p. 38.

123 |pidem.

124 \/id. DABOVE CARAMUTO, M. I., Los derechos de los ancianos, Ciudad Argentina, Buenos
Aires-Madrid, 2002, p. 205 y ss.
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a dos elementos bésicos: la categorizacién de los pobres y la actuacion
estatal a través de las parroquias, jueces de paz condonales e inspectores
de pobres.'?® La categorizacion permitia por un lado determinar pautas de
seleccién, a fin de ordenar la asistencia y evitar el ejercicio de una nociva
caridad indiscriminada; y por otro encauzaba las respuestas de ayuda publica
segln las necesidades concretas de cada indigente. De este modo, la Ley
de Pobres de 1601 representaria entonces el primer reconocimiento oficial
de la necesidad de intervencion del Estado en las vidas de las personas
con discapacidad.!?®

Al disminuir la autoridad del clero con la Reforma, se cerraron muchas
instituciones benéficas y el Estado comenz6 a hacerse cargo de competen-
cias que hasta entonces se encontraban en manos de la Iglesia.'®” Junto
al despliegue del Renacimiento fueron surgiendo importantes interrogantes
religiosos que darian lugar a los planteos reformistas y contrarreformistas del
siglo XVI. La ruptura de la unidad religiosa de la Edad Media habia generado
un amplio espectro de conflictos de indole politicos y sociales, que intenta-
ban resolverse a través de diferentes vias, y, si bien no especificamente con
relacion a las personas con discapacidad, el tema de la pobreza invadia el
pensamiento de los humanistas.'?®

125 Vid. BARNES, C., “Las teorias de la discapacidad y los origenes de la opresion de las
personas discapacitadas en la sociedad occidental” en la obra Discapacidad y Sociedad, L.
Barton (comp.), Morata S.L., Madrid, 1998, p. 70. Sefiala este autor que se distinguia, entre otras
categorias, a 1. aptos para trabajar, 2. los desvalidos, 3. los nifios a cargo de otra persona.

126 [dem.

27 \/id. AGUADO DIAZ, A., Historia de las deficiencias, op. cit., p. 69.

128 Relata Geremek que en el afio 1556 el alcalde de Ruan promulgd una ordenanza en
la que se extendia sobre la amenaza que representaban los pobres para el orden publico. Se
advertia la prohibicion de la mendicidad. Las penas iban desde azotes para la primera vez, y
la horca para el caso de reincidencias. Este tipo de actitudes represivas contra los mendigos
producian contradiccién y confusion: la prohibicion de mendigar y de ofrecer limosna chocaba
con la necesidad de manifestar sentimientos cristianos, de realizar el postulado de la solidaridad
humana, de ofrecer un donativo de caridad, y de afirmar la propia posicion material y social.
Todo esto encontraba su expresion en la dificultad de llevar a la practica la nueva politica, asi
como en las disputas ideoldgicas y en la vasta literatura polémica. GEREMEK, B., La Piedad
y la Horca, op. cit., p. 180.
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Seducidos por una cultura lejana en el tiempo, los humanistas se ocu-
paron con vigor de exaltar los antiguos valores griegos. El fantasma de la
perfeccion y la belleza plena arrancé a los clasicos del letargo medieval, e
impulsé un nuevo paradigma vital.*?® En este contexto, no podia llegar a asu-
mirse cabalmente el contexto de la diversidad funcional como parte integrante
de la realidad humana, sino que se la ignoraba o ridiculizaba. A mediados
del siglo XVI, comenzé a debatirse en torno a dos lineas ideoldgicas. Por
un lado, se afirmaba que la obligacién del pobre y del desvalido era aceptar
voluntaria y alegremente su indigencia y sus dolorosas privaciones, para dar
ejemplo al rico hasta el punto de lograr que éste renunciara voluntariamente
y con satisfaccion a las riquezas que poseia. Desde la segunda linea de
pensamiento, la pobreza se consideraba antisocial, peligrosa y reprochable,
y por lo tanto existia obligacion de eliminarla, o al menos de reducirla a sus
minimas proporciones.t®

Dentro de este contexto, resulta pertinente hacer una breve alusion a la
obra de Juan Luis Vives, quien, como es sabido, se sitia dentro del movi-
miento humanista de los Paises Bajos, en la primera mitad del Siglo XVI.
Como se ha venido expresando, en los tiempos de Vives a las personas
con discapacidad se las consideraba comprendidas dentro de la categoria
de los pobres, a quienes se miraba con temor —ya sea rechazandoles por
considerarles delincuentes potenciales o enfermos contagiosos— o bien se
les protegia —siempre que se demostrara que sus menoscabos fueran au-
ténticos.'® En este Ultimo caso, junto con la Iglesia y la iniciativa privada,
existian por aquel entonces las instituciones publicas, promovidas por las
ciudades y por el Estado. Municipios y Principes se encargaban de una
especie de asistencia a los pobres y necesitados.

129 DABOVE CARAMUTO, M. I., Los derechos de los ancianos, op. cit., p. 204..
130 MARAVALL, J. A., Pobres y pobreza del medioevo a la primera modernidad, op. cit.

p. 7.
181Vid. PUIG DE LA BELLACASA, R., La deficiencia y la rehabilitacion en Juan Luis Vives,

Real Patronato de Prevencion y Atencion a Personas con Minusvalia, Madrid, 1993.
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“Doy el nombre de hospitales a aquellas instituciones donde los en-
fermos son mantenidos y curados, donde se sustenta un cierto nimero
de necesitados, donde se educan a los nifios y las nifias, donde se crian
a los hijos de nadie, donde se encierran los locos y donde los ciegos
pasan la vida".t?

Destaca Luis Fraile Delgado que la obra de Vives se apoya en dos
pilares esenciales: la veneracion por la cultura clasica y sus fuentes, y la
espiritualidad cristiana, derivada de la Biblia y la tradicién de la Iglesia, cuya
defensa y difusién toma como mision fundamental, hasta convertirse en una
personalidad tipica del Renacimiento cristiano, apologista y apoéstol laico. !
Vives se esforzard por armonizar la razén y la fe —aunque destaca este
autor que con un catalogo de articulos de fe bastante mas reducido que el
del dogma catolico—. No obstante, relata Matheeussen que Vives no queria
simplemente limitarse a ser un erudito ajeno a la sociedad, sino que deseaba
salir al encuentro de los problemas del mundo y de sus habitantes. Fue asi
como se comprometié en todas las cuestiones candentes de la Europa de su
época, escribiendo y aconsejando a las autoridades, planteando estrategias
de reforma de la politica, de los estudios y de la asistencia, la educacion y
de las practicas sociales.***

En El socorro de los pobres, publicado en 1526 en Brujas, propuso un
ingenioso método para eliminar la mendicidad, que se basaba en recomen-
dar a las autoridades un rigido control sobre los hospitales y fundaciones.®

2 VIVES, J. L., El socorro de los pobres, estudio preliminar, traduccion y notas de Luis
Frayle Delgado, Tecnos, Madrid, 1997, p. 82.

133 |bidem, Estudio preliminar de Luis Frayle Delgado.

134 MATHEEUSSEN, C., “El humanismo de los Paises Bajos y Juan Luis Vives”, en La
deficiencia y la rehabilitacion..., op. cit., p. 34.

135 [dem. Sefiala Matheeussen que en esta obra Vives intenta elaborar un programa politico
para las autoridades, a fin de combatir la pobreza en la ciudad de Brujas. La obra tiene une
estilo muy directo, donde se refleja la voluntad de llegar a los lectores, de influir en el cambio
de la sociedad de su tiempo. La segunda parte del libro es un ejemplo de concisién y siste-
matizacién sobre medidas concretas, sin olvidar la forma de aproximar medios para ponerlas
en practica.

76



Aproximacion historica

A esos fines, los comisarios designados deberian inspeccionar a todos los
tipos de pobres: los acogidos en los hospitales y en los hospicios, enfermos
e impedidos, mendigos publicos y vagabundos, los que vivian su pobreza
en las casas, etc.. En este contexto, merece ser destacado que Vives no
solo consideraba pobres a quienes carecieran de dinero, sino también a los
menesterosos de ayuda, a los privados de fuerzas, de ingenio o de juicio; y
a quienes presentasen alguna diversidad funcional humana.

“No solamente son pobres los que carecen de dinero, sino cuale quiera
que estén privados de fuerza, de salud, de ingenio, de juicio™® (...) “En
conclusion: todo el que es menesteroso de ayuda ajena es pobre y ha de
menester misericordia, que en griego equivale a limona, la cual no consiste

exclusivamente en la sola distribucion de dinero, como piensa el vulgo, sino
en toda obra con que se alivia la insuficiencia humana.”**’

Conforme a su proyecto, una vez identificados los pobres, habria que
esforzarse por encontrar una ocupacion a los mendigos aptos para el trabajo,
recordando el precepto de la ley de Dios: habia que comer el pan ganado
con el propio trabajo y con el propio esfuerzo personal. A dichos fines,
Vives consideraba conveniente ensefiarles un oficio —de muchas ciudades
de Flandes llegaban quejas por la falta de trabajadores en la artesania— y
debia realizarse todo lo posible a fin de que en los establecimientos no fal-
taran brazos para trabajar. Por ello resultaba ser una buena solucién ofrecer
a los desafortunados la posibilidad de colocarse en dichos establecimientos.
Los tramposos y viciosos serian enviados a realizar los trabajos mas duros y
peor pagos, con el fin de dar un ejemplo corrector. Las limosnas solo debian
servir de ayuda para quienes aun no hubieran logrado encontrar un trabajo
fijo, pero también en estos casos habia que procurarles pequefios trabajos
para evitar que descubrieran el placer del ocio.**

136 VIVES, J. L., El socorro de los pobres, op. cit., p. 111.
137 |bidem, p. 184.
138 Cfr. GEREMEK, B., La Piedad y la Horca, op. cit., p. 180 y ss.
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“se les ha de preguntar si saben algun oficio. Los que no saben nin-
guno, si tuvieren edad proporcionada, se les ha de instruir en aquél para
el cual sintieren mayor propension, siempre que sea posible.”t*

En los hospitales y en los hospicios —de los que deberia alejarse a las
personas sanas— también se podrian introducir ciertos trabajos poco ago-
tadores segun el tipo de diversidad funcional o mutilacion.

“La pereza y la holgazaneria, y no el defecto fisico, es lo que les hace
decir que no pueden hacer nada... Ninguno hay tan invalido a quien le falten
las fuerzas en absoluto para hacer algo”.*°

Por otro lado, afirma Matheeussen que Vives era perfectamente conciente
del riesgo que la proliferacién de los pobres acarreaba en el funcionamiento
de la sociedad. Afirmaba expresamente que los vagabundos y los mendigos
eran peligrosos, que constituian una amenaza para la salud publica, que su
desesperacion y frecuentes desvarios les marginaba y empujaba a la revuelta
y al desorden. Sin embargo, Vives no criminalizaba la mendicidad. Destaca
Puig de la Bellacasa que este es quizas el aspecto mas moderno de su enfo-
gue: la ayuda a los indigentes era para él un problema social y no un aspecto
de la politica criminal.*** Consiguientemente, la solucién propuesta por Vives
a los problemas de la mendicidad y el vagabundeo reposaba especialmente
sobre dos pilares: preventivo —a través de una ensefianza apropiada—, y
curativo —a través de una politica de empleo conciente—.1#2

B9 VIVES, J. L., El socorro de los pobres, op. cit., p. 85.

10 [dem, p. 85 Segun Vives todos, incluso los de ingenio demasiado tardo, podian aprender
algo. Los ciegos también debian estar activos. Pues “son muchas las faenas en que pueden
ejercitarse. Los hay que son aptos para las letras si tienen quien les lea;... Otros tienen aptitud
para la musica...”.

141 Cfr. PUIG DE LA BELLACASA, R., La deficiencia y la rehabilitacion, op. cit., p. 42. Esto
representa un gran avance y tendra amplias repercusiones en el desarrollo posterior de la idea
de igualdad y dignidad. En este sentido, destaca Peces Barba que la obra de Vives dedic6 gran
parte de su pensamiento al tema de la dignidad humana. “Esta condicién de hombre centro del
mundo y dotado de razoén (...) sera para Vives el fundamento de la lucha contra la pobreza y
de la cooperacion para ayudar a los que no tienen satisfechas sus necesidades...“. Vid. PECES-
BARBA MARTINEZ, G., La dignidad de la persona, op. cit., p. 36 y ss.

142 [dem.
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En esta linea, Vives alegaba como fundamentos de su propuesta —para
quienes se negaran a estos cambios— la necesidad de condiciones higié-
nicas a fin de prevenir el contagio de las enfermedades. En este sentido,
resulta notoria la capacidad que tuvo Vives para detectar las motivaciones
profundas del temor que genera la diversidad funcional en los demas.*
Esto puede verse representado cuando, en De Anima et Vita, al desarrollar
el capitulo VII sobre la compasion y la simpatia Vives relata:

“Preguntandole a un filésofo, en son de burla, un desconocido por qué
motivo los ricos reparten sus dadivas a los ciegos, sordos y cojos mas
presto que a los filésofos indigentes y se compadecen de aquéllos con
mas facilidad que de los filésofos, aquél respondi6é con gracia y agudeza:

«Porque los ricos consideran que mas facilmente pueden convertirse en
sordos o ciegos que en fildsofos»”. 144

En definitiva y mas alla de la ironia relatada, puede observarse que en
la obra de Luis Vives se encuentran presentes los cimientos de algunas
ideas del modelo rehabilitador, entre la que destaca una, que puede verse
reflejada en la afirmacién del humanista respecto de que nadie es tan in-
valido que no le queden fuerzas para hacer algo. No se ignora en absoluto
que los fines planteados por Vives, mas que partir desde las necesidades o
consideracién de las personas con discapacidad, surgieron de la necesidad
social de controlar y amoldar a estas personas, que tenian ciertas capaci-
dades residuales que podian ser aprovechadas. De este modo, la capaci-
tacion y el trabajo protegido serian herramientas esenciales a los fines de
una supuesta integracion social. No obstante, debe remarcarse que entre
los objetivos planteados por Vives se encontraba presente el que el hombre

143 |bidem.

144 VIVES, J. L., De Anima et Vita, “El Alma y la Vida”, Coleccién J. L. Vives, Director de la
coleccién: Ismael Roca Melia, Introduccion, traduccion y notas: Ismael Roca, Ayuntamiento de
Valencia, Espafia, 1992, p. 291. En este sentido, recalca Puig de la Bellacasa que la limosna
tenia entonces una funcién supersticiosa, que protegia quien daba desde su mala conciencia
y temor y sobre la que Vives ironizaba. Cfr. PUIG DE LA BELLACASA, R., La deficiencia y la
rehabilitacion, op. cit., p. 94.
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recuperase la plenitud de su propia condicién, ello conduciéndoles a una
“vida mas digna, mas pura, mas sabia, con ganancia tan grande de tantos
hombres indtiles y perdidos”.145

Ahora bien, aunque —como se ha destacado—, el modelo rehabilita-
dor no termina de desarrollarse hasta la finalizacion de la Primera Guerra
Mundial, los antecedentes que se destacan suponen un gran impulso del
mismo. Consecuentemente, y sobre la base de los cuatro @mbitos propuestos
como metodologia analitica en presente trabajo, procederé a analizar las
respuestas sociales dispensadas a las personas con discapacidad, desde
la asuncion del presente modelo.

2.1) Concepto de persona con discapacidad

A diferencia de lo que ocurre con el modelos descripto anteriormente,
para buscar pistas que nos ayuden a conceptualizar a las personas con
discapacidad desde la perspectiva del modelo rehabilitador no es necesa-
rio ir demasiado lejos en el tiempo ni en el espacio. Si analizamos la, adn
vigente LISMI (Ley de Integracion social de los Minusvalidos de 1982), del
Derecho espafiol, encontramos una definicién de personas con discapacidad
[Minusvalido segun la terminologia de la ley] que resulta muy ilustrativa:

“A los efectos de la presente Ley se entendera por minusvalido toda
persona cuyas posibilidades de integracion educativa, laboral o social se
hallen disminuidas como consecuencia de una deficiencia, previsiblemen-

te permanente, de caracter congénito 0 no, en sus capacidades fisicas,
psiquicas o sensoriales.” 146

Segun esta definicion, las posibilidades de integracién se encuentran
disminuidas como consecuencia de la diversidad funcional; sin reparar en

5 VIVES, J. L., El socorro de los pobres, op. cit.
146 Cfr. Articulo 7.1, Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracion Social de los Minusvalidos.
B.O.E. nim. 103, 30 de abril de 1982.
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las causas o factores sociales. En otras palabras, el énfasis se sitla en la
persona y su “deficiencia”, caracterizada como una anomalia patoldgica que
impide a la persona realizar actividades que se consideran “normales”, es
decir, las que pueden realizar la mayoria de las personas que no padecen
dichas diversidades funcionales.

Tal como se ha adelantado, deja de imperar una explicacién religiosa res-
pecto del origen de la discapacidad, a cambio de un criterio exclusivamente
cientifico—meédico. Al buscar las causas que dan origen a la discapacidad,
las respuestas se centran exclusivamente en las “limitaciones” que tiene la
persona. La persona con discapacidad es un ser humano que se considera
desviado de una supuesta norma estandar, y por dicha razén (sus desvia-
ciones) se encuentra limitada o impedida de partiicpar plenamente en la
vida social.

Esta suposicién arrastra, asimismo, una identificacion de la diversidad
funcional con la enfermedad. Esto comporta el convencimiento de que la
“deficiencia/enfermedad”, al ser una situacion modificable, debe ser en todos
los casos “curada”, y por ende las personas con discapacidad han de ser en
todos los casos “rehabilitadas”. Como consecuencia de dichas suposiciones,
la vida de una persona con discapacidad tiene un sentido, pero siempre
supeditado a dicha rehabilitacién, que —como se verd—, serd perseguida
a través de ciertas herramientas, entre las que se destacan la intervencion
estatal en lo relativo a la asistencia publica, el trabajo protegido, la educacion
especial, y los tratamientos médicos y aplicacién de avances cientificos.

2.2) Nifos y nifias con discapacidad

A diferencia del paradigma anterior, el modelo rehabilitador significa para
muchos nifios y nifias una posibilidad de supervivencia bastante mayor, como
consecuencia de la aplicacion de tratamientos médicos utilizados a fin de sal-
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var sus vidas, como asimismo destinados a alcanzar su rehabilitacion. Ahora
bien, esos nifios y nifias ya no son considerados un castigo de los dioses ni
un mal augurio. Sin embargo, debido a la existencia de un convencimiento
generalizado respecto de que los nifias y nifios con discapacidad no son
normales, se considera que debe realizarse todo lo necesario a fin de lograr
gue dichas criaturas se normalicen. A dichos fines, se implementa toda una
serie de medidas encaminadas a la rehabilitacion o habilitacién para que
dichos nifios puedan funcionar en sociedad de una manera mas normal.

Poniendo este modelo el énfasis en el aspecto médico de la diversidad
funcional y no en las circunstancias sociales de la misma, es logico que sus
respuestas sociales y juridicas no presten ninguna atencion a la condicion de
nifiez de la persona. Desde una perspectiva médica, poco importa, a menos
gue se trate de una diversidad funcional asociada a la edad, que la persona
objeto del tratamiento sea un adulto, un mayor, o un nifio. Ello explica la falta
de respuestas de este modelo a aspectos tan esenciales para el desarrollo
de la nifiez como el ocio, el juego, el aprendizaje, la vida en familia, etc. El
aspecto mas evidente de esta falta de prevision de la condicién de nifiez lo
podemos encontrar en la institucionalizacién de menores con discapacidad,
que al plantearlo como la respuesta social a su integracion social, les impide
vivir su nifiez bajo las condiciones minimas que todo menor tiene derecho a
gozar, coartandole de experimentar relaciones tan esenciales y primordiales,
como el juego con otras nifias o nifios, o la proteccion y el carifio de su
familia. La practica de la institucionalizacion tradionalmente ha dado lugar,
a un tratamiento degradante y una forma de exclusion de las nifias y nifios
con discapacidad en todos los @mbitos de la vida en sociedad.*”

147 Para una informacion detallada, Vid. “One in ten. A publication of Rehabilitation Interna-
tional/UNICEF collaboration on childhood disabilities”, disponible en: www.rehab-international.
org/publications/10_24.htm-80k En el documento se describen las condiciones en que se pre-
senta la institucionalizacion de los nifias y nifios con discapacidad, el aislamiento que ello les
supone, y los abusos a los que se encuentran expuestos. Entre las conclusiones se destacan
los beneficios que conllevan para las nifias y nifios con discapacidades intelectuales la vida
en sociedad, afirmandose asimismo que una de las formas mas efectivas para combatir la
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Desde la filosofia imperante en este modelo, una herramienta esencial,
encaminada a la rehabilitacién —o habilitacion para funcionar en sociedad—,
mas alla de los cuidados y los tratamientos médicos, sera la educacion
especial.

Si nos remontamos a sus origenes, resulta ineludible mencionar a Pe-
dro Ponce de Ledn y el nacimiento de la sordomudistica. Describe Aguado
Diaz que, a mediados del siglo XVI se rompieron los moldes establecidos
por HipOcrates y Aristételes, cuando Pedro Ponce de Ledn, en un lugar de
Burgos —el Monasterio de San Salvador de Ofia— ensefié a hablar a un
sordomudo, con lo que se puso en practica por primera vez en la historia
la educacion especial, a través de un método revolucionario: la sordomudis-
tica. Relata el autor citado que su desaparecido tratado, Doctrina para los
mudos—sordos, reflejaba su novedosa y revolucionaria idea, la posibilidad
de recibir educacion de tales personas, y un método practico y efectivo de
instruccion a través de técnicas de aprendizaje oral, lectura labial y pronun-
ciacion.

Tuve discipulos, que eran sordos y mudos a nativitate a quienes
mostré hablar, leer y escribir, y contar, y a rezar € algunos latin y griego,

y entender la lengua italiana € sobre todo, usaron de la doctrina, politica
y disciplina de que los privo Aristoteles.4

Esta posibilidad aportada por Pedro Ponce de Ledn significO un gran
hallazgo, ya que desde la antigiiedad, la falta de lenguaje articulado por
defecto total o parcial de la audicion llamaba la atencién de modo particular

violencia de la que son objeto, es tratar de eliminar el problema subyacente de la institucio-
nalizacion. A dichos fines, se aconseja crear programas de apoyo familiar (o programas que
sustituyan a la familia en nifios sin familia) en vez de crear nuevas casas de grupo. El informe
asimismo sostiene que, en vez de construir instituciones nuevas, limpias y mejor administradas,
las organizaciones de desarrollo internacional deberian ser punta de lanza demostrando que
los modelos para los sistemas de servicios mas integrados pueden adoptarse con éxito en los
paises en desarrollo.

148 AGUADO DIAZ, A., Historia de las deficiencias, op. cit., p. 76.

149 Escritura otorgada por Pedro Ponce de Leon y recogida por Feijoo en sus Cartas Eru-
ditas, citado en idem, p. 71.
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a filésofos y tedlogos, quienes consideraban a estas personas afectados por
importantes taras que les impiden su desarrollo normal y Util para la sociedad.
Asi fue el contenido y el tratamiento social asignado a estas personas durante
siglos. Destaca Aguado Diaz que esta concepcion pesimista se basaba en
el dogma aristotélico e hipocratico que habia instaurado la creencia de que
las personas que hubieran nacido mudas nunca podran hablar.*°

La revelacion de Pedro Ponce de Ledn tuvo enorme trascendencia. Con-
cretamente con la sordomudistica espafiola, auténtica aportacion pionera que
ha tenido influencias mas alla de sus fronteras —en especial en Francia—?!
y mas alla del campo de las personas sordas —concretamente personas
ciegas y con discapacidad mental— y que, en Ultima instancia, ha constituido
el precedente mas trascendente para el nacimiento de la educacion especial,
herramienta esencial del modelo rehabilitador.

No obstante, el origen de la educacion especial entendida en los tér-
minos actuales podria situarse en los siglos XVIII y XIX, inicialmente para
nifias y nifios sordos y luego para aquellos con diversidades funcionales
visuales, siguiendo por aquellos etiquetados como lelos. Posteriormente se
expandié exitosamente con las escuelas especiales pensadas para perso-
nas con discapacidades fisicas e intelectuales. Asi, su implementacién tuvo
cabida a gran escala a principios del siglo XX, como consecuencia de la
responsabilidad asumida en el campo por los gobiernos.'®? A pesar de que
en su momento haya representado un gran avance, este sistema educativo

%0 |bidem, p. 93.

51 Sin embargo, sefiala Aguado Diaz, que el pionero, el que aporta lo original, lo tipico
para su época proviene de Ponce de Leodn. Vid. asimismo, sobre la evolucion de este tema,
Vid. SACKS, OLIVER, Veo una voz: viaje al mundo de los sordos, traduccién de José Manuel
Alvarez Flérez, Barcelona, Anagrama, 2003.

152 En el caso concreto de Espafia, cabe destacar que en el afio 1945, al aprobarse la ley
de Educacion Primaria, se establece la creacién de escuelas especiales para nifios anormales,
con lo cual podria afirmarse que se implanta la educacion especial en forma oficial. Vid. ARNAIZ,
P., Educacion inclusiva: una escuela para todos, Méalaga, Aljibe, 2003.
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provoca actualmente posiciones muy encontradas en cuanto a su eficacia,
las que seran comentadas en el capitulo 111.12

2.3) Medios de subsistencia

Desde este modelo la asistencia social pasa a ser el principal medio de
subsistencia para las personas con discapacidad.'** Ello, en algunos casos
debido a la imposibilidad de realizar ningun tipo de tarea rentable, pero en
muchos otros a causa de que la subestimacién de la que son objeto genera
la exclusién del mercado laboral de muchas personas con discapacidad,
plenamente capaces de trabajar. Por ello también aparece la modalidad
de empleo protegido en casos donde no seria necesario si no fuera por la
actitud de discriminacién imperante hacia este colectivo.

Al analizar los origenes de la intervencion estatal en los problemas so-
ciales, comenta Manuel Herrera Gémez que los primeros esbozos de alguna
intervencion y responsabilidad estatal ante situaciones de necesidad material,
enfermedad y educacion se producen en torno al siglo XVI.*% Sin embargo,
sera durante finales del siglo XVIII y principios del XIX cuando se produzca
el transito desde la caridad hacia la beneficencia.’®® Y si la caridad habia

153 En la actualidad, el sistema de educacion especial para nifias y nifios con discapacidad
es una herramienta bastante utilizada. Sostiene Barnes que la explicacién convencional radica
en que los colegios especiales emergen como una respuesta filantrépica hacia las “necesidades
especiales” de aquellos incapaces de insertarse en la sociedad. Sin embargo, el autor atribuye
sus razones al interés general de controlar potencialmente los problemas sociales trastornantes,
como los nifios ineducables o “con problemas”. BARNES, C., y MERCER, G., Disability, op. cit,
capitulo 3. Para mayor informacion, Vid. FRANKLIN, B. M., (comp.), Interpretacion de la disca-
pacidad. Teoria e historia de la educacion especial, Pomares-Corredor, Barcelona, 1996.

154 No obstante, cabe resaltar que también en este modelo la pertenencia a una determina-
da clase social determinaréa en gran medida el destino de la persona afectada por diversidad
funcional. Sobre todo en lo relativo al acceso al goce de tratamientos médicos y de avances
cientificos o tecnoldgicos

155 \/id. HERRERA GOMEZ, M., Los origenes de la intervencion estatal en los problemas
sociales, Escuela Libre Editorial, Madrid, 1999, pp. 638 y ss.

156 [dem, p. 31.
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presentado a la pobreza como una cuestion de indole religiosa o espiritual,
la beneficencia, clara hija de la llustracion, la veia como un obstaculo al
desarrollo econdmico y un riesgo potencial por posibles desdrdenes socia-
les.’s” De este modo, destaca el autor que el mundo de la pobreza deja de
ser ese conjunto indiferenciado y homogéneo, para ser clasificado en virtud
de un nuevo criterio que se reduce basicamente a la capacidad, o no, de
poder trabajar. A partir de ello, solo seran dignos de ayuda los que padecen
alguna imposibilidad que les impida ganarse el sustento, o bien aquellos que
siendo ciudadanos honrados han perdido su habitual medio de vida, como
las viudas, huérfanos o jornaleros en paro. Para el resto, que englobaria
el conjunto de la poblacién que vagabundea y simula dolencias, el Estado
tomara medidas legales encaminadas a reprimir la vagancia para apropiarse
de su fuerza de trabajo y destinarla alli donde mas hace falta: el ejército y
las obras publicas. Al resto de pobres que no simulan ninguna astucia y son
incapaces para el trabajo se les encerrara en establecimientos en los que
se tratard de cambiar sus habitos y comportamientos.*®

De este modo, en lo que atafie a las personas con discapacidad, la su-
puesta incapacidad para trabajar les hacia merecedoras de ayuda estatal,
ya fuera a través de asistencia, a modo de subvenciones, como asi también
mediante la posibilidad de vivir en instituciones especiales —aquellas en las
gue se tenderia a cambiar los habitos o comportamientos si fuera necesario,
0 a brindar una asistencia basica—.

157 |bidem, p. 33.

1% Comenta Herrera que el movimiento ilustrado expresa una nueva forma de concebir al
ser humano que se convierte en medida de todas las cosas y centro del universo, aporta la
firme confianza de poder emitir un juicio favorable de las facultades del hombre en general, y
de su propio tiempo en particular... defendiendo una felicidad terrena amparada en el bienestar
material, en la posesién de la cultura y en la salud del cuerpo. La aplicacion de estos principios
al hecho de la enfermedad hacen presentar a ésta no como un castigo divino, sino como un
fenémeno observable que puede ser erradicado gracias a la ciencia, en la que se confia de forma
casi absoluta, y que debe ser extirpado en cuanto que atenta contra la felicidad del hombre,
felicidad que se identifica, entre otras cosas, con la salud corporal. Ibidem. p. 625.
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Otra herramienta que con el tiempo pasaria a ser elemental para la in-
sercién laboral de las personas con discapacidad es el denominado empleo
protegido —a través de centros especiales, empresas protegidas o centros
ocupacionales—.%° Estas herramientas resultaron ser de gran utilidad sobre
todo en lo que respecta a personas con determinadas diversidades funcio-
nales —entre las que se destacan las mentales—, ya que el paso por uno
de estos centros les permitia adquirir cierta experiencia laboral y brindarles
seguridad sobre sus propias habilidades. No obstante, la delicada situa-
cion laboral de las personas con discapacidad generd que ciertos remedios
pensados como transitorios, excepcionales y temporales, se convirtieran en
reglas permanentes. Ello es consecuencia de varias razones, entre las que se
destaca la creencia por parte de los empleadores de que las personas con
discapacidad no se encuentran preparadas para realizar la mayor parte de
los trabajos, sumado ello a una falta de confianza por parte de las mismas
personas con discapacidad, que probablemente sea resultado de la imagen
que les refleja la propia sociedad. Por otro lado, la sobreproteccion que en
muchos casos se vislumbra en el tratamiento impartido a estas personas y
la falta de una educacion adecuada para enfrentar las demandas laborales
en igualdad de condiciones que el resto, son factores que probablemente
hayan incidido de manera considerable en esta situacion.®®

%9 Los centros especiales de empleo son empresas normalizadas que actian en el merca-
do, cuyo objetivo principal es proporcionar a los trabajadores con discapacidad un puesto de
trabajo —remunerado— adecuado a sus caracteristicas personales. Persiguen dos objetivos,
uno empresarial y otro asistencial. No obstante debe destacarse que se consideran una relacion
laboral de caracter especial. En el caso de Espafia esta relacion especial se encuentra recogida
en el art. 21.g del Estatuto de Trabajadores. Para mayor informacion Vid. ALBA RAMIREZ, A.,
“El empleo de las personas con discapacidad: politicas, instituciones y datos basicos”, Revista
Especializada en formacion y empleo de los colectivos en riego de exclusion, Nro. 4, Diciembre
2004, en la siguiente pagina Web: http://redsirevista.cebs—es.org/index.asp?IdArt=100.

180 Como se comentara al abordar el modelo social, el problema principal que presenta el
caracter de permanencia en este tipo de medidas es que las personas con discapacidad siguen
siendo excluidas de los ambitos ordinarios de la sociedad. Ademas debe subrayarse que, desde
la perspectiva social, el trabajo protegido se considera inferior al “normal”. En este sentido,
algunos autores —como STIKER, H. J., A History of Disability, op. cit., p. 17— consideran que
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Un planteo similar puede aplicarse a las medidas de accién positiva —in-
centivos o descuentos de impuestos a empresas que contrataran a personas
con discapacidad—, o medidas de discriminaciéon inversa —concretamente
cuotas laborales—. Como se comentara en el capitulo Il, este tipo de medidas
legales fueron adoptadas a los fines de integrar a las personas con disca-
pacidad en el mercado ordinario de empleo. Ahora bien, estas disposiciones
no tuvieron el éxito ni sobre todo la eficacia que se esperaba. Quizas para
explicar parte del problema, habria que preguntarse si la justificacion exis-
tente detras de este tipo de medidas a favor de personas con discapacidad
fue la misma que la utilizada para la adopcién a favor de otros colectivos,
como por ejemplo las mujeres. Pareciera que en el contexto del modelo
rehabilitador descrito, las razones serian bien diferentes, ya que, mas alla
de las justificaciones clasicas, en el caso de la discapacidad se apelaba a
cuestiones mas relacionadas con la solidaridad hacia un colectivo que —se
suponia— no podria cumplir con los requisitos de aptitud necesarios, que a
principios de igualdad y de una historia de discriminacién estructural, como
en los casos de género o raza.'!

Ahora bien, a pesar de que, como se ha adelantado, una de las ca-
racteristicas esenciales del modelo bajo andlisis sea la rehabilitacion de
la persona con discapacidad y su integracién social a través del empleo
—generalmente protegido—, es importante mencionar que perduran resabios
del modelo anterior, que se traducen en que las personas con discapacidad
sean utilizadas como objeto de burla y/o diversion.

el trabajo protegido es en realidad una demostracion negativa del deseo de la sociedad de
integrar a las personas con discapacidad. A juicio de este autor, la persona a quien, segun la
consideracion de médicos y terapeutas, no podia tener acceso al mundo laboral normal, debia
apelar a esta férmula. Por ello el autor citado sostiene que prefiere verlo como una forma
abortada de integracién completa, una manera de aproximar a las personas con discapacidad
al estatus de trabajadores cuando otros caminos han demostrado ser imposibles.

161 PALACIOS, A., “Algunas notas sobre la implementacion de medidas de accién positiva
a favor de personas con discapacidad. Su tratamiento constitucional”, en la obra titulada: Las
multiples dimensiones de la discapacidad. Estudios en homenaje a Manuel Ruiz Ortega, AA.VV..,
Escuela Libre Editorial, Madrid, 2003.
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No resulta imprescindible apelar a ejemplos muy lejanos, ya que seria
suficiente con indagar en algunas manifestaciones actuales, pero no obs-
tante es posible encontrar —y con mayor evidencia— casos ilustrativos en
los inicios del mundo moderno. En aquellos tiempos los reyes y nobles
encontraban entretenimiento manteniendo en sus casas a los mas extrafios
individuos, quienes generaban una mezcla de rechazo y fascinacion. Para
ello, se buscaban personas que por su imperfeccion o anormalidad con-
trastaran con la dignitas que se suponia debia imperar en la Corte Real.
Estas personas se encontraban unidas por la funcion que desempefiaban,
gue consistia en provocar la risa y ser objeto de burlas por parte de los
cortesanos.!? Asi, por ejemplo, las personas afectadas por hipocrecimiento,
servian en las Cortes europeas —ya sea como objeto de burla o en calidad
de consejeros—, siendo grandemente populares en Espafia, como queda
recogido en los cuadros de Velazquez.'®3

No obstante, como se adelantaba, dichas funciones siguen estando pre-
sentes en determinadas practicas de la actualidad. De otro modo no se hubie-

162 No obstante ello, a las personas con discapacidades mentales, para el caso de que
fueran pacificas, se les asignaba el rol de tonto del pueblo, o se les permitia trabajar en el
campo. En las ciudades, las opciones eran o la reclusion en casa o internados, la mendicidad,
o algun trabajo como el de bufén.

163 Vid. ENDERLE, A., MEYERHOFER, D. y UNVERFEHRT, G. (Eds.), La gente diminuta en
el gran arte. Hipocrecimiento desde el punto de vista artistico y médico, Artcolor, Germany, 1994,
p. 198. En la corte espafiola del siglo XVII era costumbre, al igual que en otras cortes europeas,
tener enanos ademas de bufones. Entre otros oficios, los enanos eran los compafieros de juego
de los principes e infantas. El famoso cuadro Las Meninas de Velazquez es un exponente de
ello. Comenta Enderle que la pintura refleja una realidad: los enanos participaban en la vida
cotidiana de la Corte y se encontraban de algin modo integrados en la familia. Por otro lado,
como relata Martin Norden, creencias que identificaban la diversidad funcional con el mal se
reflejaban en la retérica de la época. El infame Ricardo Il de Shakespeare, es una muestra de
la literatura donde la maldad y la diversidad funcional se revelan muy unidas. A pesar de que el
rey Ricardo no tuviera ninguna diversidad funcional en la vida real, la versién shakespeareana lo
retrataba malformado de cuerpo y espiritu, a través de un personaje impregnado de una maldad
inconmensurable: al no tener éxito como amante debido a su deformidad, él se encontraba
decidido a tenerlo como villano. Vid. NORDEN, M. F, El cine del aislamiento: el discapacitado
en la historia del cine, Escuela Libre Editorial, Fundacion ONCE, Madrid, 1998, p. 41 y ss.
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ra necesitado recientemente el pronunciamiento a través de un Dictamen del
Comité de Derechos Humanos que dilucidara si la prohibicién de la practica
denominada “lanzamiento de enanos” constituye una discriminacion en virtud
del articulo 26 del Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos.®
En el caso, la persona afectada por hipocrecimiento intentaba anular una
resolucion local que prohibia dicha practica por considerarse vejatoria de la
dignidad de los individuos con quienes se realizaba. No obstante, el actor
insistia en que la vulneracion de su dignidad se veria mas afectada por la
prohibicién de dicha practica —que le generaba la pérdida de su trabajo—,
gue por la realizacién de la practica misma. Resulta evidente que mas alla
de dilucidarse las cuestiones planteadas, cabria preguntarse si esta persona
insistiria en conservar dicho trabajo si las condiciones sociales le resultaran
menos desfavorables. Pareciera que aun en la actualidad la sociedad en-
cuentra diversion en someter a individuos fisica o mentalmente diferentes
de lo comin para la realizacién de este tipo de tareas.®

2.4) Respuestas sociales

El tratamiento impartido a las personas con discapacidad desde este mo-
delo se basa en una actitud paternalista, producto de una mirada centrada en
la diversidad funcional, que genera subestimacion y conlleva a la discrimina-
cién.*% Como se ha adelantado, si bien se busca la recuperacion e incluso la

164 Emitido a tenor del parrafo 4 del articulo 5 del Protocolo Facultativo del Pacto Internacional
de Derechos Civiles y Politicos. Adoptado y abierto a la firma, ratificacion y adhesion por la
Asamblea General en su resolucion 2200 A (XXI), de 16 diciembre de 1966.

165 Para mayor informacion, Vid. Manuel Wackenheim v. France, Comunicacion No. 854/1999,
U.N. Doc. CCPR/C/75/D/854/1999 (2002).

186 En este contexto, merece ser comentada una decisién judicial que refleja lo mencio-
nado: En el afio 1992, el Juzgado local de Flensburg, Alemania, decidié que los turistas sin
discapacidad tenian derecho a que se les redujera el precio de un viaje, por haber sido en-
frentados con turistas con discapacidad en un hotel. Ello fue la consecuencia de un reclamo
interpuesto por una pareja, que habia reservado un paquete completo de vacaciones con
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normalizacién de la persona, el situar el centro del problema exclusivamente
en la diversidad funcional genera un cierto menosprecio con relacién a las
aptitudes generales de las personas con discapacidad. Si en el modelo de
prescindencia la diversidad funcional se asimilaba al pecado, en este modelo
se asimila a la enfermedad. Las personas pasan a ser consideradas norma-
les o anormales, muchas veces segln sean consideradas sanas o enfer-

una agencia de viajes alemana para ir con sus dos nifios. La reclamacion se debia a que
en el hotel se encontraban veraneando al mismo tiempo turistas con discapacidad. Durante
una semana, el hotel estuvo ocupado por diez personas con discapacidades, algunas de
las cuales se encontraban atadas a sus sillas de ruedas. Estas personas participaban en
comidas comunes en el comedor del hotel. La mayoria de ellas no podia comer de manera
normal, y la comida les caia de la boca a los baberos que llevaban atados alrededor del
cuello. Comian utilizando instrumentos, entre los cuales uno era similar a una jeringuilla. A
entender de la parte actora, esta escena resultaba repulsiva y dafiaba el bienestar de los
demandantes y sus nifios, quienes no tenian forma de evitarla debido a las horas comunes
de la comida y de las pequefias dimensiones del comedor. El Juzgado de Flensburg consideré
gue los demandantes tenian derecho a que se les redujera el precio del viaje, ya el servicio
ofrecido por la empresa de viajes demandada habia sido inadecuado, y que la expectativa
a tener unas vacaciones sin impedimentos se habia sido afectada. Ello debido a que los
demandantes y sus nifios no habian podido disfrutar de sus comidas en el hotel sin ser
perturbados, ya que esas experiencias no pertenecian a las expectativas del transcurso de
unas vacaciones. En este sentido, la sentencia destac6 que las comidas tranquilas en un hotel
suponen parte integrante de una experiencia relajante en unas vacaciones. Por otro lado, en
lo que atafie a la afectacién de derechos de las personas con discapacidad alegada por la
parte demandada, el Tribunal entendi6 en ese caso que su dignidad no se veia vulnerada a
través del reclamo, ya que no estaban siendo marginadas porque habian podido hospedarse
en el hotel. Desde el punto de vista planteado en la sentencia, de lo que se trataba era
de dilucidar qué parte debia soportar el riesgo de las circunstancias que habian conducido
al inevitable dafio de las vacaciones del demandante con tal “lamentable espectaculo”. En
realidad la resolucion comentada asumié un modelo rehabilitador (e incluso de marginacion
encubierta o derivada, como prefiera llamarse), que no llegdé a abordar el tema de la igual
dignidad de las personas con discapacidad, por considerarlas desde una mirada piadosa, y
no como ciudadanos titulares de derechos al igual que el resto. En este sentido, destacan
Degener y Quinn que el caso comentado demuestra la negacion del estado de ciudadania
de las personas con discapacidad no se deriva necesariamente de la legislacién de servi-
cios sociales, ya que incluso en los Estados de bienestar como Alemania, en lo que atafie
a politicas de discapacidad, la legislacion de servicios sociales no garantiza una perspectiva
basada en los derechos. A.G. Flensburg, decision del 27 de agosto de 1992 —63 C 265/92,
citada por DEGENER T. y QUINN, G. “A survey of international, comparative and regional
Disability Law Reform”, op. cit., parte 2.
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mas.’®” El encargado de diagnosticar dicha normalidad o anormalidad en
el anterior modelo era el cura, experto en lo sagrado. En el modelo bajo
analisis, pasa a ser el médico. Si bien ya no es posible aniquilar la disca-
pacidad —aunque ahora puede evitarse su nacimiento—, las personas con
discapacidad son reducidas socialmente, son alineadas. Sus diferencias de-
ben desaparecer —o al menos ser disimuladas, ocultadas—.

Esta ideologia, tendente a ocultar la diversidad funcional, puede verse cla-
ramente representada a través de la practica de la institucionalizacion.®®

Durante la primera mitad del Siglo XX las personas con discapacidad in-
telectuales, con enfermedades mentales, paralisis cerebral y, al menos hasta
la década de los afios cuarenta las personas con epilepsia, eran vistas como
una amenaza para la salud e inteligencia de las futuras generaciones.®®
Como consecuencia de dicha creencia, una gran cantidad de personas con
discapacidad fueron encerradas en instituciones, alegandose que era una
medida idonea a los efectos de la asistencia y la rehabilitacion, que debia
ser adoptada por su propio bien, y con el fin de que no continuaran siendo
una carga para la sociedad.™

La préactica de la institucionalizacion se realizaba en un gran nimero de
casos en contra de la voluntad de las personas afectadas.'”* De este modo,

167 En este sentido, sefiala Stiker, no debe olvidarse que, si bien el concepto de salud es
un término médico, también es una tendencia ética. Vid. Stiker, STIKER, H. J., A History of
Disability, op. cit., p. 181 y ss.

188 Vid. Foucault FOUCAULT, M., Historia de la locura en la época clasica, op. cit; y GOFF-
MAN, E., Internados: ensayos sobre la situacion social de los enfermos mentales, Amorrortu,
Buenos Aires, 1976.

169 SHAPIRO, J. No Pity: People with Disabilities Forging a New Civil Rights Movement,
Times Books, Random House, New York, 1994, op. cit., p. 158 y ss.

170 No obstante, en su estudio sobre la vida en una institucion psiquiatrica, Goffman describe
gue los asilos son colonizados y que los supuestos auxiliares actian en muchas ocasiones
como carceleros. Ademas, sefiala un continuo de reacciones de la encarcelacion: desde “ver-
daderos creyentes” hasta “resistentes”. Estos ejemplos estan sumergidos dentro del énfasis
para alcanzar aceptacién social y servicial de las demandas de los “normales”. GOFFMAN, E.,
Internados, op. cit., p. 17.

71 [dem.
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en muchas ocasiones, el mero hecho de tener una diversidad funcional,
significaba para las personas la pérdida del control de sus propias vidas
y de su libertad; como asimismo la restriccion y violacion de sus derechos
mas basicos.'”? Un exponente claro de lo relatado puede encontrarse en
la esterilizacion forzada a la que se sometia a un gran nimero de mujeres
institucionalizadas. Comenta Shapiro como Oliver Wendell Holmes —quien
se puede considerar uno de los mas distinguidos juristas norteamericanos—,
manifestd los prejuicios comunes del momento al expresar, en una sentencia
dictada por mayoria de la Corte Suprema en el afio 1927, lo siguiente:
“Es mejor para todos, que en vez de esperar a justificar el crimen
por nacimiento degenerativo, o dejarlos morir de hambre a causa de su

imbecilidad, la sociedad pueda evitar a aquellos que se encuentren ma-
nifiestamente incapaces de continuar su especie”.*”

En dicho caso, los Médicos de la Colonia de Epilépticos y Lelos de
Virginia, pidieron esterilizar a una mujer residente de 18 afios luego de que
diera a luz a un nifio. La madre de dicha mujer también vivia en la misma
institucion y ambas habian dado a luz a hijos ilegitimos. Holmes escribié en
Su conocida sentencia:

“tres generaciones de imbéciles son suficientes”.

No obstante, los experimentos eugenésicos de los nazis, desacreditaron
ampliamente tal razonamiento, y al finalizar la Segunda Guerra Mundial,
surgioé un nuevo enfoque considerado mas humano. Las personas con tales
discapacidades pasaron de ser consideradas amenazas a ser consideradas
pacientes. Se las comenz6 a tratar como personas enfermas en necesidad
de ayuda, educacion, y correccién; pasando, de este modo, a considerar el
encierro como una herramienta valorada.” Para quienes eran recuperables,
la institucionalizacion parecia la manera mas idonea a los efectos de curar y

172 |_Lamentablemente estas caracteristicas siguen teniendo vigencia en la actualidad.
173 Caso de Carrie Buck, citado por SHAPIRO, J. No Pity, op. cit., p. 158.
174 Vid. en este sentido: FOUCAULT, M., Historia de la locura en la época clasica, op. cit.
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recuperar a estas personas. Sin embargo, para aquellos considerados incu-
rables, las instituciones eran simplemente sitios compasivos que les proveian
alimentos y cobijo. Ningun tratamiento ni actividad les era prescrita, puesto
gue se asumia que no generaria ningun beneficio. Las personas que poseian
una discapacidad intelectual eran mezcladas indiscriminadamente con aque-
llas personas que poseian problemas de enfermedades mentales serias. Los
pacientes no problematicos eran segregados con otros probleméticos, donde
los primeros copiaban los gritos, los gemidos, los golpes de cabeza, y otros
comportamientos que veian a diario. Esta modalidad, en lugar de verse como
el resultado légico del maltrato y la negligencia, justificaba la causa en la
discapacidad de la persona, asumiéndose que éste era el comportamiento
natural de estas personas y que nada podia hacerse para evitarlo.*”

En opinidon de Shapiro, si bien seria desacertado equiparar a la esclavitud
con la institucionalizacion en un nivel de horrores morales, resulta instructivo
resaltar los paralelos.”® Sostiene el autor que la esclavitud era un sistema
maligno que trataba a los seres humanos como propiedad, mientras que la
institucionalizacién surgié de un impulso reformista para proteger y ayudar
a personas consideradas incapaces de cuidarse solas. No obstante, como
en el caso de los esclavos, las personas en instituciones eran consideradas
inferiores, eran también arrancadas de sus familias, y se les anulaba las
posibilidades de casarse. La esclavitud existia, principalmente porque cons-
tituia un sistema de trabajo rentable. Las personas con discapacidad nunca
eran enviadas a una institucion por motivos econdémicos. No obstante, en
las instituciones eran puestas a trabajar, generalmente bajo la modalidad
de empleo sumergido, por largas jornadas sin paga.l’” Al igual que con la

175 En este sentido, Stiker denomina a las instituciones centros de reciclaje: “Todas aquellas
personas designadas y seleccionadas por expertos médicos reunidos como en un zoolégico y
deambulando en un universo de enfermedades. No habia contacto ni con la escuela ni con la
cultura ni con el mundo sano.” Vid. STIKER, H. J., A History of Disability, op. cit., p. 12.

176 SHAPIRO, J. No Pity, op. cit., p. 159.

177 Comenta el autor citado que numerosos establecimientos estatales poseian sus propias
granjas, donde los residentes cultivaban la tierra y criaban animales para alimentar la institucion.
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esclavitud, la vida en la institucion sometia a las personas a dietas alimen-
tarias deficientes, a vestimentas inadecuadas y desalineadas, y a recintos
apretujados levemente amueblados, donde dormian en grandes grupos de
personas. Aun en la década de los afios sesenta, se consideraba usual en
los hospitales estatales bafiar a los residentes quitandoles la ropa, forman-
doles en colas, y regandoles con agua con una manguera de jardin.’® Asi-
mismo, existia una desmesurada crueldad por parte de los instructores. La
institucionalizacién consideraba a los adultos con discapacidad como nifios,
situandoles en espacios donde copiaban los gritos, sacudones, y peores
comportamientos de sus pares, esperando que sean pacientes doéciles, y
privandoles de sus derechos basicos de eleccién, de oportunidades y de
reclamar ante la comunidad.

Dichas instituciones se convirtieron en lugares vergonzosos y escandalo-
sos. A finales de los afios sesenta, padres, profesionales, periodistas, e in-
cluso algunas personas institucionalizadas, comenzarian a denunciar dichas
condiciones escalofriantes. En Estados Unidos, en el afio 1965, Robert Ken-
nedy —por aquel entonces Senador de Nueva York— visitd dos instituciones
estatales.'”® En diciembre de dicho afio, inspirado por Kennedy, Burton Blatt
de la Universidad de Boston, conjuntamente con el fotégrafo Fred Kaplan,
gue llevaba una camara oculta en su cinturdn, realizaron una visita similar
para grabar los recintos de cuatro instituciones. Como resultado de dicha
visita se publicd un libro, con unas fotos escalofriantes, titulado Navidad en
el Purgatorio.'® Este y otros develamientos en diferentes paises generaron

Otros trabajaban como servicio de limpieza, conserjes, y cocineros, o confeccionaban colchas
y otros objetos que eran vendidos para recaudar fondos y mantener el establecimiento.

178 [dem.

179 Allf se encontrd con recintos superpoblados de pacientes, muchos desnudos, errantes sin
rumbo, o recostados en sus propias heces y orina, y lo que describid6 como “nifios pequefios
durmiendo deslizandose en una dependencia oscura y de por vida”. SHAPIRO, J. No Pity, op.
cit., p. 160.

180Vid.; BLATT, B., Christmas in Purgatory: A Photographic Essay on Mental Retardation,
Human Policy Press, 1974. Las fotografias de Kaplan tomadas secretamente a residentes en su
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nuevas politicas tendentes a trasladar a algunos de los residentes de insti-
tuciones estatales a grupos en hogares comunitarios y familias de acogida
durante los afios setenta y ochenta.®!

mayoria desnudos y descalzos, revivieron temerosamente las perturbadoras fotografias de los
esqueléticos y entumecidos sobrevivientes de los campos de concentraciéon nazis. Grabaron a
nifios atados a pies y manos, y en una institucion a un gran nimero de bebés llorando aban-
donados y alineados en cunas separadas sin ninguna vigilancia de un adulto.

81 No obstante, debe resaltarse que esta practica y las nefastas violaciones de derechos
humanos que en muchos casos acarrea, siguen siendo problemas vigentes. Para una informa-
cion detallada: Vid. ROSENTHAL, ERIC, “International Human Rights Protections for Institution-
alized People with Disabilities: An Agenda for International Action” en M. Rioux (ed.), Let the
World Know: A Report of a Seminar on Human Rights and Disability, Almasa, Suiza: Noviem-
bre de 2000. Puede encontrarse una version electronica de dicho documento en:_http://www.
rehabinternational.org/publications/rivol51/human_rights.html. El informe describe —en base a
una investigacion realizada por la Organizacién Mental Disability Rights Internacional (MDRI)
en los paises de Uruguay, Hungria, México y Rusia— las penosas condiciones en que viven
estas personas, y las violaciones de derechos a las que se ven sometidas mediante practicas
habituales. “Las personas con discapacidades fisicas y mentales son generalmente retenidas
en instituciones cerradas, separadas y fuera de la vista del publico, o con frecuencia situadas
en zonas remotas suburbanas alejadas de los centros poblacionales. Las personas permanecen
en estas instituciones vigiladas de por vida, viviendo de forma separada de su familia, de sus
amigos y de la comunidad. En algunos casos, son ingresadas sin ningun tipo de proceso legal
gue los proteja de una detencién arbitraria. Incluso cuando existen los procedimientos legales
de internacion civil, éstos son generalmente burlados o ignorados. Por ejemplo, las personas
con discapacidad mental son cominmente asignadas a la «proteccién» de un director en salud
mental, y luego «voluntariamente» internadas en una institucion. Muchas personas son declara-
das mentalmente incompetentes sin ningln tipo de representacion legal o garantias del debido
proceso, y la asignacion de un «protector» les priva funcionalmente de todo derecho legal a
efectuar las méas basicas decisiones sobre sus propias vidas. Una gran cantidad de personas
son inadecuadamente retenidas a causa de la falta de servicios de base comunitaria y de apoyo.
En la mayoria de los paises (...) las autoridades afirman que la mayoria de la gente podria vivir
fuera de las instituciones. Solo un pequefio porcentaje de los residentes en las instituciones
representan un peligro para ellos mismos o para otros, o requieren un tratamiento que solo les
pude ser proporcionado en una instituciéon. Muchas personas sin ningun tipo de discapacidad son
confinadas en instituciones por ser marginadas socialmente y no poseer un marco de asistencia
comunitaria, incrementandoles su asilamiento social y adquiriendo enfermedades mentales por
el hecho de vivir en una institucion. Esto es una realidad para una gran parte de los nifias y
nifios confinados en orfanatos o internados.” Vid. asimismo: HERR, S.; GOSTIN, L. y HONGJU
KOH, H. (eds.),The Human Rights of Persons With intellectual Disabilities. Different but equal,
Oxford University Press, Nueva York, 2003, capitulo I. En esta obra se destaca que, debido a su
incapacidad para protegerse, 0 asimismo para comprender sus propios intereses, las personas
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Si bien la practica de la institucionalizacién merece ser considerada una
herramienta del modelo rehabilitador en cuanto a la filosofia que persiguen
algunos de sus objetivos: concretamente la re—habilitacion de las personas,
su normalizacion y la educacion dirigida al desarrollo de sus capacidades re-
siduales; sin embargo, debe destacarse que en la practica, si esta herramien-
ta pierde su norte como en los casos reflejados, parece ser una estrategia
mas cercana al modelo de prescindencia en su versién de marginacion.®

En definitiva, y recapitulando, desde el modelo rehabilitador se considera
la discapacidad exclusivamente como un problema de la persona, directa-
mente ocasionado por una enfermedad, trauma o condicién de la salud,
gue requiere de cuidados médicos prestados por profesionales en forma de
tratamiento individual. En consecuencia, el tratamiento de la discapacidad se
encuentra encaminado a conseguir la cura,!® o una mejor adaptacion de la
persona, o un cambio en su conducta. La atencion sanitaria se considera la
materia fundamental, y en el ambito politico, la respuesta principal se brinda
mediante politicas de atencién a la salud.'®

Podria afirmarse, entonces, que existen dos puntos fundamentales que
merecen ser destacados. En primer lugar, se sitda el “problema” de la dis-

con discapacidades intelectuales se encuentran en una situacion de mucho riesgo en cuanto a
la violacién de sus derechos humanos.

82 Vid. Vidas arrasadas. La segregacion de las personas en los asilos psiquiatricos argenti-
nos, Informe elaborado por el Centro de Estudios Legales y Sociales y Mental Disability Rights
International, Siglo veintiuno, Buenos Aires, 2008. Vid. asimismo, sobre este tema, FERREIROS
MARCOS, C.E., Salud Mental y derechos humanos: la cuestion del tratamiento ambulatorio
involuntario, CERMI, Madrid, 2007.

183y como la diversidad funcional es la causa del problema, la l6gica dicta que debe ser
erradicada, minimizada o “curada”. Pero cuando las “curas” son ineficaces —lo que es mas
habitual que infrecuente— las personas con discapacidad y las etiquetadas como “discapaci-
tadas” son vistas como no del todo “completas”, “anormales”, e incapaces de participar y de
contribuir en la vida diaria de la comunidad.

184 Vid. Clasificacion Internacional del funcionamiento, de la discapacidad y de la salud: CIF
/ Organizacion Mundial de la Salud, Organizacién Panamericana de la Salud Madrid: Ministerio
de Trabajo y Asuntos Sociales, Secretaria General de Asuntos Sociales, Instituto de Migraciones
y Servicios Sociales, IMSERSO, 2001.
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capacidad dentro del individuo; y, en segundo lugar, se considera que las
causas de dicho problema son el resultado directo de sus limitaciones fun-
cionales o pérdidas psicolégicas. A juicio de Oliver estos dos puntos son
apuntalados por lo que se podria denominar “la teoria de la tragedia personal
de la discapacidad” que sugiere que la discapacidad es un evento fortuito
terrible que sucede a algunos individuos.'® En consecuencia, las politicas
deben tender a normalizar a las personas en la medida de lo posible, y de
ese modo ayudar a que las mismas sean integradas en la sociedad.

Si bien serd objeto de analisis al indagar en las causas de origen del
modelo denominado social, cabe a esta altura destacar que el modelo re-
habilitador es criticado por diversas razones.’®® Basicamente —en cuanto
a su justificacion tedrica— se critica que el éxito de la integracion que se
persigue puede depender de una variedad de estrategias de asimilacion,
pero existe detrds de cada accion una perturbada ideologia, que pretende
hacer desaparecer la diferencia que representa la discapacidad. De este
modo, pareciera que el planteo que subyace del modelo rehabilitador marca
la aparicion de una cultura que —como sefiala Stiker— intenta completar el
acto de identificaciéon, generando lo idéntico. En el anterior modelo, a través
de la aplicacion de politicas eugenésicas y de marginacion también se queria
erradicar u ocultar la diferencia, y sin embargo no se logré. Quizas en este
sentido existen semejanzas con el modelo de prescindencia, en cuanto a

185 Vid. OLIVER, M., Understanding Disability. From theory to practice, Palgrave, Malasia,
1996. p. 32 y ss.

186 Vid. ABBERLEY, P., “Trabajo, Utopia y deficiencia” en la obra Discapacidad y Sociedad,
L. Barton (comp.), Morata S.L., Madrid, 1998; BARNES, C., Disabled People in Britain and
Discrimination. A case for Anti—discrimination Legislation, Hurst and Company, London in as-
sociation with the British Council of Organizations of Disabled People, United Kingdom, Third
Edition, 2000; BARNES, C., “Las teorias de la discapacidad y los origenes de la opresion de las
personas discapacitadas en la sociedad occidental”, op. cit. p; MORRIS, J. (ed.), Encuentros con
desconocidas. Feminismo y discapacidad, Narcea, Madrid, 1996; OLIVER, M., “Una sociologia
de la discapacidad o una sociologia discapacitada?”, en la obra Discapacidad y Sociedad, L.
Barton (comp.), Morata S.L., Madrid, 1998; SILVERS, A., WASSERMAN, D. y MAHOWALD, M.
B., Disability, Difference, Discrimination. Perspective on Justice in Bioethics and Public Policy,
Rowman & Littlefield Publishers, Inc, United States of America, 1998.
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gue éste es un nuevo método para borrar las diferencias. Se le ofrece a la
persona con discapacidad ser integrada solo en la medida en que se re-
habilite, que disimule u oculte su diferencia, y se asemeje a los demas. De
este modo, pareciera que el objetivo perseguido no es la igualdad sino lo
idéntico, y —a lo idéntico— se llega a costa de la igualdad.®”

A dichos fines, el rol que asumen los médicos y terapeutas desde este
modelo presupone establecer una relacién de maestro—alumno, y otorgar
prioridad a uno sobre el otro, asumiendo los profesionales de la salud mucho
mas que el rol de médicos. Resalta Stiker, que en el universo denominado
rehabilitacion el médico es el principal actor en brindar asesoramiento a la
persona con discapacidad. El se pronuncia sobre la terapia pero también opina
sobre el destino de la persona con discapacidad y —de hecho— determina
sus derechos.!® Esta afirmacion se pone de manifiesto en los siguientes eslé-
ganes —utilizados en la década de los afios sesenta del siglo pasado—, del
tipo: “Stop. No abandone la zona de rehabilitacion sin permiso de su terapeuta”
o también: “Inténtelo. Recuperandose conseguira su integracién”.8°

De este modo, todas las miradas se centran en las destrezas o habilida-
des que una persona pueda ser capaz de adquirir, y pareciera que dichas
habilidades sean el pasaporte hacia una vida en sociedad. A partir de ello, la
discapacidad es medida solo con parametros médicos, y es precisamente el
médico quien, en definitiva, termina dirigiendo la vida y las elecciones de las
personas con discapacidad.*® Asi, puede afirmarse que el modelo rehabilita-

187 Como destaca Ferrajoli, la consideracion de la igualdad supone introducir el concepto
de diferencia, que en el plano del Derecho, como se vera, se configuraria en el modelo de su
igual valor juridico. Vid. FERRAJOLI, L., Derechos y garantias. La ley del mas débil, Editorial
Trotta, Madrid, 2001, pp. 73-96.

188 STIKER, H. J., A History of Disability, op. cit.

18 \/id., en este sentido: JIMENEZ LARA, A., “La imagen social de la discapacidad”, disponible
en la siguiente pagina web: http://usuarios.discapnet.es/AJimenez/imagen/imagensocial.htm

1%0 ] os médicos se encuentran involucrados en seleccionar la educacion segun las capaci-
dades potenciales, determinar la asignacion de beneficios, medir las capacidades laborales, etc.
No solo eso, sino que muchas veces profesiones nuevas como fisioterapia, terapia ocupacional,
enfermeros y hasta maestros trabajan bajo el mismo discurso médico.
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dor pone un excesivo énfasis sobre el diagndstico clinico, lo que genera una
vision parcial e incompleta de la discapacidad. A los fines de comprender la
discapacidad como una experiencia, una parte de la vida, se necesita mucho
mas que las “realidades” médicas. Ello no significa que la parte médica no
sea necesaria, sino que el problema aparece cuando el médico determina
no solo la forma del tratamiento —si el tratamiento es apropiado— sino
también la forma de vida de la persona con discapacidad.’®® Entonces el
rol se desliza desde la estricta area médica hacia un rol mas general: una
especie de consejero de vida. De hecho, las llamadas personas con disca-
pacidad —consideradas invalidas— son evaluadas tomando como referencia
a otras —validas—.*%2 De este modo, pareciera que lo que se persigue a
través de la rehabilitacién es la imitacion de las capaces, la igualaciéon con
ellas, planteando de este modo la posibilidad de adquirir una casa propia,
aspirar a un trabajo, a cierta vida social, etc... como los demas —al igual
que las personas normales—.2%® Ello porque se entiende que lo defectuoso
debe tomar lo estandar como modelo.* Por tanto, el éxito de la integracion
puede depender de una variedad de estrategias de asimilacion, pero existe
detras de cada accién una perturbada ideologia, la que Stiker denomina: el
ideal social de la goma de borrar —the social ideal of erasure—.%

Consecuentemente, la promesa de restaurar a una persona y brindarle la
oportunidad de vivir una vida “normal” reafirma las nociones de anormalidad
y normalidad. Segun los objetivos del modelo rehabilitador, parece que las
personas con discapacidad se encontraran obligadas a ser como los demas.

91 Vid. en este mismo sentido: OLIVER, M., The Politics of Disablement, op. cit., p. 49.

192 STIKER, H. J., A History of Disability, op. cit., p. 10.

198 Resulta ilustrativo en este sentido la Ley argentina Nro. 22.431 de Proteccion integral la
cual, plasmando el modelo bajo analisis, establece en su articulo primero: “Institiyese por la
presente Ley un sistema de proteccion integral de las personas discapacitadas, tendiente a (...)
neutralizar las desventajas que la discapacidad les provoca y les den oportunidad mediante
su esfuerzo de desempefiar en la comunidad un rol equivalente al que ejercen las personas
normales”. (La cursiva me pertenece). EDLA, 1981-1134, promulgada el 16/03/81.

194 Cfr. MORRIS, J. (ed.), Encuentros con desconocidas. Feminismo y discapacidad, op.
cit., p. 24.

1% STIKER, H. J., A History of Disability, op. cit., p. 12.
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Aunque quizas habria que preguntarse si a lo que se apunta es que las
personas con discapacidad sean o parezcan ser, como los demas. Esto
no es una cuestion insignificante. Por otro lado, habria que cuestionarse a
quién se supone que se refiere la ecuacion “como”, qué tipo de imagen es
construida socialmente del individuo que es objeto de imitacién, y cual es
el modelo cultural que esta siendo impuesto.®

1% En este sentido, en muchas ocasiones se presiona a las personas con discapacidad para
realizar ciertas actividades del modo en que se consideran normales, cuando ello les implica
un enorme gasto de energias que pudiera ser evitado aceptando otro modo —quizas menos
convencional— de realizar las mismas tareas.
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CAPITULO I

CARACTERIZACION DEL MODELO SOCIAL
Y SU CONEXION CON LOS DERECHOS HUMANOS

1) EL MODELO SOCIAL

“Una incapacidad para caminar es una deficiencia, mientras
gue una incapacidad para entrar a un edificio debido a que la
entrada consiste un una serie de escalones es una discapa-
cidad”.

JENNY MORRIS

“Nada sobre nosotros sin nosotros.”

Activistas del movimiento de vida independiente.

Podria afirmarse que el origen, el desarrollo y la articulacién del modelo
bajo analisis se han generado basicamente a través del rechazo a los fun-
damentos expuestos anteriormente.

Los presupuestos fundamentales del modelo social son dos. En primer
lugar, se alega que las causas que originan la discapacidad no son ni religio-
sas ni cientificas, sino sociales o al menos, preponderantemente sociales.®’
Segun los defensores de este modelo, no son las limitaciones individuales
las raices del problema, sino las limitaciones de la propia sociedad, para

197 La utilizacion del término social en este caso pretende remarcar que las causas que
originan la discapacidad no son individuales —de la persona afectada—, sino sociales —por
la manera en que se encuentra disefiada la sociedad—.
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prestar servicios apropiados y para asegurar adecuadamente que las nece-
sidades de las personas con discapacidad sean tenidas en cuenta dentro
de la organizacion social.'® En cuanto al segundo presupuesto —que se
refiere a la utilidad para la comunidad— se considera que las personas con
discapacidad tienen mucho que aportar a la sociedad, o que, al menos,
la contribucidon sera en la misma medida que el resto de personas —sin
discapacidad—. De este modo, partiendo de la premisa de que toda vida
humana es igualmente digna, desde el modelo social se sostiene que lo que
puedan aportar a la sociedad las personas con discapacidad se encuentra
intimamente relacionado con la inclusion y la aceptacién de la diferencia.

Estos presupuestos generan importantes consecuencias, entre las que
se destacan las repercusiones en las politicas a ser adoptadas sobre las
cuestiones que involucren a la discapacidad. Asi, si se considera que las
causas que originan la discapacidad son sociales, las soluciones no deben
apuntarse individualmente a la persona afectada, sino mas bien que deben
encontrarse dirigidas hacia la sociedad. De este modo, el modelo anterior
se centra en la rehabilitacion o normalizacion de las personas con disca-
pacidad, mientras que el modelo bajo analisis aboga por la rehabilitacion o
normalizacién de una sociedad, pensada y disefiada para hacer frente a las
necesidades de todas las personas. Ahora bien, partiendo de los presupues-
tos mencionados, y a los efectos de una mejor comprension del modelo a
describir, podrian identificarse las siguientes caracteristicas:

La vida de una persona con discapacidad tiene el mismo sentido que
la vida de una persona sin discapacidad. En esta linea, las personas con
discapacidad remarcan que ellas tienen mucho que aportar a la sociedad,
pero para ello deben ser aceptadas tal cual son, ya que su contribucion
se encuentra supeditada y asimismo muy relacionada con la inclusion y la
aceptaciéon de la diferencia. El objetivo que se encuentra reflejado en este

1% Esto no significa negar al problema de la discapacidad, sino situarlo dentro de la so-
ciedad.

104



Caracterizacion del modelo social y su conexion con los Derechos Humanos

paradigma es rescatar las capacidades en vez de acentuar las discapaci-
dades.

Conforme a dicha idea, las nifias y nifios con discapacidad deben tener las
mismas oportunidades de desarrollo que las nifias y nifios sin discapacidad,
y la educacion debe tender a ser inclusiva —adaptada a las necesidades
de todos y todas— como regla, reservandose la educacion especial como
Gltima medida. En cuanto a los métodos de subsistencia de las personas
con discapacidad, desde el modelo bajo analisis se plantea como métodos
idoneos a la seguridad social y el trabajo ordinario, y s6lo excepcionalmente
se acepta el protegido. De todos modos, cabe resaltar que la connotacion
gue tenia el trabajo como medio exclusivo de integracion social en el modelo
rehabilitador, es cuestionada por el modelo social, desde el cual se sostiene
gue el empleo no es la Unica manera de inclusiéon dentro de la sociedad.'*
Por ultimo, en lo relativo a las respuestas sociales, se basan en la blsque-
da de la inclusion a través de la igualdad de oportunidades. Se vera que a
dichos fines se presentan una serie de medidas, entre las que se destacan
la accesibilidad universal, el disefio para todos y todas, la transversalidad
de las politicas en materia de discapacidad, entre otras.

Como se ha destacado en la introduccion del presente trabajo, el modelo
social se presenta en cierto modo en la actualidad como un reclamo, una
aspiracion, un ideal a alcanzar. Por ende, ciertos presupuestos que han sido
plasmados en el ambito del Derecho, aun no podria llegar a afirmarse que
rijan en el ambito de la dimension social. Es por ello que las caracteristicas
descritas anteriormente han sido deducidas de ciertas demandas sociales y
Sus recepciones normativas, pero no son una descripcién exacta de lo que

19 En este modelo se resalta la importancia de que el fenémeno de la discapacidad sea
abordado desde un enfoque holistico. Asi, el ocio, la cultura, los deportes, entre otras, son ac-
tividades que permiten que las personas con discapacidad puedan participar en la vida social,
a la vez que desarrollar sus inquietudes. Por ello se otorga tanto importancia a la accesibilidad
—como requisito previo— para el disfrute de dichas actividades, en igualdad de condiciones
gue los demas.
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sucede en el escenario sociologico actual. Ello trae aparejadas ciertas con-
secuencias que afectan al modo de presentaciéon del modelo, que si bien se
intentara plasmar de manera similar a los anteriores, merece en esta etapa
una breve reflexién sobre sus antecedentes inmediatos y sobre el modo en
que la teoria filoséfica que lo justifica se fue formando.

1.1) Origenes y caracterizacion

Es posible situar el nacimiento del modelo social —o al menos el mo-
mento en que emergen sus primeros sintomas— a finales de la década de
los afios sesenta del siglo XX. Su situacién geografica debe ser situada en
Estados Unidos e Inglaterra.?2®® Como ha sido comentado, en las sociedades
occidentales, durante la mayor parte del siglo veinte, la discapacidad venia
siendo considerada como un cuerpo o una mente defectuosa. La diversidad
funcional individual o anormalidad implicaba dependencia de la familia y de
los servicios de asistencia social, muchos de los cuales debian brindarse en
instituciones especializadas. La discapacidad implicaba una tragedia personal
para las personas afectadas y un problema para el resto de la sociedad.

No obstante, desde finales de la década de los afios sesenta, dicha
consideracion ortodoxa comenzé a ser el blanco de campafias a través de
Europa y Estados Unidos. Las personas con discapacidad —en particular
aquellas que vivian en instituciones residenciales— tomaron la iniciativa e
impulsaron sus propios cambios politicos.?°! Los activistas con discapacidad y

200 Sj bien posteriormente las ideas emergentes iban a tener influencias mas alla de sus
propias fronteras, el origen del modelo debe situarse en las Naciones mencionadas; por lo que
se considera oportuno el abordarlo en este apartado; sobre todo teniendo en cuenta la carencia
bibliogréafica existente en espafiol sobre el tema que nos ocupa, y la utilizacién corriente del
término «modelo social» por parte de politicos, organizaciones de personas con discapacidad,
e incluso plasmaciones legislativas, sin contar en realidad con demasiada informacion sobre
su origen ni —sobre todo— su significado.

201 Vid. BARNES, C. y MERCER, G., Disability, op. cit., capitulo 1, ABBERLEY, P. , “The
concept of oppression and the development of a social theory of disability”, Disability, Handicap
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las organizaciones de personas con discapacidad se unieron para condenar
su estatus como “ciudadanos de segunda clase”. Reorientaron la atencion
hacia el impacto de las barreras sociales y ambientales, como el transporte
y los edificios inaccesibles, las actitudes discriminatorias y los estereotipos
culturales negativos, que —segun alegaban— discapacitaban a las personas
con discapacidad.?®? De este modo, la participacion politica de las personas
con discapacidad y sus organizaciones abrié un nuevo frente en el area de
los derechos civiles y la legislacién antidiscriminatoria.

Destaca Colin Barnes que el énfasis sobre los derechos en las politicas
de discapacidad surgi6 inicialmente en Estados Unidos, donde ha existido
una larga tradicién en campafas politicas basadas en los derechos civiles,
que fueron teniendo influencia en las actividades de las organizaciones de
personas con discapacidad. La lucha por los derechos civiles de las personas
negras, con su combinacion de tacticas de lobby convencional y acciones
politicas de masas, provey6 un mayor estimulo a un emergente “movimiento
de derechos de las personas con discapacidad”. Las piedras angulares de
la sociedad americana —capitalismo de mercado, independencia, libertad
politica y econdmica— fueron reproducidas en el enfoque del movimiento
de vida independiente. Esto acentué —entre otras cuestiones— los derechos
civiles, el apoyo mutuo, la desmedicalizacion, y la desinstitucionalizacion.?®
Asi, se vera que el denominado “movimiento de vida independiente” se opuso
al dominio profesional y a la provision burocréatica de los servicios sociales y
su escasez, mientras demandaba oportunidades para que las personas con

and Society, Vol. 2., Nro. 1, pp. 5-19.

202 [dem. En la misma época y por contraste —como sefiala Colin Barnes— la literatura
académica continuaba aceptando el punto de vista ortodoxo que consideraba a la discapaci-
dad como una cuestién médica e individual. A pesar de que el género y la raza fueran desde
1980 reconocidos como causas caracteristicas de opresiéon social, no sucedi6é lo mismo con
la discapacidad.

203 BARNES, C., Y MERCER, G., Disability, op. cit., p. 33. Se aclara que los términos des-
medicalizacion y desinstitucionalizacién son la traducciéon que se considera mas literal, tenien-
do en cuenta los que utilizan los autores en inglés: demedicalization, y deinstitutionalization
respectivamente.
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discapacidad desarrollaran sus propios servicios en el mercado. De modo
mas general, los enfoques desde el modelo de vida independiente abogaban
por servicios de rehabilitacion sobre la base de sus propios objetivos, méto-
dos de reparto, y direccion propia de programas. La eleccion y el control del
consumidor fueron acentuados, fijando la direccién relativa a la orientacion
y el cuidado personal en las propias personas con discapacidad, en claro
contraste con los métodos tradicionales dominantes.?%*

Por otro lado, el movimiento de personas con discapacidad en el Reino
Unido se ha concentrado en alcanzar cambios en la politica social y en la
legislacién de derechos humanos. La prioridad estratégica ha sido realzar
la existencia de los sistemas patrocinados por el Estado de bienestar, para
cubrir las necesidades de las personas con discapacidad. Ello porque en el
ambito europeo el Estado de bienestar es considerado esencial para superar
las desventajas y las elevadas barreras experimentadas por las personas
con discapacidad. Asi, en el Reino Unido, las organizaciones de personas
con discapacidad movilizaron inicialmente la opinion contra su categorizacion
tradicional como un grupo vulnerable necesitado de proteccion. Reivindica-
ron el derecho a definir sus propias necesidades y servicios prioritarios,
y se proclamaron contra la dominacion tradicional de los proveedores de
servicios.?®

Como quizés pueda intuirse a esta altura, a pesar de presentar muchas
similitudes, ciertas diferencias entre el modelo inglés y el norteamericano
—relativas al origen y la justificacibon—, requieren una aproximacién por
separado. No obstante, resulta necesario adelantar que, mas alla de los ma-
tices, ambos han tenido importantes influencias en el @&mbito internacional. Al

204 \/id: DEJONG, G., The Movement for Independent Living: Origins, Ideology and Implica-
tions for Disability Research, East Lansing: Michigan State University Press, 1979; SHAPIRO,
J. No Pity, op. cit.; GARCIA ALONSO, J.V. (Coor.), EI movimiento de vida independiente. Expe-
riencias Internacionales, Fundacion Luis Vives, Madrid, 2003.

205Vid. BARNES, C., OLIVER, M.y BARTON, L. (eds.), Disability Studies Today, Polity Press,
Oxford, 2002, capitulo 1.
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mismo tiempo, el movimiento de vida independiente podria ser considerado
el antecedente inmediato del nacimiento del modelo social, que —como se
vera— luego evolucionaria tomando su propio vuelo.

1.1.1) EI movimiento de vida independiente

En opinidn de Shapiro, el nacimiento del movimiento de vida independien-
te podria situarse cronolégicamente el dia en que Ed Roberts —un alumno
con discapacidad— ingres6 en la Universidad de California, Berkeley.2°® Des-
taca el autor citado que fueron muchas las dificultades que tuvo que superar
Roberts para ingresar a la Universidad —las que de algin modo pueden
considerarse coherentes con el modelo rehabilitador de tratamiento de la
discapacidad imperante por aquél entonces—. Como tenia una discapacidad
denominada “severa”, desde sus primeros afios de vida su entorno familiar y
médico habia considerado que —como consecuencia de su diversidad fun-
cional— no le seria posible aspirar a determinados proyectos vitales (como
casarse, asistir a la universidad, u obtener un empleo). A pesar de dicho
prondstico, Roberts logré tomar clases y culminar sus estudios de secundario
—aunque superando muchas barreras—.2%" En la etapa siguiente pudo asistir
asimismo al College, donde se prepard para ingresar a la Universidad. En
dicho momento las personas con movilidad reducida solo podian aspirar a
ingresar a cuatro Universidades en Estados Unidos —que cumplian con los

206 SHAPIRO, J. No Pity, op. cit., p. 41 “El movimiento de vida independiente naci6 el dia
gue Ed Roberts llegé al Campus de Berkeley”. En este mismo sentido, Vid: DEJONG, G., The
Movement for Independent Living: Origins, Ideology and Implications for Disability Research, op.
cit. p; GARCIA ALONSO, J.V. (Coor.), EI movimiento de vida independiente, op. cit.

207 Durante mucho tiempo, como consecuencia de no poder asistir personalmente, tomoé las
clases via telefénica. No obstante, al finalizar el high school, tuvo problemas para obtener el
diploma, ya que el Director del Colegio alegaba no poder otorgarlo debido a que Roberts no
habia superado la asignatura de Educaciéon Fisica. Luego de una lucha burocrética, consiguio
que las sesiones de rehabilitacion fueran consideradas equivalentes a dicha asignatura y asi
obtuvo su diploma. SHAPIRO, J. No Pity, op. cit., p. 42.
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requisitos de accesibilidad—.?% Sin embargo, Roberts decidié presentar su
solicitud a la Universidad que consideraba la mejor para el desarrollo de su
proyecto académico, sin supeditar ni restringir su eleccién a la accesibilidad.
De este modo, presento su solicitud su admision a la Universidad de Califor-
nia, Berkeley, en la licenciatura de Ciencias Politicas.?*® Derribando muchas
barreras —arquitecténicas y mentales—, Roberts fue admitido, y se alojé
—al no poder hacerlo como el resto de estudiantes en la Residencia— en
la enfermeria de la Universidad.?°

A partir de la revolucionaria experiencia de Roberts —quien logré en-
contrarse totalmente integrado en la sociedad estudiantil— la Universidad
comenzo a recibir solicitudes de admisién de otras personas con movilidad
reducida. Poco a poco se fue formando un grupo de estudiantes con disca-
pacidad que comenzaria a abogar por ciertos cambios en las estructuras de
la propia uniersidad.?!* Durante este tiempo, entre otras cuestiones Roberts
se dedic6 a estudiar el nacimiento del movimiento feminista, por encontrar
analogias entre la situacion de las mujeres y la de las personas con disca-
pacidad. Asi, advirtié que las mujeres rechazaban que la “anatomia impusiera
el destino” y que se habia puesto mucho énfasis por alcanzar el control de

208 | as cuales se encontraban pensadas y disefiadas para dar cabida a los veteranos de
guerra de la Segunda Guerra Mundial.

209 SHAPIRO, J. No Pity, op. cit., p. 44 y ss. Los problemas de accesibilidad de dicha Uni-
versidad no eran pocos. Las aulas no eran accesibles para una persona en silla de ruedas,
ni tampoco la Biblioteca, y hasta la cafeteria tenia escalones en la entrada. No obstante, el
mayor problema que se le presentd se encontr6 relacionado con el sitio donde vivir. Ningin
dormitorio dela residencia era capaz de soportar en su estructura el peso de las 800 libras
—aproximadamente 400 kilos— que pesaba el pulmén de acero que necesitaba. Frente a ello,
Roberts logro que el Director del Servicio de Salud para Estudiantes le permitiera instalarse
en una de las habitaciones.

210 Como Roberts necesitaba asistencia para moverse, asearse, vestirse y comer, muchas
veces aceptaba la ayuda de sus amigos, pero mayormente apelaba a la contratacion de asis-
tentes. Este servicio se pagaba con fondos estatales. idem.

211 Cfr. CHAVA WILLIG, L., A People History of the Independent Living Movement, Lawrence,
Kans: Research and Training Center on Independent Living, University of Kansas, 1988, pp.
11y ss.
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sus propios cuerpos. Roberts advertia que las personas con discapacidad
también estaban cuestionando la medicalizacion de sus propias vidas.?'?

Mientras tanto, terminé la Licenciatura en Ciencias Politicas, superé el
titulo de Master en Ciencias Politicas y comenzé a trabajar en su tesis doc-
toral. Por el afio 1967 habia doce estudiantes con discapacidad considerada
severa viviendo en la Enfermeria de la Universidad de Berkeley. Las sillas
de ruedas significaban el mayor obstaculo para su independencia, dado que
habian sido disefiadas para que las personas viviesen en casas 0 en insti-
tuciones; no obstante, ello se fue superando gracias a nuevos disefios. Sin
embargo, el hecho de residir en el Hospital estigmatizaba a estas personas,
quienes ocupaban el rol de estudiantes de dia y pacientes de noche.Y esa
Ultima, precisamente, era la imagen que Roberts y sus comparieros querian
modificar, resaltando que, mas alla de sus diversidades funcionales, ellos se
encontraban tan sanos como el resto de estudiantes del campus. De este
modo, se comenzd a buscar una solucién a los fines de que los estudiantes
con discapacidad pudieran residir en igualdad de condiciones que el resto
de estudiantes —sin discapacidad—. Ello significaba entre otras cuestiones
tener la oportunidad de poder tomar sus propias decisiones respecto de
donde, con quién y como vivir. Y, en este sentido, ellos recalcaban que no
querian pasar el resto de sus vidas viviendo juntos como comparfieros en
una especie de residencia fraternal de personas con discapacidad.?*®

Fue asi como se presentd una gran oportunidad a través de una vieja
conexion de Roberts —Jean Wirth— (su consejera en San Mateo, el College
al cual habia asistido), quien habia comenzado alli un programa tendente a

212 Como se vera en la Parte Il, autoras como Jenny Morris apelan a similares fundamen-
tos. Vid. MORRIS, J. (ed.), Encuentros con desconocidas. Feminismo y discapacidad, op. cit.,
p. 21.

213 No obstante, el encontrar un piso que pudiera hacerse accesible constituiria una tarea
mayuscula. A pesar de ello, con su nuevo sentimiento de poder colectivo, comenzaron a pla-
near constituir un grupo de apoyo para ayudar a cada uno a lograr una vida independiente.
Cfr. SHAPIRO, J. No Pity, op. cit., p. 53.
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disminuir la alta taza de desercidén escolar que presentaban personas negras
e hispanas. Tradicionalmente, la desercién venia siendo considerada como
un problema académico. Sin embargo, Wirth comprendié que por lo general,
en el caso de sus estudiantes pertenecientes a minorias, eran los problemas
de la vida diaria los que generaban el fracaso escolar.?** El programa de
Predisposicion Universitaria de Wirth funcioné tan bien que un funcionario
federal de educacion le pidi6é que fuera a Washington para intentar repetirlo
a nivel nacional. En 1966, Roberts volé a Washington a los fines de ayudarle
a disefar las disposiciones para incluir a los estudiantes con discapacidad
en la lista de minorias.?'®

Como primera medida, Wirth y Roberts dejaron claro que los programas
antidesercion para estudiantes con discapacidad debian —siempre que fuera
posible— ser llevados adelante por personas con discapacidad.?*® Para la
primavera de 1970, El Physically Disabled Student’s Program, PSDP —Pro-
grama para Estudiantes con Discapacidad Fisica—, abri6 sus puertas en una
nueva oficina en el Campus de Berkeley, equipada con rampas. Roberts y
sus compafieros se fijaron en sus propias experiencias para disefiar lo que
se necesitaba para vivir independientemente, y se elabor6 un programa para
estudiantes que fue revolucionario.?’” Hasta dicho momento —segun los
parametros utilizados desde la filosofia imperante en el modelo rehabilitador

214 [dem. Por ello, cre6 un programa en el que se encargaba a otros estudiantes que fun-
cionaran como consejeros. Si un estudiante perteneciente a una minoria estaba por abandonar
los estudios por falta de transporte para ir al colegio, entonces su consejero se ocupaba de
conseguirlo. Si un estudiante no podia afrontar los gastos del colegio, entonces su consejero
le ayudaba a conseguir trabajo.

25 [dem.

216 | a propuesta fue recibida favorablemente en Washington, y el Departamento de Edu-
cacion, Salud y Accion Social, otorgd 81.000 délares de ayuda. Este hecho tuvo muchas
trascendencia, dado la importancia que el movimiento de vida independiente luego otorgaria
a la participacion de las propias personas con discapacidad en las decisiones y consecuentes
ejecuciones en lo que respecta a asuntos que las involucre, y que se ha volcado en el lema
“nada sobre nosotros sin nosotros”. Ibidem.

27 En particular, el PEDF era el programa antidesercion para estudiantes pertenecientes
a una minoria de Wirth, pero aplicado a los estudiantes con discapacidad. El PEDF contratd
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de la discapacidad— la independencia de una persona con discapacidad
era evaluada sobre la base de cuan lejos podia caminar después de una
enfermedad o cuanto podia doblar las piernas luego de un accidente. Pero
Roberts redefinio el concepto de independencia como el control que una
persona tiene sobre su propia vida. La independencia debia ser medida —no
en relacion con cuantas tareas pueden ser realizadas sin asistencia—, sino
en relacién con la calidad de vida que se podia lograr con asistencia.

Frente al sistema de cuidado de salud, que solo ofrecia ayuda protectora,
se abogaba por un innovador sistema de ayuda mutua y de organizacion
grupal. Fue asi como las propias personas con discapacidad —el autodeno-
minado “movimiento de vida independiente”— asumieron que quienes mejor
conocian las necesidades de las personas con discapacidad no eran los
médicos o enfermeras, sino las propias personas con discapacidad.?®® Y que
el mayor deseo de estas personas era estar integradas en sus comunidades
—desde el colegio al trabajo—. De este modo, se establecian algunos de los
nuevos principios que les iban a guiar: independencia, autosuficiencia, trans-
versalidad —y sobre todo— la discapacidad como un problema social.?®

Relata Shapiro que, luego de la experiencia de la Universidad, los lideres
del Programa de Estudiantes con Discapacidad Fisica, discutieron el modo
de implementar un programa similar pero para no estudiantes.??® Sefialaron
gue debian existir ciertos servicios para que las personas con discapacidad

consejeros con discapacidad que luego buscarian pisos disponibles y accesibles para personas
en sillas de ruedas. Ibidem.

218 Hasta dicho momento, las personas con discapacidad habian sido representadas en
publico o ante el Congreso principalmente por médicos, académicos y trabajadores de la cari-
dad. No obstante, cuando se juntaron por primera vez como un grupo minoritario y empezaron
a desarrollar y a pasar sus propios mensajes, se fortalecieron enormemente, asombrando al
mismo tiempo a un publico que nunca se habia encontrado con este fenémeno.

219 Cfr. SHAPIRO, J. No Pity, op. cit., p. 53.

220 Aunque los estudiantes con discapacidad eran capaces de moverse de algin modo
por el campus de la Universidad, una vez que Roberts y sus compafieros de promocion se
graduaron, advirtieron que no podian vivir en un Berkeley inaccesible sin cambios importantes
de la infraestructura fisica y programatica de esa comunidad.
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pudieran vivir independientemente en sus comunidades.??* Asi naci6 la idea
de un Centro de Vida Independiente, el que fue inaugurado en el afio 1972.222
El funcionamiento de dicho centro se plante6 basandose en los mismos
principios que el programa de estudiantes. Se encontraba dirigido por perso-
nas con discapacidad, abordaban sus problemas como cuestiones sociales,
trabajaban con la mas amplia gama de discapacidades,?® y apuntaban a la
integracion en la comunidad como su principal objetivo. La independencia
era evaluada en relacién con la capacidad individual de tomar las propias
decisiones y con la disponibilidad de la asistencia necesaria para alcanzar
dicho control.??* Tres afios mas tarde, Roberts seria nombrado Director del
Departamento de Rehabilitacion de California, y su primer objetivo fue en-
carar la modificacion del sistema de rehabilitacion de dicho Estado.??®

Unos afios mas tarde —en 1978— el Congreso, luego de escuchar su
testimonio, otorgd a la Comisién de Servicios de Rehabilitacién el poder
discrecional de otorgar dinero a los Centros de Vida Independiente. Ello ase-

221 Esta fue la primera vez que personas con diferentes tipos de discapacidad se unieron
en un grupo para empezar a defenderse por ellas mismas, experimentar con diferentes plan-
teamientos de organizacion de la comunidad y ensefiar estas habilidades a otras personas
con discapacidad.

222 SHAPIRO, J. No Pity, op. cit., p. 53.

223 Cabe destacar que, si bien la primer accién del movimiento de ayuda independiente se
concentr6 en temas de apoyo para las personas con discapacidad fisica, el mismo ha evolu-
cionado hasta abarcar medidas encaminadas a la inclusion de otros grupos, como a personas
sordas, ciegas 0 a personas con discapacidad cognitiva o mental.

224 Por la misma época se desarrollaron a lo largo y ancho del pais una serie de iniciativas,
entre las que se destaca una iniciativa colectiva de auto—ayuda en Boston, un grupo que
exploraba tendencias de cooperacién para la vida asistida en Houston, un grupo que expe-
rimentaba la vida fuera de las instituciones en St. Louis, y un grupo similar, en Denver, que
trabajaba para preparar a las personas en condiciones de dejar las instituciones. Segun indica
Joseph Shapiro, en 1977 habia sélo 52 Centros de Vida Independiente en los Estados Unidos.
En el transcurso de una década habria cerca de 300 aportando todos ellos el mismo fervor a
la defensa y al activismo de grupo.

225 Comenz6 a buscar ayudantes para asistir a las personas con discapacidad en las tareas
diarias —desde comer hasta vestirse—. En California toda persona con discapacidad seria
ayudada sin importar cuan severa fuera su discapacidad.
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guré un apoyo financiero para que las personas con discapacidad tuvieran
un papel importante en el disefio de sus propios programas. La proliferacion
de los Centros de Vida Independiente difundié la nueva filosofia de derechos
civiles a las personas con discapacidad, sus familias, y los profesionales.
Fue proclamado un nuevo ideal de autonomia. Desde los centros se ense-
flaba que nadie —ni siquiera los médicos o terapeutas— conocian mejor los
deseos y necesidades de las personas con discapacidad que las propias
personas con discapacidad mismas. Esta premisa se veia reflejada en la
propia organizacion de los centros, en donde se ofrecia un modelo de per-
sonas con discapacidad que tomaban sus propias decisiones, y disefiaban
Sus propios programas.??

El movimiento de vida independiente fue de este modo extendiendo su
filosofia por todo el pais, para luego traspasar las fronteras nacionales. Ha
tenido una enorme influencia en paises como Suecia, Canad4, Inglaterra; e
incluso desde hace unos afios Espafia.??’

En lo que atafie el ambito norteamericano, tuvo mucha influencia en el
desarrollo de politicas legislativas sobre discapacidad. Una de ellas fue la
Seccién 504 de la Ley de Rehabilitacion de 1973 —la primera ley de de-
rechos civiles para las personas con discapacidad norteamericana—. Esta
norma, en realidad, no habia sido solicitada por las personas con discapaci-
dad.??® Comenta Shapiro que, cuando se estudi6 la historia legislativa de la
Ley se advirti6 que ningln congresista podia recordar quien habia sugerido
esta proteccion de derecho civil. Sin embargo, el lenguaje se encontraba
claramente inspirado en la Ley de Derechos Civiles de 1964 que prohibia
la discriminacion en los programas federales sobre la base de la raza, color
o nacionalidad. En realidad, el Presidente Nixon crey6 estar aprobando un

226 SHAPIRO, J. No Pity, op. cit., p. 62.

227 \/id. PALACIOS, A. y ROMANACH, J. El modelo de la diversidad. La bioética y los de-
rechos humanos como herramienta para alcanzar la plena dignidad en la diversidad funcio-
nal, Diversitas, 2007, pp. 60 y ss. Para mayor informacién: http://es.groups.yahoo.com/group/

vidaindependiente/
228 SHAPIRO, J. No Pity, op. cit., p. 64.
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Proyecto de Ley sobre gasto publico. Pero en la parte final de la Ley fueron
agregadas cuatro clausulas desapercibidas, de las cuales la mas significativa
fue la Seccion 504, que convertia en ilegal que cualquier organismo federal,
universidad publica, contratista federal o cualquier otra institucion o actividad
gue recibiera fondos publicos discriminara contra cualquiera solo en razén de
su discapacidad.?® Esto fue particularmente importante debido a que, por
primera vez, se prohibié la discriminacion contra personas con discapacidad
en cualquier programa financiado por el gobierno federal.

A pesar del desarrollo que representaba, la seccion 504 no fue debatida.
Los miembros del Congreso norteamericano la ignoraron, o la consideraron
un topico para un grupo simpatico. Los profesionales y grupos caritativos
representantes de personas con discapacidad apuntaron a los fondos y
tampoco advirtieron la nueva legislacion de derechos civiles. Sin embargo,
al momento de aplicar la ley, los gobiernos locales y federales fueron re-
nuentes a implementar la Seccién 504. Basicamente lo que sucedio fue que
se advirti6 que muchas de las adopciones de medidas antidiscriminatorias
a favor de personas con discapacidad —a diferencia de lo que pudo haber
sucedido por ejemplo con las adoptadas a favor de las personas negras o
las mujeres— podian requerir grandes inversiones de dinero.

Esa renuencia gener6 una gran movilizacion por parte de las personas
con discapacidad. Al mismo tiempo, fue creciendo el recurso a las batallas
legales que perseguian reparaciones por la negacion de sus derechos cons-
titucionales.?® Ello atrajo una atencion considerable por parte de los medios
de comunicacion, lo que derivé en una mayor conciencia publica respecto
de las luchas por los derechos de las personas con discapacidad.?** Lo que

22 L a Ley también promociond la accesibilidad del entorno, servicios mas comprensivos,
oportunidades laborales, y un incremento del nimero de Centros de Vida Independiente.

20 Sin embargo, destaca Shapiro que las Cortes, que habian sido tan cruciales para el
avance de los derechos civiles del movimiento negro, fueron menos hospitalarias las personas
con discapacidad.

21 Todo este proceso culminaria afios después en la promulgacion de Ley de Americanos
con Discapacidad de 1990.
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[lamo6 mas aun la atencion de los medios de comunicacion fue la lucha que
plantaron luego de las promesas incumplidas respecto de la Reglamentacion
de la Ley.?*2 Parte de esta lucha se bas6é en manifestaciones, la toma de
un edificio y acciones del estilo, lo que de algin modo modificé la imagen
paternalista que se tenia hasta el momento de las personas con discapa-
cidad. Teniendo en cuenta el éxito de esta estrategia, se form6 un grupo
de derechos para la discapacidad con el objeto de presionar al gobierno
y a los suministradores de transporte privado, y conseguir transporte pua-
blico accesible. Este grupo se llam6 ADAPT, y llevd a cabo numerosas
manifestaciones y medidas radicales. A principios del afio 1990, este mis-
mo grupo cambid su objetivo para conseguir un programa nacional de cui-
dados de asistencia para mantener a las personas fuera de las clinicas.
Debe destacarse que la desobediencia civil es todavia una de las tacticas
con mas éxito de ADAPT.?® Finalmente, toda esta influencia culminaria
en la recepcién normativa de muchos de los principios filoséficos esbo-
zados desde el mismo movimiento, a través de la Ley de Americanos con
Discapacidad —American With Disability Act 1990—, que rige en la ac-
tualidad.z*

232 Describe Martinez que, en el afio 1977, después de afios de promesas incumplidas por
los Presidentes Nixon y Ford, los defensores de los derechos civiles empezaron a presionar
a la Administracion de Jimmy Carter para que firmara regulaciones para la recientemente
adoptada Ley de Rehabilitacion. “Carter habia nombrado a Joseph Califano, su Secretario de
Salud, Educacion y Bienestar Social. Califano se negé a tramitar las reglamentaciones de la
Ley, hasta que recibié un ultimatum estableciendo la fecha limite el 4 de abril de 1977. Al dia
siguiente del vencimiento del ultimatum, se realizaron manifestaciones de personas con disca-
pacidad en diez ciudades del pais. Al final del dia, éstas concluyeron en nueve ciudades, con
excepcién de San Francisco, donde los manifestantes se negaron a dispersarse. Los revoltosos,
mas de 150 personas con discapacidad, tomaron el edificio de la oficina federal y se negaron
a abandonarlo. Se quedaron alli hasta el 1 de mayo. Califano tramit6 las regulaciones el 28
de abril pero los manifestantes se quedaron hasta la revision y aprobacion de las mismas. Vid.
MARTINEZ, K., “El movimiento de Vida Independiente en Estados Unidos”, en El movimiento
de vida independiente. Experiencias internacionales..., op. cit., p. 154 y ss.

233 para mayor informacion: www.adapt.org

24 para mayor informacion: http://www.dol.gov/esa/regs/statutes/ofccp/ada.htm
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1.1.2) EI modelo social —o de barreras sociales—.

El nacimiento del movimiento de vida independiente representé un cam-
bio significativo en la percepcion de las personas con discapacidad dentro
de Estados Unidos, que asimismo actué como una guia para la legisla-
cion antidiscriminatoria en otros paises.?®® En especial, ello tuvo grandes
repercusiones en el Reino Unido. Precisamente desde la década de los
afios setenta, las organizaciones britanicas —controladas y dirigidas por
personas con discapacidad— venian aspirado a similares objetivos que
sus homologos norteamericanos. Destaca John Evans que la situacion
paternalista a la que se encontraban sometidas las personas con discapaci-
dad en el Reino Unido, condujo a que buscaran informarse acerca de la
vida independiente, lo que consecuentemente les llevé a visitar Estados
Unidos. De este modo, un grupo estratégico de personas con discapaci-
dad —con ciertos rasgos de liderazgo— consiguié viajar para explorar las
posibilidades del movimiento de vida independiente en dicho pais.?®® A
diferencia de sus compafieros norteamericanos, quienes iniciaron su vida
independiente mientras estudiaban en la universidad, el primer objetivo
perseguido en el Reino Unido se centrd en permitir que las personas con
discapacidad pudieran elegir salir de las instituciones. En dicho momento,
las personas con discapacidad que no tuvieran familias que les apoyasen,
0 no dispusieran de dinero para pagar de forma privada el apoyo que

25 Incluyendo la Ley australiana de Discriminacion por Discapacidad de 1992, la inclusion de
discriminacion por discapacidad dentro de la Ley de Derechos Humanos de Nueva Zelanda en
1993, y la Ley de Discriminacién por Discapacidad de Reino Unido de 1995. También Canada
incluyd la discapacidad como una cuestion de derechos humanos en la Carta Canadiense de
Derechos y Libertades de 1985. Finalmente, la legislacion espafiola adopté una normativa an-
tidiscriminatoria a través de la Ley 51/2003 de Igualdad de Oportunidades, No discriminacion y
Accesibilidad Universal de las Personas con Discapacidad. (BOE num. 289, de 3 de diciembre,
RCL 2003, 2818).

26 Entre estas personas se incluian: Vic Finkelstein (activista radical, sociélogo y fundador
de la UPIAS), Rosalie Wilkins (activista y presentadora de un programa de television sobre
discapacidad) y John Evans (actual Presidente de la Red Europea de Vida Independiente).
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necesitaban, carecian de otra alternativa que estar encerradas en una
institucion.®7

Al regresar de Estados Unidos, trayendo consigo las ideas y la experiencia
obtenida en el movimiento de vida independiente norteamericano, las perso-
nas con discapacidad en el Reino Unido se propusieron aplicar las ideas y
principios de la vida independiente en el contexto britanico.z® Esto significd
gue —como los sistemas sociales y politicos de los dos paises eran diferen-
tes—, las personas con discapacidad en el Reino Unido tuvieron que adaptar
un sistema de vida independiente que se ajustara al modelo de Estado de
Bienestar vigente.?*®* No obstante, el movimiento de vida independiente no

27 Vid. EVANS, JOHN, “El Movimiento de vida independiente en el Reino Unido”, en la obra
El movimiento de vida independiente. Experiencias internacionales, op. cit. pp. 191 y ss.

28 Destaca Colin Barnes, que los primeros exponentes de la vida independiente se aliaron
con el «consumismo radical» de los afios sesenta y setenta. Consecuentemente, el concepto de
vida independiente tiene un atractivo particular para los proponentes ideol6gicos del desarrollo
capitalista, tales como la libertad econémica y politica, la soberania del consumidor y la auto—
confianza. Esta reflexion provocé que algunas criticas sugirieran que la filosofia y las politicas
del movimiento de vida independiente favorecerian solo a una parte relativamente pequefia de
la poblacion de las personas con discapacidad: hombres notables, jovenes intelectualmente
capaces, blancos de clase media. Incluso, en vista de los peligros de la mala interpretacion,
algunos activistas con discapacidad, en particular en Gran Bretafia, donde el modelo de pen-
samientos social es especialmente influyente, han adoptado los términos de «vida integrada» o
«vida inclusiva» en lugar del original de «vida independiente». Tales términos tienen un mayor
atractivo para los simpatizantes de centro-izquierda dentro del movimiento de personas con
discapacidad del Reino Unido, quienes reconocen que los humanos son por definicion seres
«sociales» y que todos los seres humanos, independientemente del grado y naturaleza de su
discapacidad, son interdependientes y, por tanto, que es inconcebible un estilo de vida verda-
deramente “independiente”.Desde esta perspectiva, las ideologias y practicas que justifican la
opresion sistematica de las personas con discapacidad dentro de la sociedad capitalista son
similares a aquellas que legitiman la opresion de otros grupos de la poblaciéon en exclusién
social, tales como mujeres, grupos de minorias étnicas, homosexuales y personas mayores.
idem, p. 66.

2% EVANS, JOHN, “El Movimiento de vida independiente en el Reino Unido”, en la obra El
movimiento de vida independiente. Experiencias internacionales, op. cit. pp. 193 y ss. Fue asi
como se organizaron dentro del denominado «Proyecto 81» y comenzaron a aplicar ciertos
principios defendidos por la vida independiente. Entonces fueron capaces de negociar con
el gobierno un paquete econémico que les permiti6 mudarse desde las instituciones a la
comunidad. Lo consiguieron llegando a un acuerdo social y econémico con las autoridades
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actuaria de forma exclusiva en la formacion del nuevo modelo, ya que en
el Reino Unido los activistas con discapacidad venian desde tiempo atras
abogando por un cambio paradigmatico. Un grupo de activistas y académicos
con discapacidad —integrado basicamente por sociologos y psicélogos— ya
venia desde hace algun tiempo preparando un terreno fértil para estas nuevas
ideas. Relata Hasler que, en el afio 1976, la Union de Personas con disca-
pacidad Fisicas contra la Segregacion, Union of Physically Impaired Against
Segregation —UPIAS, segun sus siglas en inglés— propuso un conjunto de
ideas a las que denomind “Principios Fundamentales de la Discapacidad”.
Mas tarde, el activista y académico Mike Oliver presentd estas ideas como
el Modelo Social de la discapacidad.?°

Como se vera a continuacion, el analisis propuesto por la UPIAS fue
construido sobre la base de una clara distincién entre deficiencia y discapa-
cidad.?** Asimismo, se establecia que el fendmeno de la discapacidad debe
ser abordado holisticamente. Aunque uno de los principales obstaculos a

correspondientes, que les era subvencionando para vivir en las instituciones. De este modo,
se les entregd una cantidad de dinero, acordada a través de una valoracion, a los fines de
gue ellos mismos la pudieron utilizar para pagar el apoyo que necesitaban, empleando a sus
propios asistentes personales.

290 Vid. HASLER, F, “Vida independiente: vision filosofica”, en la obra EI movimiento de vida
independiente. Experiencias internacionales, op. cit.,, p. 57 y ss. Asimismo, Vid. en especial:
OLIVER, M., Social Work with Disabled People, Macmillan, Basingstoke, 1983; OLIVER, M.,
The Politics of Disablement, op. cit. p; OLIVER, M., Understanding Disability, op. cit.

241 Union of Physically Impaired Against Segregation, Fundamental Principles of Disability,
1975. Lamentablemente, si bien la definicién brindada por la UPIAS tuvo enorme influencia en
el movimiento asociativo tanto local como internacional, no se vio reflejada en la Ley britanica,
la cual establece lo siguiente: “Una persona tiene una discapacidad si se encuentra afectada
por una deficiencia fisica o mental que le provoca un efecto adverso prolongado y sustancial
sobre su capacidad para llevar a cabo actividades diarias normales”. Ley de Discriminacion
por Discapacidad de 1995, seccion 1 (1). Sin embargo, puede considerarse que esta ley salva
de algin modo en un aspecto la omision, cuando —en la seccién y anexo 2— incluye bajo su
amparo a personas que hayan tenido discapacidad en el pasado. Evidentemente, con esto se
pretende proteger de cualquier tipo de discriminacion a personas que —por haberse encon-
trado afectadas por una diversidad funcional— sufren la estigmatizacion y el prejuicio como
consecuencia. Un claro ejemplo de ello seria una persona que haya tenido una diversidad
funcional psiquica, y a pesar de no tenerla en el presente sigue enfrentando barreras de indole
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los que se enfrentan las personas con discapacidad sea la pobreza, no es
suficiente centrarse en los ingresos. Aunque muchas personas con discapa-
cidad se encuentren desempleadas, no es suficiente centrarse en el empleo.
En el ambito de la discapacidad, todos los aspectos de exclusion deben ser
considerados como un todo. Los “Principios Fundamentales” también enfatiza-
ban la importancia de que las personas con discapacidad tomasen el control
respecto de sus propias vida. En este sentido, el documento condena la se-
gregacion y la institucionalizacion, que considera son violaciones directas de
los derechos humanos de las personas con discapacidad, y se aboga porque
los gobiernos elaboren legislaciones que protejan los derechos humanos de
la gente con discapacidad, incluyendo la igualdad de oportunidades.?*

Destaca Colin Barnes que este modelo no consiste mas que en un énfasis
en las barreras econémicas, medioambientales y culturales, que encuentran
las personas a las que otros consideran con algun tipo de diversidad funcio-
nal. Estas barreras incluyen inaccesibilidad en la educacion, en los sistemas
de comunicacion e informacion, en los entornos de trabajo, sistemas de
beneficencia inadecuados para las personas con discapacidad, servicios de
apoyo social y sanitarios discriminatorios, transporte, viviendas y edificios
publicos y de entretenimiento inaccesibles y la devaluacién de las personas
etiquetadas como discapacitadas por la imagen y su representacion nega-
tiva en los medios de comunicacion —peliculas, television y periddicos—.
Desde esta perspectiva, las personas con discapacidad son discapacitadas
como consecuencia de la negacion por parte de la sociedad de acomodar
las necesidades individuales y colectivas dentro de la actividad general que
supone la vida economica, social y cultural.?*®

sociales. En este sentido, Vid. BELVEDERE, C., De sapos y cocodrilos. La légica elusiva de la
discriminacion social, Biblios, Buenos Aires, 2002.

242 Se destaca que no trata de hacer el bien a las personas con discapacidad o de propor-
cionarles asistencia social. Se trata de asegurar que las personas con discapacidad puedan
ejercer sus derechos humanos vy civiles de igual modo que las personas sin discapacidad.

243 Vid., en este sentido: BARNES, C., Disabled People in Britain and Discrimination, op. cit.
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Ahora bien, partiendo entonces desde dichos planteos, y desde los dos
presupuestos mencionados anteriormente —en cuanto al origen social de
la discapacidad y el aporte a la comunidad de las personas con discapa-
cidad en igual medida que el resto de personas—, y a los fines de una
posible comparacién con los modelos descritos anteriormente, el modelo
social podria ser caracterizado a través de los rasgos que se comentan a
continuacion.

1.2) Concepto de persona con discapacidad

La nocion de persona con discapacidad desde este modelo se basa, mas
alla de la diversidad funcional de las personas, en las limitaciones de la propia
sociedad. De este modo, se realiza una distincioén entre lo que comdnmente
se denomina “deficiencia”** y lo que se entiende por discapacidad.

Como se ha mencionado, el modelo social nacié apuntalando la filosofia
de vida independiente, pero acompafiada de unos Principios Fundamenta-
les que describen la discapacidad como una forma especifica de opresion
social. Estos principios hacen una distincion entre deficiencia —la condicion
del cuerpo y de la mente—y discapacidad —las restricciones sociales que
se experimentan—. El manifiesto, elaborado por la UPIAS, afirmaba que la
sociedad discapacita a las personas con discapacidad. La discapacidad “es
algo que se emplaza sobre las deficiencias, por el modo en que las per-
sonas con discapacidad son innecesariamente aisladas y excluidas de una
participacion plena en sociedad.”?%®

De este modo, el andlisis de la UPIAS es construido sobre la base
de una clara distincion entre deficiencia y discapacidad. Es adoptada una
definicion de la deficiencia fisica —que posteriormente fue extendida para

24 Diversidad funcional, para quien escribe.
245 Union of Physically Impaired Against Segregation, cit.
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incluir formas sensoriales y cognitivas—, en contraste a una definicién de
discapacidad en términos socio—politicos, definida como «el resultado de
una relacion opresiva entre las personas con discapacidad y el resto de la
sociedad».

Segun el citado documento?#6:

— Deficiencia es la pérdida o limitacion total o parcial de un miembro,
organo o mecanismo del cuerpo.

— Discapacidad es la desventaja o restriccion de actividad, causada por
la organizacion social contemporanea que no considera, o considera en forma
insuficiente, a las personas que tienen diversidades funcionales, y por ello las
excluye de la participacion en las actividades corrientes de la sociedad.

Es decir, la deficiencia —o diversidad funcional— seria esa caracteristica
de la persona consistente en un 6rgano, una funcién o un mecanismo del
cuerpo o de la mente que no funciona, o que no funciona de igual manera que
en la mayoria de las personas. En cambio, la discapacidad estaria compuesta
por los factores sociales que restringen, limitan o impiden a las personas
con diversidad funcional, vivir una vida en sociedad. Esta distincion permitio
la construccion de un modelo que fue denominado «social» o «de barreras
sociales» de discapacidad. De este modo, si en el modelo rehabilitador la
discapacidad es atribuida a una patologia individual, en el modelo social se
interpreta como el resultado de las barreras sociales y de las relaciones de
poder, mas que de un destino biol6gico ineludible. Por lo tanto, explica Jenny
Morris, “una incapacidad para caminar es una deficiencia, mientras que una
incapacidad para entrar a un edificio debido a que la entrada consiste un una
serie de escalones es una discapacidad. Una incapacidad de hablar es una
deficiencia pero la incapacidad para comunicarse porque las ayudas técnicas
no estan disponibles es una discapacidad. Una incapacidad para moverse es

246 \/id. “Union of the Phisically Imapired Against Segregation”, Documento disponible en el
sitio web: http://www.leeds.ac.uk/disability-studies/archiveuk/UPIAS/UPIAS.pdf
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una deficiencia pero la incapacidad para salir de la cama debido a la falta
de disponibilidad de ayuda apropiada es una discapacidad.”®’

Esta distincion tiene suma importancia, ya que al tomarse conciencia
de los factores sociales que integran el fenédmeno de la discapacidad, las
soluciones no se elaboran apuntarse individualmente a la persona afectada,
sino mas bien que se encuentran dirigidas hacia la sociedad, o teniendo muy
presente el contexto social en el cual la persona desarrolla su vida. A partir de
dichas premisas, el modelo social redefine la rehabilitacion o normalizacién,
estableciendo que éstas deben tener como objeto el cambio de la sociedad,
y no de las personas. Desde esta perspectiva, ciertas herramientas, como el
disefio para todos y la accesibilidad universal cobran una importancia funda-
mental como medio de prevencion de situaciones de discapacidad.?®

Sumado a ello, se acentla el hecho de que el propio concepto de persona
con discapacidad es variable, segun los contextos, segun las épocas y segin

247 Vid. MORRIS, J., Pride against prejudice. A Personal Politics of Disability, Women’s Press
Ltd., London, 1991, p. 17.

2% | a accesibilidad universal se plantea, de este modo, como una condicion ineludible para
el ejercicio de los derechos —en igualdad de oportunidades— por todas las personas. Desde
el modelo social, el problema de la “falta de” accesibilidad deja de ser abordado desde la toma
de medidas especiales dentro de un proceso de rehabilitacion, pasando a serlo desde la bus-
gueda de respuestas adecuadas, en condiciones de igualdad, a las necesidades de todas las
personas. Por otra parte, es importante destacar que el desarrollo que ha tenido la comprensién
de lo que significa la accesibilidad universal no solo ha tenido consecuencias en cuanto a su
percepcién desde el punto de vista de la discapacidad, sino que en la actualidad esta siendo
—desde un marco tedrico y legislativo— considerada desde una vision mucho méas amplia, que
no se restringe ni relaciona exclusivamente con la discapacidad. Como se ha mencionado, el
modo en que se disefia las sociedades, teniendo presente solo las necesidades de una persona
considerada “estandar”, genera barreras para gran parte de las personas, entre las que se en-
cuentran los nifios, las personas mayores, las personas con sobrepeso, las personas de muy alta
o0 baja altura, las personas con discapacidad, e incluso las supuestas personas “estandar” que
se encuentran temporalmente fuera de esa categoria por encontrarse en una situacion particular
—como por ejemplo la fractura de una pierna, un embarazo, o simplemente llevar consigo una
maleta pesada—. Por ello, la accesibilidad es un asunto que concierne a todas las personas, y
no solo a una minoria. Cfr. DE ASIS ROIG R., y otros, La Accesibilidad Universal en el Derecho,
Cuadernos Bartolomé de las Casas, n° 42, Dykinson, Madrid, 2007, pp. 64 y 65.
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las culturas. Asi, se ha dicho que intentar universalizar la categoria “discapa-
cidad” enfrenta problemas conceptuales de la mas diversa indole, entre ellos:
¢cuales son las caracteristicas significantes de una persona? ¢la capacidad
individual? ¢ser miembro de una comunidad? ¢la familia?. Algunos autores
responden que no existe una simple respuesta para cada cultura, ni existe
una lista de prioridades universal. Para muchas sociedades ser miembro de
una familia y tener hijos es mas importante que el aspecto o la apariencia
0 que ser una persona con capacidad para trabajar, por ejemplo.24®

Un punto que se considera importante destacar —precisamente por su
correspondencia con las consideraciones apuntadas anteriormente— se en-
cuentra relacionado con el valor asignado a la vida de una persona con
discapacidad. Ello nos conduce a abordar algunas reflexiones relacionadas
con el aborto, en los casos de legislaciones que lo prohiben, o posiciones
que lo rechazan —por considerar al feto una persona por nacer—.

Debe aclararse que la eleccion de abordar el tema en este apartado no
significa la adopcion de postura alguna en lo relativo a la cuestion del aborto,
ya que ello ni se encuentra relacionado ni es objeto del presente trabajo. Lo
gue se pretende simplemente es destacar que —incluso dentro del discurso
del modelo social, ya sea en su dimensién dikelégica?® o normol6gica®*—,

29 Vid. INGSTAND, B. y REYNOLDS WHITE, S. (Ed.), Disability and Culture, op. cit.,
p. 5y ss. Los autores sostienen que el concepto de discapacidad es una construccion cultural,
relativa, y que varia segun los contextos historicos y sociales. llustran con un ejemplo, en el
gue dos investigadores intentan describir aquellas cualidades de un individuo que pueden inhibir
la capacidad de jugar un rol normal entre el Kel Tamasheq. Ellos explican la nocién de falta
o defecto segun el tamashek, y lo ejemplifican citando la vejez y la inmadurez (que producen
dependencia fisica), el nacimiento ilegal (que produce una anomalia social) y la fealdad (que
dificulta las posibilidades de matrimonio). Entre las fallas o defectos de los tamashek estan la
sordera, las pecas excesivas, la distraccion, la flojera y las piernas demasiado cortas. Mucho
de dichas “deficiencias” no se encuentran previstas en la lista de la OMS, y algunas —como
el nacimiento ilegitimo— son problemas sociales y no organicos. Otros son organicos, pero sin
embargo nunca serian vistos como “deficiencias” por autoridades biomédicas. Se volvera sobre
el tema en el capitulo siguiente.

0 Esto es, en el ambito de los valores.

1 Es decir, en el &mbito del Derecho positivo.
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existen ciertas contradicciones que deben ser remarcadas si se parte de la
idea de que las vidas de las personas con discapacidad tienen el mismo
valor que las vidas del resto de personas.?®? Y que esta posibilidad que se
plasma en determinadas legislaciones, o los planteos defendidos desde di-
versas posturas, son coherentes, y, a mi entender, corresponden ser enmar-
cadas dentro de un modelo de prescindencia, en su version del submodelo
eugenésico. Asi, en los paises cuya legislacién prohibe el aborto, es comuin
la despenalizacion en ciertas circunstancias. Una de ellas es el caso de la
persona por nacer a quien se detecta una diversidad funcional. Esto puede
ser la consecuencia de diferentes justificaciones, desde que la persona
se considera una carga para sus padres y para la misma sociedad, hasta
gue no tiene mucho sentido hacer nacer a una persona en esa condicion,
debido a que se presupone que su vida no serd lo suficientemente digna
para ser vivida, o que no encontrard demasiados caminos para su desarrollo
como sujeto moral. Aunque, sin duda alguna, se trata de un caso polémi-
co, es importante destacar que dicha respuesta legislativa, probablemente
encubra una practica mas bien tipica del modelo de prescindencia. Se da
por supuesto que la vida del nifio o nifia con discapacidad no tendria nada
que aportar a la sociedad, ni seria una vida lo suficientemente digna como
para merecer la pena los esfuerzos que implicarian su nacimiento y poste-
rior desarrollo. Debe aclararse que no se pretende mediante este planteo
abordar la polémica sobre la utilizacion del término «persona» en este caso,
sino que solo se sigue la terminologia utilizada en ciertos paises, como
Argentina, que establece en el articulo 63 del codigo civil que se considera
personas por nacer las que no habiendo nacido estan concebidas en el
seno materno,?*® y que —de manera coherente con dicha consideracion—
formula una reserva al articulo 1 de la Convencion de Derechos del Nifio,
declarando que la norma debe interpretarse en el sentido que se entiende

22 \/id. LEMA ANON, C., Antes de Beatriz. Cuestiones de legitimidad y regulacion juridica
en la seleccion de sexo, Comares, Granada, 2003, pp. 118 y ss.
253 Codigo Civil de la Republica Argentina, Libro |, Titulo Ill, Articulo 63.

126



Caracterizacion del modelo social y su conexion con los Derechos Humanos

por nifio todo ser humano desde el momento de su concepcién y hasta los
18 afios de edad.®*

Frente a estos casos, desde la filosofia defendida por el modelo social
podria alegarse que existe una gran incoherencia en el discurso, ya que si se
considera que la vida de las personas con discapacidad es igualmente digna
que la del resto de personas —en los casos en que se sostiene que se esta
hablando de personas— no deberia permitirse el aborto en razén de la diver-
sidad funcional. Asi, algunos autores consideran que las pruebas prenatales y
el aborto selectivo se enraizan en la opresion existente de las personas con
discapacidad, y la perpettan. Por ejemplo, Jenny Morris sostiene que en el
supuesto de que la diversidad funcional sea motivo suficiente para el aborto,
dicha solucion se basa, fundamentalmente, en prejuicios que consideran que
vivir con una diversidad funcional no merece la pena. Morris afirma que nadie
tiene derecho a juzgar la calidad de vida de otra persona en el sentido de que
sea tan mala que no merezca la pena vivirla. A juicio de la autora, permitir el
aborto sobre la base de este juicio, ademas de devaluar a todas las personas
con discapacidad es, de por si, al menos cuestionable.?%®

En la misma linea —aunque desde una vision algo mas tajante— sostiene
Davis que “si la sociedad de cuerpos capacitados —ablied—bodies—acepta
que aquellos con discapacidad son iguales en cuanto a su calidad de seres
humanos con derechos, entonces tendra que abandonar la nociéon que con-
sidera que el ocultamiento y el aborto son beneficiosos para la sociedad, y
que el asesinato de una persona con discapacidad es mejor para todos”.?%¢

254 L ey 23.849 de Aprobacion de la Convencién de Derechos del Nifio, Articulo 2: «Con
relacion al articulo 1 de la Convencion sobre los Derechos del Nifio, la Republica Argentina
declara que el mismo debe interpretarse en el sentido que se entiende por nifio todo ser hu-
mano desde el momento de su concepcién y hasta los 18 afios de edad».

25 MORRIS, J. (ed.), Encuentros con desconocidas. Feminismo y discapacidad, op. cit., p.
25 y ss. Vid. asimismo: REINDERS, HANS, S., The Future of the Disabled in Liberal Society.
An Ethical Analysis, University of Notre Dame Press, Notre Dame, Indiana, 2000.

26 Vid. DAVIS, A., “Women With Disabilities: Abortion or Liberation”, Disability, Handicap and
Society, Vol. 2, Nro. 3, 1987, p. 287.
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El autor critica que se haya dado por supuesto que una diversidad funcional
supone una peor calidad de vida, tanto para el nifio o nifla como para la
madre. En este sentido, Ruth Bailey pone de manifiesto las consecuencias de
las pruebas prenatales de personas con discapacidad a la luz de los avan-
ces mas recientes de la genética, cuestionando las perspectivas adoptadas
tanto por el movimiento feminista como por el de personas con discapacidad.
Destaca que “es muy considerable el alcance de las ideas opresoras de la
normalidad y de lo que constituye al ser humano... a la hora de informar
los procesos de decision politicos, cientificos y médicos relacionados con la
nueva tecnologia genética...”.?>’

No cabe duda de que los planteos eshozados representan, al menos, una
postura coherente con los presupuestos del modelo social; especialmente
con aquél que considera que todas las personas son iguales en dignidad,
mas alla de cualquier caracteristica personal. Por ende, como se vera en el
capitulo Il de este trabajo, desde la filosofia del modelo social se defiende
que el aborto en razon de discapacidad es claramente discriminatorio.

1.3) Nifos y nifias con discapacidad

Desde el modelo bajo analisis se aboga porque nifias y nifios con dis-
capacidad puedan tener acceso a las mismas oportunidades de desarrollo
gue los nifios y niflas sin discapacidad. Esto incluye muchas areas —como
la educacion, pero también las actividades de ocio, juegos, deportes y de-
mas— que deben encontrarse en condiciones de poder ser aprovechadas
por nifias y nifios con discapacidad, en igualdad de condiciones que el resto.
Es decir, todas aquellas actividades que resultan ser imprescindibles para
el desarrollo tanto fisico, como psicoldgico, y social de las nifias y los nifios
—con o sin discapacidad—. Ello se encuentra intimamente relacionado con
el principio de accesibilidad universal, que requiere que todos los productos,

257 Vid. Bailey, R., en la obra Encuentros con desconocidas..., op. cit., p. 48 y ss.
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entornos, procesos, bienes y servicios, cumplan con los requisitos necesarios
para poder ser utilizados por todas las personas de la forma mas autébnoma
y natural posible. Si bien este principio sera objeto de comentario mas ade-
lante, debe destacarse que esta condicion cumple un papel esencial para
poder asegurar a los nifios una infancia en sociedad, mas alla de cualquier
diferencia funcional.

En este sentido, la manera en que se aborde la educacion serd una
cuestion fundamental. A diferencia del modelo rehabilitador, en donde se
persigue que las personas, y especialmente las nifias y nifios se normalicen a
través de una educacién especial, el modelo social aboga por una educacion
inclusiva.®® La vision de integracion que propugna el modelo rehabilitador
se basa en la nocién de normalidad y predica la aceptacion y tolerancia de
personas con determinadas necesidades. Las personas, los maestros y los
nifios deben ser animados y educados para la aceptacion y tolerancia de
aquellos desviados de la normalidad. La nueva vision de inclusion desafia la
verdadera nocién de normalidad en la educacion —y en la sociedad— soste-
niendo que la normalidad no existe, sino que es una construccion impuesta
sobre una realidad donde solo existe la diferencia.?*®

%8| 0s reclamos tendentes a integrar en las escuelas ordinarias a las minorias étnicas
durante la década de los afios sesenta, buscando para ellos la misma calidad de ensefianza
gue para el resto de los ciudadanos, supusieron un gran apoyo para el establecimiento de los
derechos de todos los grupos minoritarios. De este modo, Asociaciones de Padres de nifias
y niflos con discapacidad, fueron pioneras en realizar una gran presién social para que se
reconocieran sus derechos civiles. Su reivindicacion se centraba en la necesidad de lograr una
escolarizacién plena, de manera que pudieran compartir experiencias con otros nifios, oponién-
dose al etiquetaje de categorias que supusiera el emplazarlos en un sistema educativo paralelo
y segregado donde no tuvieran posibilidad de compartir el medio en que se desenvolvian el
resto de los alumnos. Una vez reconocido el derecho de las minorias étnicas, fue facil implicar
a los legisladores en la educacién y para otro sector minoritario: el de las personas con disca-
pacidad. Asi, se reconocio6 el derecho de los nifios y nifias con discapacidad a su inclusién en
centros ordinarios. Vid. GARCIA, J., “Educacién especial e integracion escolar”, disponible en:
www.ceapa.es/textos/publipadres/integr.htm-58k

2 Vid. OLIVER, M., Understanding Disability, op. cit., p. 88.
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En este sentido, sostiene Albericio que de un modelo de educacion es-
pecial segregada se pasa a un modelo integrado en el sistema educativo
ordinario que permita dar respuesta a todos los alumnos desde el curriculum
ordinario. Se pasa a resaltar la importancia de prestar una atencion individua-
lizada, basada en las necesidades educativas de cada nifio. De este modo, se
promueve la idea de la adaptacion curricular al alumno en funcion de su ritmo
de aprendizaje, sin que ello suponga exclusion del grupo. Consecuentemente,
se avanza en el concepto de evaluacion del rendimiento en el sentido de no
utilizar como criterio un grupo normativo, sino en funcién de los progresos
individuales del propio alumno o alumna. Asimismo, se especifican los apoyos
y servicios necesarios que garanticen el progreso de los alumnos con algin
tipo de diversidad funcional. En definitiva, lo que se pretende desde esta
nueva concepcion, es que en los casos en que se presente una diversidad
funcional, ésta deba ser abordada por el profesor ordinario desde el propio
curriculum, realizando adaptaciones a las condiciones de aprendizaje, de
manera que se facilite el proceso de desarrollo del alumno.2®

En la misma linea, autores como Vlachou critican el término necesidades
especiales, y sobre todo el uso que se ha venido haciendo del mismo, que
—a su entender— perpetla las ideologias segregacionistas. En su opinién,
la creacion de este término confirma precisamente la ineficacia de un siste-
ma educacional que ha sido construido para incluir a ciertas personas y no
a otras. De este modo, la division ideoldgica dentro de los discursos politi-
cos entre necesidades especiales y necesidades ordinarias —que ha sido
trasladada a la division entre nifios especiales y nifios ordinarios— deriva
parcialmente de una falta de compromiso con una educacién inclusiva.?®!

260 Vid. ALBERICIO, J. J., Educar en la diversidad, Brufio, Madrid, 1991, p. 13 y ss.

261 Cfr.: VLACHOU, A., Struggles for Inclusive Education. An ethnographic Study, Open Uni-
versity Press, Buckingham, 1997,p. 36. Vid. en especial, el capitulo 1: “Disability, normality and
special needs: political concepts and controversies”, en el que la autora analiza los mecanismos
socio-politicos a través de los cuales la diferencia es construida socialmente y excluida del
sistema de educacion ordinario.
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Asi, destaca Oliver que no debe olvidarse que una de las funciones
de la educacién es asegurar la integracion de las personas en la socie-
dad. Que, asimismo, otro de sus objetivos es ensefar a todas las perso-
nas sobre los derechos y los deberes derivados de la ciudadania. Como
gue también se pretende alcanzar mediante la educacion, la formacién de
adultos independientes. No obstante, segun el autor, el sistema educativo
—a través de la herramienta fundamental de la educacién especial— ha
fallado en estos objetivos respecto de las personas con discapacidad; y
no solo ello, sino que ademas ha servido para excluir a las personas con
discapacidad —no solo del proceso educativo— sino también de la vida
en sociedad. Mientras que en los Ultimos tiempos las leyes han plasma-
do de algiin modo estos reclamos, sin embargo la mayoria de las perso-
nas con discapacidad siguen siendo educadas en escuelas especiales, lo
gue ademas de la segregacién que ello implica, significa recibir una edu-
cacion inferior que el resto de personas. Por lo que las actuales practicas
de segregacion —que contindan dominando la educacién de nifias y nifios
con discapacidad— deben ser vistas como lo que son: la denegacion del
derecho a una educacién en igualdad de condiciones que el resto. Asi-
mismo, Oliver entiende que esto no debe ser visto como un problema que
se da solo sobre la educacién, sino que esta cuestién es parte de un
problema mas amplio, la exclusion de las personas con discapacidad del
sistema de transporte publico, del acceso a sitios de ocio, de entornos
inaccesibles, medios de comunicacién, y demas ambitos de la vida en
sociedad.2%?

El problema parece ser mas de fondo, como subraya Rafael De Lorenzo,
quien sostiene que si las tecnologias, las metodologias y las estrategias
educativas se encontrasen orientadas en realidad al reconocimiento de cada
nifio como un alumno con necesidades educativas individualizadas dentro
de un aula general, entonces se facilitaria la participacién de nifias y nifios

262 OLIVER, M., Understanding Disability, op. cit., p. 88 y ss.
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con discapacidad en entornos menos restrictivos.?®® Por otro lado, destaca
este autor que los beneficios de una educacion inclusiva no se restringen a
nifias y nifios con discapacidad. Estudios recientes han puesto de relieve los
beneficios personales, sociales y econémicos de una educacion inclusiva.?*
En este Ultimo sentido, De Lorenzo reconoce que no se tiene verdadera
nocion del coste que supone no tomar medidas encaminadas a mejorar la
educacion y la formacién de este grupo de ciudadanos, infravalorandose el
ahorro que derivaria la disminucién del numero de personas dependientes
de pensiones publicas, frente a la opcién de vivir y trabajar de forma inde-
pendiente.®

En definitiva, desde el modelo social se resalta que una educacion inclu-
siva no es una cuestion tan simple como la modificacién de la organizacion
de la escuela, sino que implica un cambio en la ética de la escuela. No se
requiere simplemente que los maestros adquieran nuevas habilidades, sino
gue se necesita asimismo un compromiso. No alcanza con la aceptacion
de la diferencia, sino que se requiere una valoracion de la diferencia. Lo
gue se necesita —en definitiva— es un compromiso moral con la inclusion
de todas las personas dentro de un sistema educativo, como parte de un

263 \/id. DE LORENZO GARCIA, R., El futuro de las personas con discapacidad en el mundo.
Desarrollo humano y Discapacidad, Fundacion ONCE, Ediciones del Umbral, Madrid, 2003, p.
113 y ss. Comenta el autor que «algunas iniciativas consideradas basicas por los expertos a los
fines de la inclusién son tan simples como el establecimiento de programas piloto en escuelas
0 en grupos de escuelas que incorporen las mejores practicas y desarrollen estrategias pun-
tuales. O como el énfasis en la formacion de un cuadro de profesores que, a su vez, podran
transformarse mas tarde en formadores que dominen habilidades especificas como puede ser
el lenguaje de signos.» idem, p. 113.

24 |bidem.

25 |bidem, p. 116. A juicio del autor, no se tiene en cuenta que las adaptaciones necesarias
destinadas a la inclusion de este colectivo en el mundo educativo y laboral tienen un coste
minimo en relacién con la creacion de valor que supone ofrecerle la posibilidad de tal inclusion
y los beneficios derivados de ello, no solo de orden econémico, sino también en el social. No
obstante, debe aclarase que De Lorenzo entiende que las escuelas de educacion especial segui-
ran siendo necesarias en algunos casos, pero que «su papel se transformaria para convertirse
en entornos especializados para quienes tengan desventajas graves y profundas».
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compromiso mas amplio que aspira a la inclusion de todas las personas
dentro de la sociedad—.2%®

1.4) Medios de subsistencia

Podria afirmarse que bajo los presupuestos defendidos desde este para-
digma, los métodos de subsistencia de las personas con discapacidad son
la seguridad social y el trabajo ordinario —aceptdndose solo de manera
excepcional y transitoraia el empleo protegido—. No obstante, debe acla-
rarse que los defensores del modelo social remarcan que —si bien es una
herramienta muy Util como medio de integraciéon social— el trabajo no es la
Unica manera de inclusion en la sociedad, tal como parecia plantearse desde
el modelo rehabilitador.?6” E por ello que se insiste en la neceidad de que la
discapacidad deba ser abordada desde un enfoque holisitico. La exclusion a
la que se ven sometidas las personas con discapacidad es el resultado de
una discriminacion estructural en diferentes planos, y aunque no se niega
gue el empleo no sea uno de ellos, evidentemente no es el Gnico.

Otra aclaracion que debe realizarse se relaciona con el significado que
se le asigna a la seguridad social desde este paradigma, desde donde no
se persiguen los mismos objetivos que desde el modelo rehabilitador.2® En
primer lugar, se pretende que la seguridad social y el empleo de las per-

26 Para mayor informacion Vid: ECHEITA, G. y SIMON, C., “La contribucién de la educacion
escolar a la calidad de vida de las personas con discapacidad. Ante el desafio de su inclusion
social”, en Tratado sobre Discapacidad, op. cit., pp. 1103-1133; ARNAIZ, P, Educacion inclusiva:
una escuela para todos, Malaga, Aljibe, 2003; COLL, C.y MIRAS, M., “Diferencias individuales y
atencion a la diversidad en el aprendizaje escolar”, en Desarrollo psicolégico y educacion, COLL,
C., PALACIOS, J. y MARCHESI, A. (eds.), Madrid, Alianza, 2001, V. I, pp. 331-356; ECHEITA,
G., Educacion para la inclusiéon. Educacion sin exclusiones, Madrid, Morata, 2006.

27 En este sentido, Vid. SHAKESPEARE, T., “Disabled People’s Self—organization: a new
social movement?”, Disability, Handicap and Society, vol. 8, n® 3, 1993, pp. 249-264.

268 \/id, MARTINEZ PUJALTE, A.L., “Las politicas de servicios sociales para personas con
discapacidad: principios rectores y marco juridico”, en la obra Tratado sobre discapacidad, cit.
pp. 1261-1286; PANIZO ROBLES, J.A,, “Las prestaciones econémicas publicas del Estado. La
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sonas con discapacidad no sean dos términos excluyentes. En gran parte
de los sistemas de seguridad social de muchos paises, las personas con
discapacidad reciben una subvencion por discapacidad, que es automati-
camente perdida al momento de obtenerse un empleo. Eso conlleva a la
situacion de que muchas personas con discapacidad duden en aceptar un
trabajo por miedo a perder o ver reducida su pension por imperativo legal.?®
Como sefiala De Lorenzo, muchos Estados tienen un sistema de seguridad
social estructurado de tal forma que resulta dificil para las personas con
discapacidad compatibilizar su trabajo y la correspondiente cotizaciéon con
la conservacion de los derechos.?”® Por otro lado, no debe olvidarse que
un gran ndmero de personas con discapacidad no llega nunca a realizar
un trabajo remunerado, y que en esos casos las subvenciones suelen re-
ducirse, cuando existen, a ayudas no contributivas, de menor cuantia y con
menor garantia de percepcion que las pensiones contributivas que cubren
contingencias equivalentes.?’

Un tema que merece un comentario dentro del sistema de seguridad
social es el relativo a la proteccion de las situaciones de dependencia.?’
Segun la definicion utilizada por el Consejo de Europa “son personas
dependientes quienes, por razones ligadas a la falta o a la pérdida de
capacidad fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de una asisten-

seguridad social y las Comunidades Autbnomas”, en la obra Tratado sobre discapacidad, cit.
pp. 949-987.

29 En este sentido, De Lorenzo entiende que medidas mas favorecedoras, como permitir
compatibilizar las prestaciones no contributivas con la realizacion de alguna actividad remunera-
da con un limite de ingresos, resultarian mucho mas ajustadas a la realidad de este colectivo. Vid.
DE LORENZO GARCIA, R., El futuro de las personas con discapacidad en el mundo, op. cit.

20 [dem p. 145.

271 |bidem, p. 146.

22 Sobre este tema, Vid. CAYO PEREZ BUENO, L.y DE LORENZO GARCIA, “La promocion
de la autonomia personal y la proteccion en casos de dependencia por razén de discapacidad”,
en Tratado de Discapacidad, cit., pp. 1041-1099; Vid. asimismo: DE LORENZO GARCIA, R.,
Discapacidad, sistemas de proteccion y trabajo social, Alianza, Madrid, 2007.
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cia y/o ayuda importante para la realizacion de las actividades de la vida
diaria”.?”® A juicio de Mercader Uguina, podrian distinguirse tres sistemas
de cobertura de la dependencia basadas en tres concepciones diferentes:
la dependencia como necesidad privada, como riesgo social y como dere-
cho universal.?”* Desde la primera de las concepciones —como una nece-
sidad privada—, la intervencién del Estado debe tener un caracter minimo
y debe quedar limitada a razones humanitarias y de caridad; admitiéndose
un sistema que se rige exclusivamente por las leyes del mercado. Este
sistema por ende promueve la contratacion de seguros privados. Desde
la segunda de las concepciones —la tutela como un riesgo social—, la
intervencion del Estado da un paso mas y se involucra generando la obli-
gacion de cotizacién a través de un seguro de dependencia. Como puede
deducirse, este sistema naci6 frente a una necesidad concreta: la de los
trabajadores asalariados, abordando nuevos riesgos a través de nuevas co-
tizaciones.?” Por ultimo, la tercera de las concepciones —como un derecho
universal— asume que para gozar de ciertos beneficios, la referencia al
trabajo no es imprescindible, y que el universalismo constituye el principio
general de la accién social. Asi, comenta Mercader Uguina que en paises
como Dinamarca, Finladia, Irlanda, Paises Bajos, Reino Unido y Suecia,
la dependencia es considerada como un derecho universal, asumido por
la colectividad y prestado a través de servicios de proximidad.?’® Como

272 Recomendacion (98) 9 del Comité de Ministros a los Estados Miembros relativa a la
dependencia, Adoptada por el Comité de Ministros el 18 de septiembre de 1998, en la 641°
Reunién de Delegados de Ministros. Debe aclararse que en los paises en que se han desarrolla-
do sistemas especificos de proteccion a la dependencia, suele asimilarse la “ayuda importante”
a la “ayuda de otra persona”.

27 MERCADER UGUINA, J. R., “Concepto y concepciones de la dependencia” en Proteccion
social de las personas dependientes, Gonzélez Ortega, S.y Quintero Lima, M. G. (coords.), La
Ley, Madrid, 2004, p. 69 y ss.

275 En este sentido, el autor citado, que esta intervencion estatal no solo deriva de una exi-
gencia ética de proteccion del necesitado, sino mas bien de una exigencia politica, que obligd
a una reforma social. idem, op. cit., p. 72.

276 |bidem.
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se verd méas adelante, ésta Ultima seria la concepcion defendida desde
el modelo social.?””

Ahora bien, debe aclarase que, no obstante su relacion, la dependencia
no debe ser necesariamente asimilada con la diversidad funcional. De hecho,
existen personas con discapacidad que no se encuentran en una situacién de
dependencia, y personas sin discapacidad que se encuentran en un determi-
nado momento de su vida en una situacion de dependencia.?’® Ello porque la
situaciéon de dependencia comprende mas situaciones que las estrictamente
derivadas de la diversidad funcional, dado que las limitaciones funcionales
gue sufre una persona no derivan Unicamente de sus caracteristicas indivi-
duales, sino también de las caracteristicas de su entorno y medio en el que
se desarrollan sus actividades habituales.?’”® En este sentido, desde las raices
del movimiento de vida independiente, se aboga por un cambio respecto del
papel de la asistencia otorgada desde los gobiernos, frente a las situaciones
de dependencia.?®® Consecuentemente, se aspira a la implementacion de po-
liticas tendentes a una vida mas auténoma, considerando a la autonomia no
solo como un punto de partida sino también como un punto de llegada.?®* Si
la falta de autonomia se convierte en un indicio significativo de la existencia
de una situacion de dependencia, entonces la garantia de autonomia sera la

217 \id. DE ASIS ROIG, R. y PALACIOS, A., Derechos humanos y situaciones de depen-
dencia, Dykinson, Madrid, 2007.

278 Seria el caso de una persona que por un accidente sufra unas fracturas y quede inmo-
vilizada durante unos meses, hasta recuperarse, por ejemplo.

2% Destaca Mercader Uguina que desde esta concepcion se asume claramente que la ex-
presion riesgo social, pretende indicar que el origen del presunto dafio no radica tanto en las
caracteristicas personales del individuo, cuanto en las condiciones sociales en que se va ve
constrefiido a desarrollar su actividad. MERCADER UGUINA, J. R., “Concepto y concepciones
de la dependencia”, op. cit., p. 74.

280 Cambio que —como se ha comentado al iniciar este capitulo— se originaria con la lucha
emprendida por Roberts en la basqueda de un derecho a la asistencia personal.

281 Vid., en este sentido, EI movimiento de vida independiente, op. cit. Respecto de la au-
tonomia y la necesidad de satisfaccion de ciertas necesidades basicas como razones para la
accion y como medio de fundamentacién de derechos fundamentales, Vid. DE LUCAS, J. y
ANON, M. J., “Necesidades, Razones, Derechos”, en Doxa, N° 7, 1990.
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respuesta adecuada a ofrecer. De este modo, la medida de pago directo para
la contratacion de un asistente personal es una de las herramientas que se rei-
vindican desde el modelo social por considerarlas adecuadas a este fin.??

El tercer punto importante que debe resaltarse en este apartado es el
atinente al empleo. Como se ha comentado anteriormente, desde el modelo
rehabilitador —ademas de considerarlo el Unico camino de integracion social
para las personas con discapacidad— se abogaba por la técnica del empleo
protegido. Pero los representantes del modelo social levantaron muchas cri-
ticas contra dicha modalidad, que a su juicio solo debe ser una herramienta
subsidiaria, restringida y temporal.?®® Es por ello que se reclaman nuevas
formulas innovadoras destinadas a la inclusién de las personas con disca-
pacidad en el @mbito ordinario de empleo. Muchas de estas nuevas formulas
estan contenidas en legislaciones que establecen medidas de accion positiva
—como incentivos a las empresas para que contraten personas con disca-
pacidad?®*, medidas de discriminacion inversa, como las cuotas laborales, y
la adopcién de ajustes razonables, entre otras—.28°

282 [dem.

23 En este sentido, Vid. ABBERLEY, P., “Work, Disability, Disabled People and European Social
Theory”, en BARNES, C., OLIVER, M. & BARTON, L. (eds.), Disability Studies Today, Polity
Press, Oxford, 2002, pp. 120-138; STIKER, H. J., A History of Disability, op. cit.

284 Comenta De Lorenzo que los incentivos a las empresas juegan un papel cada vez mas
importante. Ello, como en el caso de la formacién, orientacion y apoyo a la busqueda de empleo,
responde a la idea de que es mas eficaz transferir el mayor volumen de recursos desde las
politicas pasivas hacia medidas que incentiven el trabajo de las personas con discapacidad. “El
objetivo es triple: compensar el bajo rendimiento o los costes asociados al empleo, proporcionar
un estimulo a la contratacién de estas personas, y cubrir en parte o en totalidad los gastos
de adaptacion al medio laboral de los trabajadores con discapacidad. Dichas subvenciones
pueden adoptar multiples modalidades, desde subvenciones directas 0 ayudas salariales hasta
desgravaciones fiscales o bonificaciones en las cuotas a la Seguridad Social”. DE LORENZO
GARCIA, R., El futuro de las personas con discapacidad en el mundo, op. cit. pp. 130 y 131.
Vid asimismo, DE LORENZO GARCIA, R., “La integracién laboral del minusvalido: medidas
para un plan especifico de reactivacion del empleo”, en La integracion social de los minusva-
lidos, Mufoz Machado, S., Fermoso Garcia J., De Lorenzo Garcia, R. (y otros), Escuela Libre
Editorial, Madrid, 1993, pp. 35-50.

285 Cfr. DE LORENZO GARCIA, R., El futuro de las personas con discapacidad en el mundo,
op. cit,, p. 124. En este sentido, debe comentarse que el sistema de cuotas resulta ser muy
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No obstante, también debe decirse que en gran parte de los paises
muchas de estas leyes carecen de eficacia. Ello se debe a varias razones,
entre las que De Lorenzo resalta la infima sancién que conlleva el incum-
plimiento de las obligaciones legales en determinados Estados —lo que de
hecho hace que las empresas multinacionales, que habitualmente contratan a
personas con discapacidad en determinados paises no lo hagan en otros—;
los prejuicios por parte de los empleadores a la hora de enfrentarse en las
entrevistas a aspirantes con discapacidad; como asimismo las deficiencias
de educacion y formacion que trae consigo muchas veces este colectivo; y
la falta de accesibilidad de edificios, medios de transporte, instrumental, etc.,
gue perjudica notablemente la realizacién de las tareas mas elementales por
parte de estas personas.®

Ello ha derivado en que las politicas de empleo en relacién con las per-
sonas con discapacidad hayan experimentado un cambio importante en los
ultimos afos. Este cambio se debe a dos razones esenciales. La primera,
la gran presién ejercida por las propias personas con discapacidad a través
de sus organizaciones; y la segunda es la creciente conciencia respecto de
que las dificultades a las que se enfrentan las personas con discapacidad
a la hora de obtener y mantener un empleo se deben mas al modo en
que el trabajo estd estructurado y organizado, que a la discapacidad en
si misma, y que esos obstaculos pueden ser superados si se adoptan las
medidas adecuadas. Asimismo, debe sumarse una tercera motivacion, que
es el convencimiento de que la exclusion de las personas con discapacidad

debatido. Algunos paises entre los que se destaca el Reino Unido, Suecia, Dinamarca, Noruega
y Finlandia no lo consideran afin con sus tradiciones politicas, o0 —concretamente en el caso
de Reino Unido luego de haberlo contemplado unos afios se ha eliminado por considerarlo
ineficaz—. En reemplazo de dicha herramienta, se adoptan medidas encaminadas a persuadir
a los empleadores a contratar personas con discapacidad y a capacitar a estas personas en
la formacion que se requiera. Asimismo, se utilizan otros instrumentos legales entre los que
se destacan la sancién de leyes antidiscriminatorias en la materia, y la obligacion de realizar
de ajustes razonables.
28 [dem.
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del mundo laboral es un despilfarro econdmico de niveles inaceptables, ya
que los costes de las prestaciones sustitutivas de ingresos para las perso-
nas con discapacidad en edad de trabajar son muy altos en los paises que
disfrutan de este tipo de subsidios.?®” Entre las politicas generadas por el
cambio mencionado pueden destacarse el empleo autbnomo, el empleo con
apoyo,?® los enclaves laborales,?® la creciente responsabilidad social y ética
de las empresas.?®® Pero fundamentalmente, los reclamos de las propias
personas con discapacidad obtuvieron una respuesta de gran utilidad en el
ambito del Derecho, que se traduce en una nueva dimensién respecto de
la no—discriminacion en el empleo.

De este modo, algunos paises y algunas organizaciones supranacio-
nales —como la Unidn Europea— advirtiendo que la falta de oportunida-
des laborales de las personas con discapacidad es el producto de una

287 [dem, p. 125.

288 |bidem, p. 132. El empleo con apoyo consiste en prestar una ayuda de acompafiamiento
a las personas con discapacidad que requieran apoyo y seguimiento para encontrar, aprender
y mantener un empleo, facilitando asi el proceso de transicion desde los centros y talleres
protegidos hacia el empleo ordinario. Vid., asimismo: ALBA RAMIREZ, A., “El empleo de las
personas con discapacidad: politicas, instituciones y datos béasicos”, op. cit., p. 12 y ss.

289 Esta modalidad se basa en el contrato entre una empresa del mercado ordinario de trabajo
y un centro especial de empleo, para la realizacién de obras y servicios que guarden relacion
directa con la actividad normal de aquélla, y para cuya realizacién un grupo de trabajadores
con discapacidad del centro especial se desplaza temporalmente al centro de trabajo de la
empresa colaboradora. idem, p. 10 y ss.

2% Comenta De Lorenzo que recientemente se esta plateando dentro de la Unién Europea
la obligatoriedad de cumplimiento por parte de las empresas de las normas antidiscriminatorias
existentes como uno de las condiciones para poder optar a los concursos publicos. Es decir que,
en las valoraciones que se deben hacer respecto de las ofertas realizadas por las empresas no
solo deben tenerse en cuenta sus activos econémicos y el precio que ofrecen por sus servicios,
sino también los aspectos sociales que les involucran. En este sentido, cabe destacar que en
Julio de 2001 la Comisién Europea adoptd un Libro Verde, y en el 2002 una comunicacién
sobre la estrategia europea de la responsabilidad social. Cfr. DE LORENZO GARCIA, R., El
futuro de las personas con discapacidad en el mundo, op. cit., p. 137. Para mayor informacion,
Vid. Libro Verde: Fomentar un marco europeo para la responsabilidad social de las empresas,
COM (2001) 366 final; y Comunicacion de la Comision relativa a la responsabilidad social de
las empresas: una contribucién empresarial al desarrollo sostenible, COM (2002) 347 final.
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discriminacion estructural, han decidido establecer ciertas herramientas
legales de lucha contra la discriminacion.?! Dentro del marco de medidas
tendentes a garantizar la igualdad de oportunidades y una verdadera
inclusion de las personas con discapacidad en el ambito del empleo,
desde el modelo social se aboga por adecuar dicho ambito, a las nece-
sidades de todas las personas. En dicho objetivo, el disefio para todos y
los ajustes razonables son las estrategias en pro de alcanzar un dmbito
laboral inclusivo.??

291 Como por ejemplo la Directiva 2000/78 del Consejo, de 27 de noviembre de 2000,
relativa al establecimiento de un marco general para la igualdad de trato en el empleo y la
ocupacion, que fija un objetivo dirigido a erradicar los obstaculos que se oponen a que las
personas con discapacidad sean capaces de desempefiar las tareas fundamentales de su
puesto de trabajo.

2%2 De todos modos, debe aclarase que la funcién de los ajustes razonables no es reempla-
zar los incumplimientos de las condiciones de accesibilidad La accesibilidad seria la situacién
a la que se aspira, el disefio para todos una estrategia a nivel general para alcanzarla, y los
ajustes razonables una estrategia a nivel particular, cuando no ha sido posible prever desde el
disefio para todos. La necesidad de realizar ajustes razonables surgir4 porque no siempre sera
posible disefiar y hacer todos los productos o servicios de forma que puedan ser utilizados
por todo el mundo. En ciertas ocasiones habra personas que no podran utilizar un producto
0 un servicio determinado, o que requeriran de una modificacién o adaptacion especial en el
modo de realizar una tarea o de recibir una informacion. Desde esta perspectiva, los ajustes
razonables seran siempre necesarios. A modo de ejemplo, el contenido de este derecho o de
esta obligacién en el ambito laboral podria ser: asignar alguna de las obligaciones de la per-
sona con discapacidad a otra persona; transferirle para ocupar un puesto vacante; modificarle
su horario de trabajo; asignarle un sitio de trabajo diferente; permitirle ausentarse durante sus
horas de rehabilitacién, examenes o tratamiento; modificar instrucciones o manuales de consulta;
modificar los procedimiento de evaluacién o valoracion; asignarle un ayudante en el trabajo. Asi,
una cuestion es la obligacion de realizar un ajuste razonable, que se considera necesario ante
una circunstancia particular (por ejemplo, modificar la iluminacién en el sitio de trabajo de una
persona con discapacidad visual que entra a trabajar en dicho puesto y que requiere, por su
problema en la vision, un tipo de luz especial); y otra diferente son las obligaciones que exige
la accesibilidad (por ejemplo, la existencia de una rampa en un edificio publico), ante cuyo
incumplimiento se producira la sancién correspondiente a la infraccion cometida. Cfr. DE ASIS
ROIG, R. y otros, La Accesibilidad Universal en el Derecho, cit., pp. 75y 76.
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1.5) Respuestas sociales

Como se ha venido comentando, los defensores del modelo social abogan
por la inclusion de la diferencia que implica la diversidad funcional, como
una parte mas de la realidad humana. Desde el modelo rehabilitador las
personas con discapacidad recibian un trato paternalista, quizas resultante de
una amalgama entre la piedad, el menosprecio y la tolerancia, que asimismo
aspiraba a la recuperacion de la persona con discapacidad, o al menos a su
mayor disimulo. Lo anterior es rechazado en el modelo bajo andlisis, desde
el cual se aspira a que la diferencia no sea tolerada, sino valorada como
parte de la diversidad humana.

En este sentido, podria afirmase que el modelo bajo andlisis parte de
tres supuestos basicos:

En primer lugar, entonces, que toda vida humana, con independencia
de la naturaleza o complejidad de la diversidad funcional que le afecte,
goza de igual valor en dignidad. Debe destacarse, sin embargo, que esta
afirmacion resulta muy dificil de ser llevada a la practica, dado que la mis-
ma fundamentacién de la idea de dignidad humana actual parte desde un
modelo de ser humano capaz. Es por ello que quizas se requiera una nueva
definicion de la idea de dignidad que no deje a nadie afuera, ni dé lugar a
interpretaciones que supongan que determinados seres humanos pueden
ser mas dignos que otros.2*

En segundo lugar, desde el modelo social se defiende que toda perso-
na, cualquiera sea la naturaleza o complejidad de su diversidad funcional,
debe poder tener la posibilidad de tomar las decisiones que le afecten en lo
gue atafie a su desarrollo como sujeto moral, y por ende debe permitirsele
tomar dichas decisiones. A dichos fines, se desde el modelo bajo analisis
se esbozan ciertas herramientas encaminadas al desarrollo de la autono-
mia —aunque sin perder de vista que siempre sera en la medida de lo

2% Este punto sera comentado mas adelante.
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posible—. No obstante, no debemos pasar por alto que todas las personas
somos interdependientes, y necesitamos apoyo para el desarrollo de nuestra
autonomia.

Este planteo probablemtente nos conduzca a que la misma nocion de
independencia deba ser replanteada. Sefiala Oliver que, en un sentido co-
mun, la dependencia implica la incapacidad de hacer cosas por uno mismo
y consecuentemente la dependencia de otras personas para llevar a cabo
alguna o todas las tareas de la vida cotidiana. A la inversa, independencia
sugiere que el individuo no necesita asistencia de nadie mas y ello encaja
muy bien con la retdrica politica actual que acentta el individualismo com-
petitivo.?** Por supuesto que, en realidad, nadie es completamente inde-
pendiente: vivimos en un estado de interdependencia mutua. Por lo tanto,
la dependencia de las personas con discapacidad no es una caracteristica
que las diferencie del resto de la poblacion, sino solo en una cuestion de
grado. Pero nos enfrentamos a un grave problema cuando el significado de
dependencia asignado por los profesionales y el asignado por las propias
personas con discapacidad es diferente. Los profesionales tienden a definir
la independencia en términos de actividades de autocuidado, tales como
bafarse, vestirse, asearse, cocinar y comer sin asistencia. Las personas con
discapacidad, sin embargo, definen la independencia de manera diferente,
considerandola como la capacidad de autocontrol y de tomar las decisio-
nes sobre la propia vida, mas que realizar actividades sin necesidad de
ayuda.?®> De este modo, Barnes propicia que la nocion de independencia
deberia ampliarse, desde la consideracion de logros o realizaciones fisicas
hacia la valoracion de decisiones sociopsicolégicas. Segun este autor la vida
independiente no solo debe incluir la calidad de las tareas fisicas que las
personas con discapacidad pueden realizar, sino mas bien la calidad de vida
gue pueden llevar. Por otro lado, destaca que hay muchas otras formas en

2%4 OLIVER, M., The Politics of Disablement, op. cit., p. 83 y ss.
2% jdem, p. 91.
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las que la dependencia es creada, como por ejemplo las actitudes sociales
condescendientes, la inaccesibilidad del entorno y otras, que constantemen-
te fuerzan a las personas con discapacidad a buscar ayudas.?®® Esto nos
conduce a una tercera cuestion:

Las personas etiquetadas con discapacidad gozan del derecho a parti-
cipar plenamente en todas las actividades: economicas, politicas, sociales
y culturales —en definitiva, en la forma de vida de la comunidad— del
mismo modo que sus semejantes sin discapacidad. Esta afirmacion o re-
clamo de igualdad, no obstante, no se encuentra dirigida —tal como se
planteaba desde un modelo rehabilitador— a que las personas con disca-
pacidad deban encubrir sus diferencias para acceder a ciertos espacios
de participacion—supuestamente, al igual que los demas—. Precisamente
desde una perspectiva opuesta, se reclama una igualdad inclusiva de la
diferencia.

Ello se relaciona asimismo con el prejuicio y la discriminacion —muchas
veces indirecta— a la que se enfrentan las personas con discapacidad.
Aduce Jenny Morris que en nuestra sociedad el prejuicio se encuentra
asociado con el reconocimiento de la diferencia, y que una parte integral
de ello es el concepto de la normalidad. Existen diversos modos de utili-
zacion de la palabra normal. En teoria, puede ser considerada una palabra
neutra para significar algo que es comun, y ser diferente de lo normal
podria no ser necesariamente originar prejuicio. Pero en la préactica, sin
embargo, existen valores muy fuertemente arraigados que se encuentran
relacionados con lo que nuestra sociedad considera ser normal o anormal.
Y la idea de normalidad se encuentra intimamente relacionada con las re-
presentaciones acerca de lo que es correcto, lo que es deseable y sobre
el significado de pertenecer. Lo normal implica aquello que es promedio
dentro de cualquier estructura social. Aquellos que no conforman lo que es

2% |pidem, p. 92.
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promedio en términos de apariencia, funciones, comportamiento o creencias
no entran dentro del parametro de normalidad. Ellos pasan a ser los otros,
quienes no pertenecen debido a que no representan los valores colectivos
del status quo.?*”

Resulta claro que —en el sentido descrito de utilizacion de la palabra—
las personas con discapacidad no son normales a los ojos del resto de la
sociedad. La diferencia es entendida contraria a la normalidad y considerada
deficiente. Las caracteristicas fisicas, psiquicas, mentales o intelectuales
no son consideradas correctas ni admirables, y entonces las personas con
discapacidad no pertenecen al dmbito de lo normal. A juicio de Morris,
asignar tal significado negativo a la anormalidad implica que el mundo de
los personas sin discapacidad asume que ellas desean ser normales, o al
menos tratadas como si lo fueran. Como consecuencia, se considera que
es positivo ignorar las diferencias, ya que esas diferencias tienen un senti-
do negativo para las personas sin discapacidad. Pero la autora resalta que
ellas son diferentes. Ellas —las personas con discapacidad—rechazan el
significado que el mundo no discapacitado asigna a la discapacidad, pero
sin embargo no rechazan las diferencias que son una parte importante de
su identidad.?%®

La autora entiende que ellas pueden afirmar la importancia de su expe-
riencia para toda la sociedad, e insistir en su derecho a ser incluidas dentro
de la comunidad. No obstante, resulta importante ser explicitos sobre las
cuestiones en que las personas con discapacidad se diferencian de las
personas sin discapacidad, ya que —como destacan Barnes y Mercer—,
“el modelo social no busca demostrar que cada disfuncién de nuestro cuer-
po puede ser compensada por un artilugio, o por un buen disefio, y que
entonces todos podran trabajar ocho horas al dia y jugar badminton en las

27 MORRIS, J., Pride against prejudice., op. cit, p. 15 y ss.
2% Este planteo de Morris, no obstante, no goza de unanimidad entre los autores mas
destacados del modelo social. Se volera sobre este tema en el capitulo siguiente.
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tardes”.?*® Sino que, a lo que el modelo social aspira es a demostrar que
todos —incluso alguien que no tenga movilidad, o funciones sensoriales y
gue vaya a morir mafiana— tiene el derecho a un cierto estandar de vida,
a un mismo espacio de participacién civica, y, en definitiva, a ser tratado
con igual respeto que al resto de sus semejantes.%

Y sera precisamente a partir del respeto por las premisas mencionadas
gue las personas con discapacidad se encontraran en condiciones de apor-
tar a la comunidad en igual medida que el resto, aunque dicho aporte en
ciertas ocasiones provenga desde diferentes maneras de comunicarse, de
realizar ciertas actividades, de comprender el significado de las cosas, etc..
En este sentido, como destaca Ignacio Campoy, “no se puede concebir a
las personas pertenecientes a esos colectivos tradicionalmente discrimina-
dos solamente como personas que han de beneficiarse de las acciones de
la colectividad, sino que se les ha de considerar también como necesaria
parte activa de esa colectividad. Esas personas, como cualquier persona de
la sociedad, ha de contribuir al objetivo Ultimo aqui sefialado, su aportacion
es absolutamente necesaria, y como tal ha de ser valorada y favorecida por
todos los otros miembros de la colectividad.”**

Esta perspectiva, sin embargo, no es la que se sostiene desde el mo-
delo rehabilitador. Como se ha comentado, una de las herramientas utiliza-
das desde dicho paradigma para contener a las personas con discapacidad
hasta su rehabilitacion o normalizacion por un grupo de expertos, era la
practica de la institucionalizacion. Frente a ello, desde la filosofia imperante

2% BARNES, C. y MERCER, G., Disability, op. cit., p. 12.

300 En este sentido, el movimiento social reclama que los tratamientos que se otorgan a las
personas con discapacidad debe entenderse como una forma de opresion social.

301 Vid. CAMPQY CERVERA, ., “El reflejo de los valores de libertad, igualdad y solidaridad
en la Ley 51/2003 de 2 de diciembre, de Igualdad de Oportunidades, No discriminacion y
Accesibilidad Universal de las Personas con Discapacidad”, Universitas. Revista de Filosofia,
Derecho y Politica, Universidad Carlos Ill de Madrid, Nro. 1, 2004, Disponible en: www.revis-
tauniversitas.org
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en el modelo social ha nacido una nuevo movimiento que aspira a que las
personas con discapacidad puedan elegir vivir una vida fuera de las insti-
tuciones, al igual que el resto de personas, que ha sido denominada como
desinstitucionalizacion.3%?

La desinstitucionalizacion nacié originariamente con el fin de mudar a
las personas con discapacidad —principalmente personas con diversida-
des psiquicas— desde las instituciones hacia la sociedad. Este principio,
introducido en Suecia por los afios setenta del siglo pasado, y en Canada
un tiempo después, fue conducido principalmente por padres de personas
con discapacidad intelectuales, y se encontraba basado en otro principio
elemental del modelo social: el de normalizacion.®*® En sus origenes, dicha
teoria nacid dirigida a personas con discapacidades intelectuales, quienes,
se afirmaba, debian vivir en el entorno mas normal posible.®** Fue radical
para aquellos tiempos, pues sugeria que las personas con diversidad inte-
lectual podian estar mejor atendidas fuera que dentro de las instituciones.3%
Segun los impulsores de este principio, la situacién de las personas con
discapacidad prosperaba cuando dejaban las instituciones y eran ubicadas
en entornos ordinarios —en colegios, hogares, y trabajos, conjuntamente
con otras personas sin discapacidad.

Si bien esta teoria nacié apuntando a la discapacidad intelectual, poste-
riormente ha ido evolucionando y extendiéndose al resto de diversidades. Y

02 \id, FERREIROS MARCOS, C.E., Salud Mental y derechos humanos: la cuestién del
tratamiento ambulatorio involuntario, pp.72-124.

303 Este principio fue desarrollado originariamente por Bengt Nirje en Suecia y por Wolf
Wolfensberger en Canada. Vid. WOLFENSBERGER, W., “El debate sobre la normalizacion”,
Siglo Cero, Nro. 105, 1986, p. 12-28; NIRJE, B., “The Normalization Principle and its Hu-
man Management Implications”, en Changing Patterns in Residential Services for the Mentally
Retarded, Kugel y Wolfensbergeer, W. (eds.), Presindent's Committee on Mental Retardation,
Washington DC, 1969, p. 37-52.

304 Este parece haber sido el primer antecedente centrado en apoyar al grupo considerado
como el mas complicado para mantener una vida independiente.

305 Cfr. GARCIA ALONSO, J.V. (Coor.), El movimiento de vida independiente, op. cit., p.
144.
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mas alla de haberse utilizado a favor de la desinstitucionalizacién, ha ejercido
una influencia considerable para que hoy en dia se entienda que a las per-
sonas con discapacidad se les han de ofrecer formas de vida y condiciones
de existencia tan parecidas como sea posible a las circunstancias habituales
de la sociedad a la cual ellas pertenecen, y que al mismo tiempo, estén en
condiciones de aprovecharlas al maximo para su desarrollo y maximo nivel
de autonomia posible. Ello no significa la negacién de la diversidad funcional,
0 que la persona con discapacidad deba adaptarse a la forma de vida de
las personas sin discapacidad. La normalizacion implica que las personas
con discapacidad tengan los mismos derechos que los deméas miembros de
la sociedad, y que, en la medida de lo posible, puedan utilizar los servicios
gue comunmente emplean los demas.3®

Se aspira a normalizar el entorno de esas personas, lo que conlleva la
adaptacion de los medios y las condiciones de vida acordes con sus ne-
cesidades. Es decir, que no es la persona —como se pretendia desde el
modelo rehabilitador— quien debe normalizarse hasta llegar a parecerse al
individuo estandar, sino al contrario, es la sociedad, el ambiente el que debe
ser normalizado y adaptado a las necesidades de todos, incluyendo las de
las personas con discapacidad.®”

Nétese que las principales criticas en torno a la institucionalizacion, tan-
to historicas como presentes, se basan en las muy usuales condiciones
inhumanas y degradantes de las instituciones. No obstante, desde la vision
del modelo social la critica a la institucionalizacion va mas alla de las con-
diciones sanitarias, o de higiene de las instituciones, y arremete contra el
concepto mismo de la institucionalizacién, por considerar que menoscaba
gravemente derechos humanos basicos de la persona institucionalizada. Sin

306 VVid. BANK-MIKKELSEN, N.E., “El principio de normalizacién”, Siglo Cero, Nro. 37, p.
16-21.

307 A dichos fines se requieren otros instrumentos, entre los que se destacan la accesibilidad
universal, el disefio para todos, la transversalidad de politicas en materia de discapacidad,
entre otros.
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embargo, a pesar del avance que lo anterior significa y el desarrollo teorico
gue haya tenido dicho principio, algunos autores, como Garcia Alonso, critican
gue los servicios sociales tradicionales en Europa se hayan basado en la
institucionalizacion de las personas, sobre todo en los casos en que no se
cuente con familiares que puedan “cuidarlos” las veinticuatro horas del dia.
A juicio del autor, muchas de estas personas no se atreven a dar el paso
que implica salir de la institucién debido a que afuera no dispondran de los
servicios de apoyo adecuados en sus domicilios.?® En este sentido, autores
como Mike Oliver, si bien admiten que en la dltima parte del siglo XX ha
habido un movimiento de desinstitucionalizacién y muchas personas que se
encontraban en instituciones han retornado a la comunidad, al mismo tiempo
destacan que el problema es que no ha existido un cambio ideolégico de
fondo en este traspaso, por lo que el cambio ha sido mas aparente que real,
debido a que si la comunidad no se encuentra preparada, el retorno puede
ser una experiencia nefasta.3®

A los fines de dicho proceso, una herramienta que desde el modelo social
se considera imprescindible para garantizar una vida autbnomay en sociedad
a las personas con discapacidad es el servicio de asistencia personal. El
servicio de asistente personal apoya la vida independiente de las personas
con discapacidad permitiéndoles afrontar las actividades de la vida diaria sin
la participacion constante de un familiar, de un amigo, de un voluntario o
de la solidaridad ajena. De esta manera, a la persona con discapacidad se

%8 GARCIA ALONSO, J.V. (Coor.), EI movimiento de vida independiente, op. cit., p. 117. En
las instituciones u organizaciones privadas las condiciones son similares, dado que el usuario
no tiene control sobre el servicio que recibe. Las prestaciones son fijadas, al igual que en las
residencias, por un Trabajador Social, o incluso por un equipo multiprofesional, que ademas
seleccionara a los “cuidadores” y los entrenara sobre como deben atender al usuario. Es mas,
en algunas ocasiones el usuario puede llegar a estar obligado a ser atendido por una persona
con quien no mantiene una relacién cordial o incluso que le cause algun temor y que puede
actuar con determinados prejuicios o no comprender suficientemente el comportamiento del
usuario.

309 OLIVER, M., The Politics of Disablement, op. cit., p. 36.
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le facilita el ejercer el poder de decision sobre una cantidad de cuestiones
que le afectan y de esta manera —si lo quiere— participar de manera mas
activa en la comunidad. Asi, se destaca que el deseo de alcanzar un esta-
do de vida independiente es un objetivo para toda la poblacion —con o sin
discapacidad—, y que la mayoria de las personas con discapacidad pueden
hacerlo con la formacion y el acompafiamiento adecuado.3°

El servicio de asistente personal permite encarar el proceso de desins-
titucionalizacidon con confianza, y ofrece a las personas con discapacidad
garantias, al encontrarse asistidas en sus necesidades mas importantes,
con la libertad suficiente para manejar el servicio, seleccionar, contratar y
despedir a la persona que tendra que asistirle. El usuario de este servicio
actua en definitiva como un consumidor independiente, decidiendo por ende
quién presta el servicio, qué actividades cubrira, cuando lo hara, donde y
como.31t

310 vid. MARANA, J.J. y LOBATO, M., “El movimiento de vida independiente en Espafia”,
en El movimiento de vida independiente, cit. pp. 259-280. Algunos autores reconocen que en
el caso de las personas con discapacidades de caracter intelectual pueden plantearse dudas.
Pero, las dudas se establecen en el grado, es decir “hasta donde” pueden ser independientes.
En este sentido —segun el modelo de vida independiente— el servicio de asistencia personal
debe estar disponible para usuarios con todo tipo de discapacidades, con independencia de
su edad y tipo de discapacidad. De este modo, paises como Suecia prevén el servicio de
asistencia personal como medio de incrementar la autonomia de personas con discapacida-
des intelectuales. Vid. en este sentido: RATZKA, A., “El movimiento de Vida Independiente en
Suecia”, en El movimiento de vida independiente, cit. pp. 157-190.

311 En ese sentido, muchas personas con discapacidad que actian bajo el paradigma de
vida independiente se cuestionan: “;Por qué el sistema “rehabilitador” se empefia en que
tengamos que levantarnos autbnomamente, asearnos y vestirnos solos, prepararnos los ali-
mentos del desayuno y hacer las tareas de la casa, si esto nos lleva toda la mafiana y nos
impide desarrollar una actividad productiva? jNo seria méas eficiente que alguien nos ayudara
a hacer estas cosas y que podamos dedicarnos a desarrollar una actividad profesional!”.Vid.
GARCIA ALONSO, J. V., “Accesibilidad y asistente personal: elementos esenciales para la
inclusién social” en la obra EL movimiento de vida...op. cit., p. 111 y ss. Vid. MARANA, J.J. y
LOBATO, M., “El movimiento de vida independiente en Espafa”, op. cit., p. 272: “Los médicos
no utilizaban sus conocimientos para que la vida con una deficiencia fuera mas digna, sino
para intentar, a toda costa, eliminarla... Habia que andar a toda costa, aunque para ello uno
se dejase el higado utilizando aquellos bastones que tanto costaba manejar... Cuanto mas
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Asi, desde el modelo social se aspira a que la persona con discapacidad
pueda negociar el tiempo y el tipo de asistencia que necesita, que pueda
tener capacidad para contratar —e incluso despedir— a su asistente per-
sonal, y, en este sentido, que sea la propia persona quien reciba el dinero
de las administraciones publicas para proceder directamente al pago de los
servicios prestados.®*? Mientras que desde la filosofia del modelo rehabilita-
dor se mantiene el control sobre las personas con discapacidad a través de
las instituciones y continda considerando como “paciente” al usuario, al que
ofrece cuidados exclusivamente de enfermeria, rehabilitacion y asistencia en
el hogar; desde el modelo bajo analisis se considera al usuario como un
consumidor activo, libre y capaz de realizar actividades en sociedad, y no
soOlo alrededor del sistema de rehabilitacion.

Un elemento esencial a la hora de que la persona pueda tener las
herramientas necesarias en pro de vivir una vida independiente, se rela-
ciona con el reconocimiento de la capacidad juridica. Como se vera en
el capitulo Il de este trabajo, desde el modelo social se aspira a que las
personas con discapacidad no sean impedidas de dicho ejercicio a través

dura era tu vida méas te aplaudian, mas palmadas te daban en la espalda, eras mas héroe.
Nacia el concepto de integracion. La sociedad te daba permiso para que te integraras en ella.
Tomaba tu presencia como acto de bondad social. Estar integrado suponia aceptar que era
en la persona con discapacidad donde residia el problema pero, no obstante y pese a ello, te
superabas a ti mismo, a tu infortunio y hacias de tripa corazén para hacer lo que las personas
sin discapacidad hacian. Esta situacion debilité el concepto de colectivo. Las personas con
discapacidad lo que tenian que hacer era intentar a toda costa no parecer que la tenian, si
es gue esto era posible. Al carecer de grupos de referencia que proporcionaran una identidad,
las personas con discapacidad se alejaron y se alejan de si mismas, se avergonzaban y se
avergiienzan de si mismas, limitandose la capacidad de trabajo en grupo, condicién necesaria
para acometer la defensa de derechos”.

32 Este es el sistema denominado pago directo, utilizado en determinados paises, como
Suecia, donde las personas con discapacidad reciben un pago desde la Seguridad Social a los
fines de poder contratar ellas mismas el servicio de asistencia personal. Los proveedores de
asistencia personal son empresas privadas y también estatales. De este modo, las personas
con discapacidad en situaciones de dependencia gozan de la suficiente libertad para contratar
el servicio —y la persona— que consideren mas acorde a sus necesidades. Cfr. RATZKA, A.,
“El movimiento de Vida Independiente en Suecia”, op. cit., p. 182 y ss.
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de técnicas de sustitucion de su voluntad, sino que, al contrario, se les
brinde los mecanismos de desarrollo de dicho ejercicio a través de medidas
de asistencia. Este cambio desde el modelo de sustitucion de la voluntad
para la toma de decisiones hacia el modelo de asistencia para la toma
de decisiones parece un paso previo en la construccion de una sociedad
inclusiva, que no limite ni restrinja los derechos de las personas en razén
de su discapacidad.

1.6) El movimiento de la discapacidad como un nuevo
movimiento social

Algunos autores consideran que los antecedentes relatados al describir
los inicios del modelo social, han dado origen a un nuevo movimiento social:
“el movimiento de la discapacidad”. Al respecto, autores como Mike Oliver
sostienen que existen cuatro caracteristicas de los nuevos movimientos so-
ciales que pueden ser consideradas como relevantes para dicha conside-
racion.313

En primer lugar, los movimientos sociales tienden a estar situados al mar-
gen de los sistemas politicos tradicionales, y, de hecho, algunas veces son
deliberadamente marginados. En este sentido, es indudablemente cierto que
el movimiento de la discapacidad no tiene la misma relacion con el Gobierno
que la que tienen las organizaciones para las personas con discapacidad.
Ello, sin embargo, no implica que el significado y las consecuencias del
movimiento de la discapacidad sean marginales, ya que su significado y su
fuerza son considerables.?** En este sentido, la relacioén entre lo personal y
lo politico es una caracteristica integral de dichos movimientos sociales. En
varios modos y en diversos grados los nuevos movimientos sociales también

33 Vid. OLIVER, M., The Politics of Disablement, op. cit., p. 118 y ss. Vid. asimismo, OLIVER,
M., Understanding Disability, op. cit., p. 115y ss.
314 [dem, p. 119.
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buscan conectar lo personal —o cultural— con el reino de lo politico. Un
ejemplo practico de que el movimiento de la discapacidad se corresponde
con las definiciones generales de los nuevos movimientos puede encontrarse
en el creciente nimero de Centros para la Vida Independiente creados en
Inglaterra y otros paises como Estados Unidos, Australia, Canada, Japon, vy,
recientemente, Espafia. Dichos centros representan un intento y una forma
directa de actuacion, que busca crear nuevas soluciones a los problemas
definidos por las propias personas con discapacidad.

La segunda caracteristica de los nuevos movimientos sociales es que
ofrecen una evaluacion critica de la sociedad, como parte de un conflicto
entre un decadente —aunque aun vigoroso— sistema de dominacion, y
nuevas formas emergentes de oposicién. Ideolégicamente, el Movimiento
de Vida Independiente que ha establecido los primeros Centros de Vida
Independiente en California y otras partes de Estados Unidos a finales de
los afios sesenta, también representa una critica directa de las estructuras
sociales predominantes y la posicién de las personas con discapacidad den-
tro de las mismas. La razon que se encontraba detrds del Movimiento de
Vida Independiente era que los obstaculos a la actuacién de las personas
con discapacidad eran percibidas como el resultado de vivir en un entorno
fisica y socialmente hostil. EI movimiento comenz6 a actuar para modificar
esa situacion, primero redefiniendo el problema de ese modo, y luego esta-
bleciendo formas alternativas de prestacion de servicios bajo el control de
las mismas personas con discapacidad.

No obstante, Oliver destaca que la situacién en los Estados Unidos,
donde surgieron los Centros de Vida Independiente, era diferente de la de
Reino Unido en tres aspectos importantes:®!® En primer lugar Estados Unidos
tiene una tradicibn mas proclive a considerar este tipo de materias como
cuestiones de derechos humanos, tanto por su historia constitucional como
por la influencia del movimiento de derechos civiles. En segundo lugar, en

315 OLIVER, M., The Politics of Disablement, op. cit., p. 121 y ss.
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Estados Unidos habia pocos servicios legales disponibles para las personas
con discapacidad. En tercer lugar, no habia un gran sector de organizaciones
voluntarias organizadas en Estados Unidos. En Inglaterra, en cambio, no
existia dicha tradicién de derechos humanos, pero habia muchos servicios
estatales y un gran sector de voluntarios, ambos habiendo probado ser in-
adecuados. De ahi que la tactica de los Centros de Vida Independiente en
Inglaterra tuviera que reflejar estas diferencias de contexto y que la cues-
tion aqui se centrara méas en el control de los servicios que en la creacion
de los mismos. Por ello el cambio de nombres desde centros para la vida
independiente hasta centros para la vida integrada, y asimismo el cambio
en las tacticas utilizadas.

De modo méas general, afirma Oliver que dicha caracteristica del Mo-
vimiento de Vida Independiente como una estrategia politica, prefigura la
creciente visibn dominante respecto de que la discapacidad no es mera-
mente una construccion social, sino socialmente creada como una forma
de opresién social institucionalizada, al igual que el racismo o el sexismo
institucionalizados.?!¢ Asi, destaca el autor que el desarrollo del movimiento
de la discapacidad ha tenido mucha influencia de ciertas herramientas como
los derechos civiles, el consumismo, la auto—ayuda, la desmedizalizacion, el
auto—cuidado, la desinstituiconalizacion, etc.; y el significado del movimiento
de vida independiente no puede ser entendido sin dichas contribuciones. Por
ejemplo, en Estados Unidos, el movimiento de derechos civiles ha tenido
efecto no solo sobre el reconocimiento de ciertos derechos, sino también
sobre el modo en que dichos derechos son garantizados. Por ello, cuando
los caminos legales tradicionales se encontraban agotados, las personas con
discapacidad aprendieron a emplear otras técnicas de protesta social.’Y’

316 Vid. SILBERKASTEN, M., La construccion imaginaria de la discapacidad, Topia, Buenos
Aires, 2006, pp. 31-40.

317 Se remite al lector a lo comentado anteriormente al abordar las tacticas y estrategias
del Grupo ADAPT.
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La tercera caracteristica de los nuevos movimientos sociales, seguin nues-
tro autor, es el resultado de cambios fundamentales en la constitucion de
la agenda politica, que ha incrementado el predominio de valores post—
materialistas sobre aquellos que tengan que ver con el ingreso, la satisfaccion
de necesidades materiales y la seguridad social. Si bien debe reconocerse
que el movimiento de la discapacidad se ocupa de cuestiones relaciona-
das con la calidad de vida de las personas con discapacidad, también es
cierto que muchas personas con discapacidad adn se enfrentan a privaciones
y a desventajas sociales y que el movimiento estd encargandose también
de ello.

Finalemente la Ultima caracteristica de los nuevos movimientos socia-
les es que en ciertas ocasiones tienden a centrarse sobre cuestiones que
trascienden las fronteras nacionales, adquiriendo de este modo un caracter
internacional. Como se vera mas adelante, esta ha sido una de las principales
razones por la cuales ha sido posible negociar y adoptar en tiempo record
una Convencién internacional en Naciones Unidas, la cual claramente ha sido
gestada, promovida, e impulsada, por el movimiento de la discapacidad.

2) CONEXIONES ENTRE EL MODELO SOCIAL Y LOS VALORES
QUE SUSTENTAN LOS DERECHOS HUMANOS

La plasmacion de los modelos mencionados en los capitulos anteriores
representa consecuencias de gran envergadura en el ambito del Derecho.
Hasta un tiempo no muy lejano, la cuestion de la discapacidad desde el punto
de vista juridico, venia siendo considerada exclusivamente dentro de la le-
gislacion de seguridad social, servicios asistenciales, o cuestiones puntuales
relativas a la incapacitacion, tutela o curatela. De manera coherente con la
perspectiva asumida por el modelo rehabilitador, el Derecho consideraba a
las personas con discapacidad solamente desde el area de la beneficencia,
la sanidad, o de cuestiones muy concretas derivadas del derecho civil. Sin
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embargo, esta visién ha ido —y sigue— evolucionando en los Ultimos tiem-
pos hacia una muy diferente, que involucra el cambio desde dichas leyes
de servicios sociales, hacia leyes de derechos humanos. Es decir, que las
principales consecuencias juridicas de este cambio de paradigma hacia el
modelo social, pueden ser relacionadas con la consideracion de la discapa-
cidad como una cuestion de derechos humanos.

Ello supone dejar de ver a las personas como problemas para pasar a
considerarlas titulares de derechos, como asimismo significa situar muchos
de los problemas fuera de la persona con discapacidad, y centrar la atencion
en el modo en que los diferentes procesos econémicos, sociales y culturales
tienen presente o no “la diferencia implicita en la discapacidad”.?*® Como
expresa Rafael de Asis, los derechos humamos deben ser la referencia
desde la cual abordar el tema de la discapacidad —no solo desde la con-
ciencia de que las actuales regulaciones juridicas sobre la materia reflejan
esta perspectiva— sino porque los derechos humanos son una serie de
instrumentos que manifiestan una determinada concepcién de la moralidad
publica, y que, en este sentido, constituyen un criterio de legitimacién y de
justificacion.s®

El modelo social presenta muchas coincidencias con los valores que
sustentan a los derechos humanos; esto es: la dignidad, entendida como una
condicién inescindible de la humanidad; la libertad entendida como autono-
mia —en el sentido de desarrollo del sujeto moral— que exige entre otras

38 Vid. QUINN, G. y DEGENER, T., Derechos Humanos y Discapacidad, op. cit., p. 1. Los
autores sostienen que el debate sobre los derechos de las personas con discapacidad se en-
cuentra inmerso en uno mas amplio acerca del lugar que ocupa la diferencia en la sociedad.

31 DE ASIS ROIG, R., “La incursion de la discapacidad en la teoria de los derechos: po-
sibilidad, educacion, Derecho y poder”, en Los derechos de las personas con discapacidad:
perspectivas sociales, politicas, juridicas y filoséficas, Campoy Cervera, |. (coord.), Coleccion
Debates del Instituto de Derechos Humanos “Bartolomé de las Casas” Nro 2, Dykinson, Madrid,
2004. No obstante, resalta el autor que a pesar de ello existe una escasa comunicacion entre
la teoria de los derechos —sobre todo en lo que atafie a cuestiones de fundamentacion— vy la
normativa sobre los derechos de las personas con discapacidad, que deberia ser aminorada.
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cosas que la persona sea el centro de las decisiones que le afecten; y la
igualdad inherente de todo ser humano —respetuosa de la diferencia—, la
cual asimismo exige la satisfaccion de ciertas necesidades bésicas.’®

En lo que sigue se pretende esbozar algunas someras reflexiones respec-
to de los vinculos existentes entre la filosofia esbozada desde los defensores
del modelo social, y los valores mencionados. Debe aclararse, no obstante,
gue los temas que seran abordados en este apartado seran simplemente
presentados, siéndose conciente de su complejidad, que merece, sin duda,
el desarrollo de profundas investigaciones. Pero no es este el objeto en este
trabajo, sino solo apuntar algunas reflexiones que puedan servir para una
futura construccion de puentes entre el modelo social de discapacidad (que
nacio principalmente desde propuestas provenientes de la sociologia) y el
discurso de los derechos humanos.

2.1) La idea de dignidad humana y sus implicaciones en el contexto
de la discapacidad

Destaca Gerard Quinn que probablemente, el debate mas importante que
genera la discapacidad en el ambito de los valores, radique en el modo en
gue deberia ser abordada la diferencia humana, y en el modo en que la
humanidad esencial debiera ser respetada, mas alla de la diferencia en cues-
tién. Si nos aproximamos al postulado de la dignidad humana, que resume la
simple idea de que todas las personas son fines en si mismas, observamos

320 En este sentido, a juicio de Asis, “los principios que inspiran en este momento a las
normas juridicas (o a las politicas publicas) en materia de discapacidad son, sobre el papel,
totalmente compatibles con un discurso igualitario sobre los derechos.” idem. Vid., asimismo,
QUINN, G., “Next steps —Towards a United Nations Treaty on the Rights of Persons with Dis-
abilities”, en Disability Rights, Peter Blanck (Ed.), Ashgate, England, 2005, pp. 519-541. El autor
afirma que valores tales como la dignidad, autonomia, igualdad, y solidaridad social, que se
encuentran en la base de nuestra concepcion sobre la justicia, estan directamente implicados
en el debate sobre los derechos de las personas con discapacidad.
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gue en la practica, la mayor parte de nuestras sociedades valoran al ser
humano en razén de su utilidad. Si nuestra utilidad es disminuida o limitada
(o mejor dicho, percibida como disminuida, reducida) entones nuestro valor
como seres humanos también tiende a disminuir.%?

Si nos aproximamos al valor de la autonomia, la simple idea de que
cada persona se autogobierna y dirige sus metas, observamos que todavia
se niega a las personas con discapacidad el derecho a tomar sus propias
decisiones en las cuestiones que atafien a su propio destino. Sin embargo,
la respuesta correcta para aquellos que tienen disminuida su capacidad para
la autonomia —o para quienes son percibidos con dicha disminucién— sea
la asistencia para poder llevar una vida independiente, y no la sustitucion
de su autonomia.®??

2.1.1) La idea de dignidad como valor del ser humano
—fin y no medio—.

¢ Es el valor de las personas con discapacidad diferente al del resto de las
personas? Irving Zola, al describir lo que entiende como la invalidacion y la
infantilizacion de las personas con discapacidad, sostiene que su valoracion
como personas completas es negada.®?® Al abordar estas cuestiones puede
ser util distinguir entre humanidad y personalidad. Los datos sobre ciertas

321 QUINN, G., “Next steps —Towards a United Nations Treaty on the Rights of Persons with
Disabilities”, op. cit. pp. 519-541.

%22 Este tema sera desarrollado en el Capitulo Ill de este trabajo.

328 ZOLA, 1., “Towards the necessary universaling of a disability policy”, The Milbank Quar-
terly vol. 67, 1989, pp. 401-408. Como se ha comentado, en muchos paises, el aborto de lo
que se considera “fetos defectuosos” es considerado mas aceptable que el de uno “normal”,
sugiriendo que el estatus humano de un individuo con discapacidad es mas negociable. En
muchas sociedades, los “defectos” de nacimiento son probablemente vistos como inhumanos
mas que los defectos adquiridos con posterioridad al nacimiento, cuando la personalidad y la
humanidad ya se encuentran desarrolladas
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sociedades nos revelan que existe un punto en el cual la humanidad de las
personas con discapacidad se pone en duda.?*

Lo comentado parece incompatible con uno de los pilares fundantes de
los derechos humanos: la nocién de dignidad humana. Piedra fundamental de
los derechos humanos, este valor deberia reforzar la idea de que las perso-
nas con discapacidad tienen un papel en la sociedad, que se debe atender
con absoluta independencia de cualquier consideracion de utilidad social o
econdmica.®?® Sin embargo, este tema merece al menos dos aclaraciones.
La primera se encuentra dirigida a la misma idea de dignidad humana que
—desde el Renacimiento— viene siendo caracterizada a través de una serie
de rasgos del ser humano que dificilmente puedan ser aplicados a personas
afectadas por cierto tipo de diversidad funcional.®2® Quizas porque esta idea

324 INGSTAND, B. y REYNOLDS WHITE, S. (Ed.), Disability and Culture, University of Cali-
fornia Press, United States of America, 1995, p. 12.

325 Se resalta el término deberia, porque la consideracion de que las personas tienen un
papel social independiente de su utilidad, quizas no queda claramente justificada ni desde la
concepcion moderna de la idea de dignidad humana; ni desde el reclamo efectuado por el
modelo social, cuando intenta justificar la utilidad social de las personas con discapacidad,
cuestion que —mas alla de su eficacia para remarcar otras cuestiones, como la discriminacion
institucional—, quizas no aporta mayores fundamentos al otorgamiento de sentido de la vida
de una persona con discapacidad.

%26 En este sentido, al realizar un interesante estudio sobre la idea de dignidad humana
desde la Filosofia del Derecho, Gregorio PECES-Barba entiende que “la dignidad humana se
formula desde dos perspectivas (...) una mas formal de raiz kantiana y otro mas de contenidos,
de caracter humanista y renacentista. Por la primera, la dignidad deriva de nuestra decision
de mostrar capacidad de elegir, de nuestra autonomia; por la segunda la dignidad consiste en
el estudio de los rasgos que nos diferencian de los restantes animales. Son dos perspectivas
complementarias, casi podriamos decir la forma y el contenido de nuestro valor como personas”.
PECES-BARBA MARTINEZ, G., La dignidad de la persona, op. cit., p. 65 Entiende el Profesor de
la Universidad Carlos Ill que, esos rasgos que se mencionan de una u otra forma en los textos
sobre la dignidad humana a partir del transito a la modernidad son: la capacidad de construir
conceptos generales y de razonar; la reproduccion de sentimientos, afectos y emociones a través
de valores estéticos —entre lo que destaca el lenguaje—; y por Gltimo la sociabilidad. idem, p.
66-69. Vid., asimismo, sobre la idea de dignidad humana: FERNANDEZ GARCIA, E., Dignidad
Humana y ciudadania cosmopolita, Cuadernos “Bartolomé de las Casas” Nro. 21, Instituto de
Derechos Humanos “Bartolomé de las Casas”, Dykinson, 2001.
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de dignidad nunca ha sido caracterizada sin apelar a algunos contenidos que
supeditan, sitdan, la dignidad en ciertos factores. Asi, podria afirmarse que
se paso de justificar la dignidad supeditdndola a la inteligencia —Grecia—,
a supeditarla a Dios —Edad Media—, o a la nobleza —barroco—, a, final-
mente, supeditarla a la razén y la virtud —modernidad—.3?" Y ello presenta
algunos problemas en el ambito filosofico, que nos conducen a preguntarnos
sobre el modo de justificacién, por ejemplo, de la idea de dignidad de una

327 MCCRUDDEN, C., Human Dignity, (April 27, 2006). Oxford Legal Studies Research Paper
No. 10/2006. El autor identifica seis objetivos (solapados) de la dignidad en la cultura filoséfico—
politica occidental. La dignitas homini en la Roma clasica. Durante la Edad media la persona
era digna porque estaba hecha a imagen y semejanza de Dios. Un tercer desarrollo de la
dignidad habla de la importancia de la capacidad de razonar (dejando de lado el elemento
religioso). Nos movemos hacia el reclamo existencial central de la Modernidad, la autonomia
del hombre, su capacidad de ser el duefio de su destino. En el Renacimiento, la dignidad se
explica filoso6ficamente, utilizando como base, la mas famosa, el argumento kantiano de que
la persona debe siempre ser tratada como un fin y nunca como un medio. La filosofia politica,
desde una tradicion diferente, contribuye al cuarto desarrollo de la dignidad, estrechamente
conectada con el nacimiento del republicanismo, y la influencia de Rousseau. La filosofia de
Rousseau ha sido utilizada para dar un sabor mas comunitarista a la justificacion de los derechos
humanos, exhibiendo mas preocupacion por la igualdad y fraternidad, y menos énfasis en la
libertad. El quinto desarrollo de la dignidad proviene del nacimiento de movimientos tendentes
a tipos especificos de reformas sociales durante el siglo XIX, poniendo el acento en la conexion
entre dignidad y condiciones sociales. En Europa y Latinoamérica, la dignidad comenz6 a ser
particularmente asociada con la abolicion de la esclavitud. Asimismo, la “dignidad del trabajo” fue
utilizada para encapsular algunas de las ambiciones igualitarias de dichos movimientos sociales.
Finalmente, el socialismo, el marxismo, la guerra de clases, y los totalitarismos contribuyeron al
sexto desarrollo: la adopcion de la dignidad como un contenido esencial de la doctrina social
catdlica. (Leo XII, etc.). Y la creaciéon del hombre a imagen de Dios como un elemento en su
formulacién y entendimiento (no solo el hombre como un animal politico y social). Un ejemplo
particular de la influencia de dicho enfoque se puede encontrar en Jacques Maritain, y su
conocida presencia al tiempo de elaboracién de la Carta y la Declaracion Universal. Desde
aquel momento, la dignidad humana ha jugado un papel importante en los movimientos sociales
y politicos del siglo XX (contra el nazismo, organizando el movimiento de derechos civiles en
EEUU, defendiendo las demandas del feminismo, el movimiento gay, etc.). Por otro lado, el
autor identifica tres estrategias para responder a la cuestion sobre qué significa ser humano,
y sobre el significado de la dignidad. Una primera es religiosa (lo respondemos apelando a
lo sobrenatural). Una segunda es filoséfica (lo respondemos utilizando el rigor filoséfico).Una
tercera es histdrica (lo respondemos analizando que tipos de acciones han tenido lugar cuando
se considerd violada la dignidad humana).
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persona que no tiene capacidad aparente para razonar (0 para razonar de
manera estandar).

Ensefia Rafael de Asis que la teoria de los derechos humanos se en-
cuentra fundada sobre un modelo de persona, que es caracterizada, prin-
cipalmente, por su “capacidad” para razonar, por su “capacidad” para sentir
y por su “capacidad” para comunicarse.®?® Sostiene que esto podria ser
interpretado de tal manera que se dedujese que en el mundo moral partici-
paran personas dignas, esto es, capaces de razonar, sentir y comunicarse,
que orientarian estas capacidades hacia el logro de diferentes planes de
vida, mientras que aquellas que no tuvieran esas capacidades podrian tener
atribuidos derechos, pero no justificados desde la idea de dignidad humana,
sino como fruto de la decision de los sujetos capaces al considerarlos como
merecedores de dicha atribucién. Sin embargo, sostiene Asis que, mas alla
de que dicha interpretacion puede ser vista como coherente con la forma
clasica de entender la idea de dignidad humana, evidentemente debe ser
matizada. De este modo, “si bien es cierto que el discurso de los derechos
y el mismo discurso sobre la dignidad humana parte de ese modelo como
modelo estandar, pero, sin embargo, ese modelo no agota (no debe agotar)
la idea de individuo ni la del agente moral, dado que esos tres rasgos son
graduales, relativos y abstractos.”s?°

Por lo tanto, a juicio del autor ese concepto de dignidad humana deberia
ser replanteado, y para ello apela a tres ideas que en su opinion deberian
ser analizadas, a las que denomina: reflexion sobre la diferencia en las
capacidades, la reflexion sobre la potencialidad de las capacidades, y la
reflexion sobre la dignidad en las posibilidades.®* En este punto, resulta de
mucho interés el andlisis que Asis introduce respecto de la reflexién acerca
de las diferencias en las capacidades, al distinguir dos cuestiones.

328 DE ASIS ROIG, R., “La incursién de la discapacidad en la teoria de los derechos: po-
sibilidad, educacion, Derecho y poder”, op. cit.

329 jdem.

330 |bidem.
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La primera es que existen una serie de criterios definitorios de la idea de
dignidad y del valor de las personas que estan por encima del papel que se
les asigne o cumplan en la sociedad. En ese sentido, resalta “...la importancia
gue en la discusién moral tiene (debe tener) la idea de individuo previa al
examen de su papel en la sociedad.” Por ello afirma que el examen sobre
las capacidades es, sin duda, relevante, pero no tiene que condicionar el
discurso (no puede hacerlo en un primer momento).”33!

Por otro lado, la segunda cuestion que resalta Asis se refiere a la impor-
tancia de analizar precisamente el origen de la diferencia en las capacidades,
afirmando que deberia examinarse por qué se produce esta diferencia, y si
es una consecuencia natural o construida. En este punto, evidentemente, la
respuesta que se brinda desde el modelo social a esta cuestion intenta des-
tacar precisamente los factores que tienden a “construir” dichas diferencias.
Y en este sentido, sostiene Asis que “es importante ser conscientes de que
el sujeto capaz y con talento puede serlo porque ha tenido acceso a cosas
que el sujeto con discapacidad o que el sujeto sin talento no ha podido
acceder.” De este modo, el profesor de la Universidad Carlos Ill destaca la
importancia de cuestionarse una relacién, a veces presente, entre talento
y dignidad, en el sentido de que a mayor talento (o si se prefiere a mayor
capacidad de razonar, sentir y comunicarse) mayor dignidad. Y entiende que
—si bien una mayor capacidad trae consigo una vida mas digna—, una vida
més digna no implica una mayor dignidad.=3?

Evidentemente, las reflexiones comentadas resultan de gran utilidad, so-
bre todo frente al riesgo que pueden suponer interpretaciones que supediten
la dignidad a la razon, a las artes, a las ciencias..., ya que de este modo
podria inferirse que algunas personas —las mas virtuosos— pudieran ser

%1 |bidem.

332 Sobre las conexiones y distinciones existentes entre la dignidad de la persona y la vida
humana digna, Vid. ANSUATEGUI ROIG, F.J., “Eutanasia: dilemas relevantes”, en Problemas de
la Eutanasia, Ansuategui Roig, F.J. (coord.), Universidad Carlos Ill de Madrid, Dykinson, 1999,
capitulo VI, en especial, pp. 99 y ss.
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considerados mas “dignas” que otras. Y lo que lo que de algin modo se
reclama desde el mismo movimiento de personas con discapacidad es una
caracterizaciéon universal de la dignidad, que involucre la igual dignidad de
todas las personas. A dichos fines, debe comenzar por diferenciarse la idea
de dignidad, como condicién —invulnerable— e innata del hombre, de la
existencia de una vida digna —esto puede vulnerarse—que se desarrolla
a través de la ética privada y en la medida de cada ser humano. Esas di-
mensiones en realidad son condiciones o aptitudes o rasgos que describen
al ser humano, pero no a su dignidad.

La teoria de Martha Nussbaum en Las fronteras de la justicia podria
considerarse un paso mas hacia el reconocimiento de la igual dignidad de
las personas con discapacidad, desde que valora la dignidad, la autonomia
y el potencial de las personas, y considera a cada persona como un fin en
si misma.3*® La autora sostiene que la dignidad no se funda en ninguna
propiedad de las personas, como por ejemplo la razon u otras habilidades
especificas (apartdndose aqui de sus propios trabajos anteriores). Por otro
lado, plantea que para resolver desde la teoria de la justicia la exclusion
de las personas con discapacidad hace falta una nueva forma de pensar la
ciudadania, y un nuevo analisis de la cooperacién social (ya no basada en el
beneficio mutuo). Sostiene que la soluciéon no puede consistir en una nueva
aplicacion de las viejas teorias, sino en una reformulacion de las propias
estructuras teodricas.®*

32 Vid. NUSSBAUM M.C., Las fronteras de la justicia. Consideraciones sobre la exclusion,
Trad. De Ramon Vila Vernis y Albino Santos Mosquera, Paidos, Barcelona, 2007, p. 26. En
trabajos anteriores la autora presentaba una teoria normativa de los derechos humanos como
medio para asegurar el desarrollo humano. No obstante, su enfoque no era lo suficientemente
completo como para abarcar el desarrollo de los talentos de las personas, ya que requeria
alcanzar diez habilidades funcionales como prerrequisitos para ser “verdaderamente humanas”
y de este modo ser merecedoras de la distribucion de recursos. El enfoque excluia a algunas
personas con discapacidades intelectuales y solo indirectamente consideraba a otras.

33 jdem, p. 22.
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Michael Stein sostiene que el enfoque de Nussbaum provee un espacio
fértil dentro del cual entender el contenido de los derechos humanos. Corri-
giendo el enfoque de Nussbaum, y ampliandolo al desarrollo del talento de
todos los individuos —aun de aquellos que son considerados casos tragicos
y no verdaderamente humanos— se arriba a un paradigma de derechos
humanos que reconoce la dignidad y el valor de todas las personas.3®

De este modo, Stein propone una teoria de los derechos humanos de la
discapacidad, que sostiene como un imperativo moral, que toda persona es
merecedora de tener los medios necesarios para desarrollar su propio talento.
Asimismo, dicho paradigma obliga a la sociedad a reconocer que todas las
personas deben ser valoradas por su inherente valor como seres humanos,
mas que por su contribucion a la sociedad por sus habilidades funcionales
individuales. Consecuentemente, este marco valora las habilidades de los
mas vulnerables, abarcando a todas las personas, y teniendo en cuenta
sus variaciones funcionales. Este enfoque parece necesario si los derechos
humanos van a aplicarse a todos los seres humanos.33

Teniendo presente lo anterior, la segunda aclaracion que merece ser
destacada se refiere a una de las afirmaciones esbozadas desde el modelo
social, que podria llegar a considerarse contradictoria. Quizas como una
forma de justificacion o reaccion, desde dicho paradigma se insiste en que
las personas con discapacidad tienen mucho que aportar a la sociedad. Sin
embargo, pareciera que el modelo social cae en la trampa que pretende
develar, al seguir valorando a las personas en la medida de su aporte a la
sociedad. Ello no implica la negacion de dicha premisa. Sino simplemente
remarcar que el valor del ser humano en si mismo se encuentra desvinculado,
y es independiente de cualquier consideracion de utilidad social. Es decir,

3% Vid. STEIN, M. A., “Disability Human Rights”, California Law Review, vol 95.1, 2007;
GOERING, S., “Beyond the medical model? Disability, Formal Justice, and the Exception for the
Profoundly Impaired”, Kennedy Institute of Ethics Journal, Vol. 2, N. 4, 373-388, 2002.

3% [dem.

163



El modelo social de discapacidad: origenes, caracterizacion y plasmacion en la
Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad

las personas con discapacidad no son igualmente dignas por su capacidad
de aporte a la sociedad —medio— sino que son igualmente dignas por su
esencia, por ser un —fin— en si mismas. Las personas con discapacidad
tienen el derecho a la igualdad de oportunidades, en razén de su igual
humanidad, y no por ser iguales funcionalmente. De otro modo, el conteni-
do central del imperativo categ6rico kantiano estaria siendo vulnerado, ya
gue si valoramos a la persona en la medida de su aporte a la comunidad,
estaremos considerando al ser humano como un medio y no como un fin
en si mismo.®¥” Probablemente el aporte mas importante desde el modelo
social radica en destacar y justificar que todas las personas aportan a la
sociedad, sin necesidad de asimilacién a la cultura dominante. No obstante,
podria ir mas alla, y defender que se debe valorar a la persona sin entrar
a considerar su aporte a la sociedad —medio—.338

2.1.2) La idea de dignidad como capacidad de eleccion
—autonomia—.

Un componente de la dignidad que se encuentra intimamente relacionado al
fenomeno de la discapacidad es la autonomia, que puede ser entendida como
un espacio reservado, sin restricciones, para la accién voluntaria de la persona.
El valor de la autonomia se basa en el supuesto previo de una capacidad de
acciéon y de comportamiento autodirigido. Por lo tanto, se apoya en la imagen
implicita de una persona moralmente libre. Como explica Rafael de Asis, la
libertad moral seria el referente de los derechos. La define este autor como
un momento utdpico individual de realizacion de los planes de vida, de los
proyectos vitales, de satisfaccion de necesidades, condicionado por la dimen-
sion social de la actividad humana. El sentido de esta libertad moral debe ser
generalizado, es decir, que todas las personas deberian estar en situacion de

37 KANT 1., Fundamentacion de la metafisica de las costumbres, Espasa-Calpe, octava
edicion, Traduccion de Manuel Garcia Morente, Madrid, 1983.
328 \/id. PALACIOS, A. y ROMANACH, J., El modelo de la diversidad, cit.
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alcanzarla. A partir de ello, la misién de la libertad social y de los derechos como
instrumentos, es permitir al sujeto moral el alcance de esta libertad moral.>*
Resulta evidente que uno de los principios claves del modelo social, que se
refleja claramente en la filosofia inherente al movimiento de vida independiente,
se basa en este valor, abogando asimismo porque se prevean las condiciones
sociales necesarias para que no se vea vulnerado en su eficacia respecto de las
personas con discapacidad. Pero en el contexto de la discapacidad, la imagen
de sujeto moral plantea al menos dos grandes problemas3;

Uno de ellos es que generalmente suele asociarse la discapacidad —es-
pecialmente la intelectual— con la carencia de capacidad para el ejercicio de
la libertad moral. Si bien, como se ha adelantado, en ciertas ocasiones ello
puede involucrar cuestiones lindantes; en muchas otras, esta suposicion se
basa en un mero prejuicio, 0 en una idea de autonomia muy restringida. Para
contrarrestar ello, desde el modelo social se aboga por una concepciéon mas
amplia de la idea de autonomia, un planteamiento que no se incline exce-
sivamente por detectar la incompetencia y que, por tanto, otorgue la misma
importancia a la necesidad de una proteccion efectiva de los derechos y los
intereses de las personas con discapacidades intelectuales®* Que la auto-

3% DE ASIS ROIG, R., Sobre el concepto y el fundamento de los derechos, Cuadernos
“Bartolomé de las Casas” Nro. 17, Instituto de Derechos Humanos “Bartolomé de las Casas”,
Dykinson, 2001, p. 28.

340 En este sentido, como expresa Nino, la ciudadania moral no es una cuestion de teoria
biolégica, sino de teoria politica, o de teoria moral en un sentido amplio. NINO, C., Etica y
derechos humanos. Un ensayo de fundamentacion, Ariel Derecho, Barcelona, 1989, pp. 45
y ss.

341 Como advierte en este sentido Christian Courtis, definir a una persona sélo por lo que no
puede hacer, o en funcion de sus limitaciones, “supondria extender el rétulo de indtil o inservi-
ble a la humanidad entera. Practicamente todo ser humano tiene limitaciones para desarrollar
algunas actividades: cantar, realizar calculos matematicos, orientarse en un lugar desconocido,
correr, practicar deportes, bailar, retener datos, recitar poesia, cocinar, realizar manualidades.
Para la mayoria de las personas, el dato de sus limitaciones relativas a la realizacion de ciertas
actividades es irrelevante. Las personas con discapacidad, sin embargo, han sufrido histérica-
mente una rotulacion que pone énfasis en las actividades en las que tienen limitaciones, en
lugar de resaltar las actividades que si pueden desarrollar sin dificultades.” Vid. COURTIS, C.,
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nomia en ciertos casos se encuentre mas restringida no significa que deba
ser anulada o ignorada. Como expresa Maria José Afion, la autonomia no es
tanto un punto de partida como un punto de llegada, lo que supone recono-
cer que el individuo concreto tiene limitaciones en el orden del conocimiento
tedrico y practico.®*? En lo que concierne a las personas con discapacidades
intelectuales o psicosociales, es evidente que en muchos casos la autonomia
puede encontrarse limitada, pero es en esos casos precisamente donde debe
resaltarse el rol del Derecho en cuanto a la garantia de desarrollo pleno del
grado de autonomia existente, por minima que sea.

Una segunda dificultad a la que se enfrenta este valor en el contexto de
la discapacidad, y que se relaciona con el punto anterior, es que muchas
veces la sociedad no se toma en serio la autonomia de las personas con
discapacidad que tienen esa “capacidad” absoluta para el ejercicio de dicha
libertad moral. Este es el tipico caso de las personas con diversidades fun-
cionales fisicas o sensoriales. En muchas ocasiones, las elecciones de vida
de estas personas no son consideradas tan merecedoras de apoyo social
como las de las personas sin discapacidad. Ello, que pareciera partir de la
consideracién de que la vida de estas personas no goza del mismo valor, ha
llevado a que las condiciones materiales que las personas con discapacidad
necesitan para tener el control sobre sus vidas hayan sido ignoradas y des-
atendidas. Destacan Quinn y Degener que la mayor parte de las sociedades
no han hecho lo suficiente para habilitar a las personas con discapacidad
que tienen una clara capacidad de libertad moral para el pleno desarrollo
como sujetos morales. De este modo, ironizan los autores citados cuando
expresan que una cosa es tener la posibilidad de estudiar astrofisica a pesar

Discapacidad e inclusion social: retos tedricos y desafios practicos. Algunos comentarios a partir
de la Ley 51/2003, Revista Jueces para la Democracia, Nro. 51, p. 7.

32 ANON ROIG, M. J., Necesidades y derechos. Un ensayo de fundamentacion, Centro de
Estudios Constitucionales, Madrid, 1994, p. 267.
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de la discapacidad, y otra es poder hacerlo si no se cuenta con medios de
transporte accesibles.3*?

De este modo, uno de los puntos centrales a la hora de hablar de autono-
mia de las personas con discapacidad radica en el principio de accesibilidad
universal,*** que, como se ha mencionado, se relaciona con otro principio
elemental clave de los derechos humanos: la igualdad.

2.2) Laigualdad y sus implicaciones en el contexto
de la discapacidad

Otro valor fundante de los derechos humanos conexo con el tema apun-
tado es el de la igualdad.®*® Una de las premisas fundamentales del modelo
social de discapacidad se basa en que todas las personas poseen —no solo
un valor intrinseco inestimable—, sino también que son intrinsecamente igua-
les en lo que se refiere a su valor, mas alla de cualquier diversidad fisica,
psiquica, mental o sensorial. Sin embargo, resulta llamativo el modo en que
dicho postulado es frecuentemente olvidado en el contexto de la discapaci-
dad. La segregacioén de las personas con discapacidad es tomada como algo
natural en muchos sitios del mundo. La filosofia de “iguales pero separados”
parece ser aun aceptada en muchas partes del mundo, y en varios ambitos,
con relacion a las personas con discapacidad. Como es sabido, dicha doctrina

343 Vid. QUINN, G. y DEGENER, T., Derechos Humanos y Discapacidad. Uso actual y po-
sibilidades futuras de los instrumentos de derechos humanos de las Naciones Unidas en el
contexto de la discapacidad, Documento Naciones Unidas HR/PUB/02/1, Nueva York y Ginebra,
2002, p. 13.

344 Vid. CORIAT, S.A., Lo Urbano y lo Humano. Habitat y Discapacidad, Monterreina, Madrid,
2003.

35 [dem. El modelo social sugiere que, en relacion con las personas con discapacidad, se
evidencia una triple desigualdad. En primer lugar una gran desigual distribucion de los recursos,
sumado a una desigualdad en las relaciones de poder, que conduce asimismo a una gran
desigualdad en las oportunidades de participar en la vida cotidiana, comparada con aquello
disponible para las personas sin discapacidad.
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no tiene lugar para la raza, y deberia ser igualmente rechazada para otros
grupos, pero parece no haber suficiente convencimiento aun para ello. En el
ambito de la discapacidad, un claro ejemplo de esta tension antinémica la
encontramos en la disputa sobre educacion especial frente a la educacion
inclusiva, que trasladada al discurso tedrico y al movimiento reivindicativo
del modelo social, parece inclinar la balanza hacia la inclusiéon, aunque sin
lograr un apoyo absoluto.

Apelar a la igualdad no equivale a decir que no existan diferencias entre
las personas, sino mas bien que una sociedad que respeta auténticamente
el principio de igualdad, es aquella que adopta un criterio inclusivo respecto
de las diferencias humanas, y las tiene en cuenta en forma positiva.®* Y aqui
se sitlla el nucleo del problema. Para hacer ello —para tomar suficientemente
en cuenta y valorar positivamente la diferencia que implica la discapacidad,
se requieren acciones y no meramente abstenciones. Al hablar de acciones
nos adentramos en dos propuestas que nacen desde el principio de igualdad:
las politicas de la diferencia y las politicas distributivas. Es decir, lo que se
requiere en el campo de la discapacidad son dos cosas; en primer lugar que
la diferencia que implica la discapacidad no sea usada negativamente —y
para ello es necesario el reconocimiento de la diferencia que dicha condicién
implica—; y en segundo lugar, se requieren medidas y acciones tendentes
a compensar de algin modo la desigual distribucién de los recursos, como
consecuencia de dicha diferencia.

El modelo de igualdad de oportunidades tiene en cuenta estas dos dimen-
siones — enfocando adecuadamente las cuestiones sobre el uso negativo de
la diferencia, a la vez que imponiendo acciones positivas. En otras palabras,
la filosofia del modelo social de la discapacidad requiere de un paso mas en

346 |bidem.
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la realizacion del derecho a la igualdad hacia el paradigma de la igualdad de
oportunidades. Pero esto no resulta suficiente en la medida en que, para jus-
tificar su aplicacion y proceder a su implementaciéon adecuada, no se vuelva
al inicio de la igualdad formal para constatar que existe un punto de partida
desde la desigualdad. Por ejemplo, el Estado podria satisfacer la igualdad
de oportunidades si garantiza acceso universal y gratuito a la educacion en
todos sus niveles, pero de nada sirve es igualdad de oportunidades, si no
se parte desde las particularidades propias de los grupos oprimidos como
las mujeres, los inmigrantes, o las personas con discapacidad.

2.2.1) La discapacidad como un modo de opresiéon social

Uno de los argumentos esenciales esgrimidos por los defensores del
modelo social radica en que las personas con discapacidad no son trata-
das en respeto al principio de igualdad, por encontrarse oprimidas social-
mente. Como es sabido, el término “opresion social’ es generalmente utili-
zado en el andlisis de grupos que, ya sea de manera notoria 0 mediante
un modo mas sutil, son sistematicamente perjudicados en relacion con
otros.®¥ Aqui entran en juego varias cuestiones a las que se ha aludido
al abordar el modelo social, pero que podrian sintetizarse afirmando que
las personas con discapacidad se encuentran socialmente excluidas. Esto
significa —entre otras cuestiones, verse imposibilitadas de participar en
una gran cantidad de actividades que sustentan una vida en sociedad,
y que las eliminan de la corriente habitual de la vida cotidiana.?*® Ello se
debe a que todos los puntos de acceso a las estructuras de la vida diaria

347 Asi, mujeres respecto de hombres, personas negras respecto de blancas, homosexuales
respecto de heterosexuales, personas mayores respecto de jovenes, y personas con discapa-
cidad respecto de personas sin discapacidad, entre otros.

348 Se remite al lector en este sentido al capitulo Ill, apartado 4. Vid., asimismo, THOMAS,
C., Female Forms. Experiencing and understanding disability, Disability, Human Rights and
Society, Series Editor: Len Barton, Open University Press, 1999, p. 8 y ss.
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—educacion, trabajo, familia, interaccion social, etc.— se establecen en
gran medida en relacion con la norma dominante —en este caso el de
las personas sin discapacidad—. De este modo, como normalmente no se
prevén adaptaciones para las desviaciones o las diferencias respecto de
la norma elegida, la diferencia sirve como base para una sutil (y a veces
no tan sutil) discriminacién.3°

Ahora bien, el sustentar que las personas con discapacidad se encuentran
oprimidas asimismo significa, a un nivel empirico, sostener que —en términos
generales— las personas con discapacidad pueden ser consideradas como
un grupo en el que sus miembros se encuentran en una situacion inferior
respecto de otros miembros de la sociedad, precisamente por ser personas
con discapacidad. También significa que aquellas desventajas se encuentran
directamente relacionadas con una ideologia o grupo de ideologias que
justifican y perpettan dicha situacion. Detras de esto se realiza el reclamo
de que dichas desventajas y las ideologias que las sostienen no son ni
naturales ni inevitables.

A juicio de Barnes, existe suficiente evidencia para sostener que las
personas con discapacidad se encuentran en una situacion de inferioridad
respecto las personas sin discapacidad, ya sea en términos de vivienda,
empleo, finanzas, transporte o educacion.®° Para justificarlo apela a la teoria
de Iris Marion Young, quien distingue cinco aspectos principales de la opre-
sion, estos son: explotacion, marginacion, carencia de poder, imperialismo
cultural y violencia.**! Como es sabido, la autora sostiene que para que pueda

39 Vid. QUINN, G. y DEGENER, T., Derechos Humanos y Discapacidad, op. cit., p. 5 y ss.

%0 Vid. BARNES, C. y MERCER, G., Disability, op. cit., capitulo 2 Segun este autor, dichas
desventajas son la consecuencia de la ideologia del individualismo y las ideologias periféricas
gue apuntalan la medicalizacion y la teoria de la tragedia personal.

31 Vid. YOUNG, I. M., La justicia y la politica de la diferencia, Traduccién de Silvina Alvarez,
Ediciones Catedra, Universidad de Valencia, Madrid, 2000, capitulo 2. La autora, al analizar las
reivindicaciones de los nuevos movimientos sociales —entre los que incluye a las personas
con discapacidad—, sostiene que en vez de centrarse en la distribucién, una concepcion de
la justicia deberia comenzar por los conceptos de dominacion y opresion. (op. cit.,, p. 12 y
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afirmarse que un grupo social se encuentra oprimido deben darse al menos
una de las cinco caracteristicas mencionadas,®? y Barnes entiende que la
situacion de las personas con discapacidad puede considerarse afectada
por las cinco.

De este modo, el autor destaca que la marginacion —que se refiere a
la eliminacién sistematica de un grupo social de la corriente habitual de la
vida cotidiana, e incluye desventajas materiales, exclusion de la division del
trabajo, segregacion institucional, y negacion de derechos ciudadanos, es una
situacién que se encuentra implicita en la vida de las personas con disca-
pacidad.®? En este sentido, la discriminacion estructural contra las personas
con discapacidad quizas no se manifieste en ninguna otra materia de modo
mas notorio como en la construccion del entorno®“: las barreras fisicas que
afectan la movilidad de las personas con discapacidad e incluso la anulan;
las construcciones que excluyen la entrada de alguien que no pueda uti-
lizar escaleras o puertas manuales; las modalidades de transporte publico

ss.) Asimismo, sostiene que cuando los nuevos movimientos sociales hablan de opresion, se
refieren a las desventajas e injusticias que sufren algunas personas como consecuencia de
las practicas cotidianas de una buena intencionada sociedad liberal. De este modo, ademas
de la tirania en términos de gobierno —acepcién cominmente aceptada del término— la
opresion se refiere también a los impedimentos sistematicos que sufren algunos grupos y
gue no necesariamente son el resultado de las intenciones de un tirano... Sus causas estan
insertas en normas, habitos y simbolos que no se cuestionan, en los presupuestos que sub-
yacen a las reglas institucionales y en las consecuencias colectivas de seguir dichas reglas.
(op. cit. pp. 74-75).

32 [dem. p. 84.

353 Si bien las politicas sociales proporcionan cierto reconocimiento a la marginaciéon de
las personas con discapacidad, no obstante dichas “soluciones” pueden asimismo facilitar la
dependencia econémica y social a través de la aplicacion de los beneficios y servicios de
bienestar.

354 Como describe Oliver, las personas con discapacidad experimentan su condicién de
tales como una limitacién social, sea que estas limitaciones se produzcan como consecuencia
de los entornos arquitectonicos inaccesibles, de las cuestionables ideas sobre inteligencia y
competencia social, de la incapacidad del publico en general para usar la lengua de signos, de
la carencia de material de lectura en braille o de las actitudes publicas hostiles hacia personas
con discapacidad no visibles. OLIVER, M., The Politics of Disablement, op. cit., p. 14.
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o privado que asumen que los conductores 0 pasajeros no son personas
con discapacidad; la informacién publica presentada en formas que asumen
un nivel comdn de habilidad visual o auditiva, entre otras cuestiones. Esto
se debe a que tradicionalmente, la infraestructura urbana ha sido disefiada
teniendo presente en poco o en nada las necesidades de las personas
con discapacidad. Un entorno inaccesible tiene un efecto dominé para una
amplia gama de actividades, incluyendo las alternativas respecto de dénde
y cuando trabajar, el tipo y la localizacién de la vivienda, la participacion en
actividades de ocio, etc. El transporte inaccesible también genera barreras a
la participacion social y cultural. Lamentablemente, las formas mas comunes
de transporte no han sido disefiadas con las personas con discapacidad
como usuarios en mente.%*

Lo mencionado se superpone con la carencia de poder que caracteriza a
las personas con discapacidad, que se confirma en el limitado control y en
las escasas oportunidades en lo que respecta a sus propias decisiones de
vida. Esto se verifica a través de la aguda divisién existente entre aquellos
que ejercitan el poder —como en el caso de los profesionales de la salud,
y aquellos que simplemente “cumplen 6rdenes” —como el caso de las per-
sonas con discapacidad—.

Afirma Barnes que esos dos aspectos de la opresién social son con-
trastados con la concepcion marxista de explotacion, que es reservada para
las relaciones entre clases dominantes y subordinadas en la esfera de la
produccion, en la que un grupo extrae ganancias materiales de otro grupo.
Es conciente de que es dificilmente posible beneficiarse de la explotacion del

355 A pesar de que la mayoria de las sociedades occidentales cuenta con alguna forma de
marco legislativo para abordar la construcciéon de entornos accesibles, estas politicas han de-
morado mucho en influenciar para que el disefio urbano sea considerado discriminatorio. Como
se verd, la mejor solucién frente a este problema es el “disefio universal”, lo que permite que el
disefio satisfaga as necesidades de todos (jévenes, nifios, adultos, personas mayores, mujeres
embarazadas, personas con discapacidad...). Para mas informacion Vid. DE ASIS ROIG R. y
otros, La Accesibilidad Universal en el Derecho, cit.
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trabajo de otro grupo si, como las personas con discapacidad, dicho grupo
se encuentra marginado del mercado de trabajo. Sin embargo, entiende
que alternativamente, es posible utilizar los argumentos feministas de que
los hombres asignan a las mujeres el trabajo doméstico y la reproduccién
sexual como una forma de explotacion.3%®

En cuanto al imperialismo cultural, destaca el autor que en los siglos
recientes, una linea divisoria entre los que denomina “cuerpos capacitados”—
able—bodied— y las personas con discapacidad ha sido establecida a nivel
cultural. La “normalidad de los cuerpos capacitados” es insertada en cualquier
pensamiento y comportamiento como un privilegio o estado deseable del ser.
La nociodn del cuerpo capacitado asume estandares normativos o universales
a través de los cuales los otros cuerpos son juzgados. Las personas con
discapacidad son apartadas como los otros o como los desviados, de alguna
u otra manera.®®’

Por ultimo, la caracteristica definitoria de violencia y hostigamiento en
la opresion de las personas con discapacidad es sistematica y se encuen-
tra ampliamente difundida. Independientemente de que tome la forma de
ataques fisicos o sexuales, politicas eugenésicas o ridiculizacion verbal, la

3% Shulamith Firestone reconoce la categoria tedrica del trabajo doméstico no remunerado.
Identifica a las mujeres como una “clase sexual” utilizando el método materialista que compara
al colectivo de mujeres con el de la clase social, donde este trabajo no remunerado se suma
al trabajo reproductivo, equivalente al trabajo de produccién de miembros de la sociedad. Para
esta autora el papel de las mujeres en las relaciones de produccién se reconoce estrechamente
ligado a las relaciones de reproduccion de la especie, que consisten en la gestacion, el parto
y el cuidado y mantenimiento de la familia, aportando a la sociedad todo el trabajo que no
esta reconocido como productivo, y que sin embargo sostiene la superestructura social. Vid.
FIRESTONE, S, La dialéctica del sexo, trad. Ramén Ribé Queralt, Kairés, Barcelona, 1976.

357 “La cultura cientifica, estética y moral del siglo XIX y principios del XX construy6 expli-
citamente a ciertos grupos como cuerpos feos o degenerados, en contraste con la pureza y
respetabilidad de los sujetos neutrales y racionales”. YOUNG, I. M., La justicia y la politica de
la diferencia, op. cit., p. 212. “La medicalizacion de la diferencia trae aparejada una extrafia y
temible légica. Por una parte, la distincién normal/anormal es una pura oposicién exclusivista de
bueno/malo...” idem, p. 219; LE BRETON, D., La sociologia del cuerpo, Trad. de Paula Mahler,
Claves, Buenos Aires, 2002.
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misma se dirige a determinadas personas en razén de que pertenecen a
una categoria social particular: las personas con discapacidad.®*® La violen-
cia se ve directamente representada en las practicas habituales prestadas
en determinadas instituciones, como también en la discriminacién indirecta
gue ya pasa a ser una forma de violencia encubierta. En la misma linea,
Jenny Morris nos recuerda que “The Oxford English Dictionary define la
violencia en el sentido de un dafio infligido al yo. El dafio puede ser fisico,
emocional, psicoldgico, material o de todos los tipos. La violacion puede
agredir el cuerpo, la mente o la confianza en si mismo. El ejercicio de la
violencia supone la negacion de la voluntad y la autonomia de las victimas”.
La negacion de la voluntad y la autonomia es un lugar comun en la vida de
muchas personas con discapacidad.®°

En la misma linea puede situarse a Barton, quien entiende que las per-
sonas con discapacidad han sido siempre receptoras de una variedad de
respuestas ofensivas por parte de otras personas. Una de las influencias
dominantes que ha conformado, tanto las definiciones profesionales como las
de sentido comun, ha sido el modelo rehabilitador, imponiendo una presun-
cion de inferioridad bioldgica o fisioloégica de las personas con discapacidad,
destacando la pérdida o las discapacidades personales, y contribuyendo al
modelo de dependencia. Etiquetas como invalido, tarado, tullido, impedido,
minusvalido o restrasado, significan tanto una pérdida funcional como una
carencia de valor. Destaca el autor que con este tipo de denominaciones, se
ha acostumbrado a legitimar las visiones individuales médicas y negativas
de la discapacidad, en detrimentos de otros planteamientos, en particular

358 Asi, sostiene Abberley que en un nivel empirico, se alega que las personas con discapa-
cidad pueden ser consideradas como un grupo cuyos miembros se encuentran en una situacion
de inferioridad en relacion con otros miembros de la sociedad en razon de ser personas discapa-
citadas. Asimismo, se alega que dichas desventajas se encuentran relacionadas dialécticamente
con una ideologia o grupo de ideologias que justifican o perpetian dicha situacion. Mas alla de
esto se encuentra la afirmacion de que dichas desventajas y las ideologias que las sostienen
no son ni naturales ni inevitables. Vid. ABBERLEY, P. , “Trabajo, Utopia y deficiencia”, op. cit.

%9 MORRIS, J. (ed.), Encuentros con desconocidas. Feminismo y discapacidad, op. cit.,
p. 25.
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de las propias personas con discapacidad. Pero la discapacidad es una
categoria social y politica, en cuanto implica practicas de las regulaciones
y las luchas por la posibilidad de eleccion, la potenciacion y los derechos.
Esta es una forma muy diferente de entender la discapacidad, que conlleva
un conjunto alternativo de supuestos, prioridades y explicaciones, en donde
la discapacidad surge del fracaso de un entorno social estructurado a la
hora de ajustarse a las necesidades y las aspiraciones de los ciudadanos
con carencias, mas que de la incapacidad de los propias personas para
adaptarse a las exigencias de la sociedad. Por ello, ser una persona con
discapacidad supone experimentar la discriminacion, la vulnerabilidad y los
asaltos abusivos a la propia identidad y estima.3®

Por tanto, la discapacidad, al ser entendida como las barreras sociales
que impiden a las personas el acceso a la igualdad de oportunidades, se
proyecta como una forma de opresién que implica limitaciones sociales. Esta
perspectiva cuestiona las percepciones tanto profesionales como publicas de
la discapacidad y supone mucho mas que simples cambios en las cuestio-
nes relativas a la accesibilidad y los recursos. Sostiene Barton que —mas
gue buscar una explicacién basada en las diversidades funcionales de una
persona— debe destacarse el poder que ostentan grupos significativos para
definir la identidad de otros. En este caso, el resultado de estas intervenciones
por parte de los profesionales ha sido la carencia de poder, la marginacion
y la dependencia. Los valores y las interpretaciones médicas han contribuido
histéricamente a una idea que destaca las diversidades funcionales como la
causa de la discapacidad. En este intento de manifestar algunas caracteris-
ticas inaceptables de las cosas no debemos asumir que las personas con
discapacidad no precisen en determinados momentos del apoyo médico. Lo
gue se cuestiona son las condiciones y las relaciones sociales en las que
es0s encuentros se producen, el hecho de envolver su identidad en términos

%60 BARTON L.,"Sociologia y discapacidad: algunos temas nuevos”, en Discapacidad y So-
ciedad, cit., p. 24.
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médicos, y se propugna la importancia de que se escuche su voz asi como
una participacion mas efectiva en las decisiones que les afectan.®®!

En un sentido similar, afirma Paul Hunt's que las personas con disca-
pacidad son vistas como desafortunadas porque son incapaces de disfrutar
de los beneficios sociales y materiales de la sociedad contemporanea. Ello
incluye la oportunidad de casarse, de acceder a la posibilidad de ser padres
y madres, y cualquier interaccion social. La percepcion de las personas con
discapacidad como inutiles surge de su falta de compromiso en las activida-
des econdmicas corrientes y dominantes. Como consecuencia de su fracaso
en ser normales ya sea en su apariencia o en el control sobre sus mentes,
son apartadas bajo el rétulo de diferentes. De este modo, a juicio del autor,
el nivel y la forma de prejuicio contra las personas con discapacidad llega
a ser opresivo. Esto es ilustrado a través de la discriminacion ampliamente
practicada en el disefio del entorno, empleo, ocio y relaciones personales.
Finalmente, destaca Hunt que las personas con discapacidad desentonan
con los valores de las personas sin discapacidad en tanto son definidas
como enfermas y sufrientes.

De este modo, emerge un contraste entre el enfoque del “atributo” de
modelo individual que asemeja discapacidad con una diversidad funcional
individual y una perspectiva “relacional” que ilumina de qué modo estas
personas estan sujetas a un proceso amplio de exclusion social. Ademas, la
concentracion convencional en “problemas personales” revela un sentimiento
colectivo de injusticia: “Estamos desafiando a la sociedad a que nos tenga
en cuenta, escuche lo que tenemos que decir, nos considere como una
parte integral de la sociedad en si misma. No queremos que se nos trate,
ni a nosotros ni a nadie mas, como ciudadanos de segunda clase...”.*%? De
este modo, se entiende que la opresidon es un concepto estructural, y que
es evidenciada por una gran desigual distribucién de los recursos, una des-

31 [dem.
%2 Vid. HUNT, P., (ed.), Stigma: The experience of Disability, Geoffrey Chapman, London,
1966. p. 18 y ss.
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igualdad en las relaciones de poder, y una desigualdad en las oportunidades
de participar en la vida cotidiana.

Es por dichas razones y desde dichas razones que el modelo social aspira
simplemente a la inclusién de las personas con discapacidad en la sociedad.
Asi, sostiene Mike Oliver, que la vieja vision de integracion entiende que
aquellas personas que son diferentes tienen que ser aceptadas y toleradas
por los demas. La nueva vision de inclusion estéa sostenida por una filosofia
enteramente diferente, que puede ser denominada la politica de la identidad
personal.®® Desde esta vision se entiende que la diferencia no tiene que ser
meramente tolerada y aceptada, sino que tiene que ser valorada positivamen-
te. Y para realizar esta demanda, a juicio de Oliver, no es solo necesario la
prestacion de un marco legal, sino también el refuerzo de dicho marco con
fervor moral y politico para asegurar su vigencia.®* llustra el autor de qué
modo los anteriores enfoques sobre la discapacidad se preocupaban por
permitir que los grupos excluidos se integraran en el juego tal como era,
mientras que los nuevos métodos emancipadores se preocupan tanto de
conceptuar como de crear un juego nuevo, en el que nadie esté excluido de
antemano.*®® De este modo, cita las palabras de Steve Biko en relacién con
las personas negras, adaptandolas a las personas con discapacidad:

“Si por integracion ustedes entienden un avance de las personas con
discapacidad en la sociedad de las personas con cuerpos capacitados,

una asimilacion y aceptacion de las personas con discapacidad dentro de
una lista de normas y cédigos de comportamiento ya establecidas por las

363 Vid. SKLILAR, C., ¢Y si el otro no estuviera ahi?, Mifio y Davila, Buenos Aires, 2002,
p. 10. Resultan de interés los cuestionamientos que realiza el autor cuando aboga por “volver
la mirada hacia uno mismo, repensar todo lo que nos ha sido pensado desde la academia,
desde los textos expertos, desde los discursos politicamente correctos, desde las acomodadas
conciencias de quienes se saben formando parte de la normalidad, de lo racional, de lo de-
mocratico, de lo verdaderamente humano, es lo que provoca la relaciéon directa y abierta con
quienes no forman parte de todas estas certezas”.

364 OLIVER, M., Understanding Disability, op. cit, p. 89.

%5 OLIVER, M., "Una sociologia de la discapacidad o una sociologia discapacitada?”, op.
cit., p. 53.
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personas con cuerpos capacitados, entonces Sl, yo estoy en contra... Si al
contrario, por integracion ustedes entienden que debe haber participacion
de todos los miembros de la sociedad, provista por la expresion completa
de todos en una sociedad libremente cambiante, sobre la base de las
necesidades de las personas, entonces estoy con ustedes”.3¢¢

2.2.2) Laigualdad y la diferencia que implica la discapacidad.
¢ Politicas de reconocimiento o de redistribuciéon?

En un inicio, la politizacion de las personas con discapacidad fue entendida
COMO una respuesta a su experiencia comun de opresion. Describe Morris
el modo que ello generd un grupo con identidad e intereses unificados, que
situaba el origen de sus reivindicaciones en las estructuras y procesos de una
sociedad discapacitante. Para muchas personas con discapacidad, entrar en
la accion colectiva fue liberador y empoderante. Se modificaba el estereotipo
publico de su pasividad y dependencia.®” Por otro lado, movilizandose contra
las injusticias derivadas de la opresion social, las personas con discapacidad
integraban una definicion positiva de diferencia de grupo, en vez de aquellas
gue eran consideradas como signos de anormalidad. La protesta de las per-
sonas con discapacidad representa uno entre varios ejemplos de un grupo
social oprimido reclamando “especificidad cultural y experimental”.3¢®

366 BIKO, S., | write what | like, Penguin Books, London, 1987, p. 38, citado por OLIVER, M.,
"Una sociologia de la discapacidad o una sociologia discapacitada?”, op. cit., pp. 92 y 93.

37 \/id. ALLUE, M., DisCapacitados. La reivinidacion de la igualdad en la diferencia, Bella-
terra, Barcelona, 2003.

%8 MORRIS, J. (ed.), Encuentros con desconocidas. Feminismo y discapacidad, op. cit.
p. 129. Precisamente como la propia identidad —“self—identity"— es una cuestién central en la
consideracion sde la aparicion de la cultura de la discapacidad, entonces también debe ser el
centro de las politicas de discapacidad. Aunque muchas personas con diversidades funcionales
fisicas, psiquicas o sensoriales no se identifiguen como personas con discapacidad... Por supuesto
gue las mismas consideraciones pueden ser realizadas con respecto a otros movimientos sociales
contemporaneos, pero las campafias de las personas con discapacidad demuestran una infrare-
presentacion de personas mayores, personas pertenecientes a minorias étnicas, personas con
dificultades de aprendizaje, etc. Para que el movimiento de personas con discapacidad sea una
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Mientras los activistas con discapacidad fueron promoviendo politicas y
una identidad cultural como grupo, ellos mismos se sorprendieron con la
transicion hacia politicas de identidad que se transformaron en una “cele-
bracién de la diferencia”. No obstante, el énfasis sobre la identidad de la
discapacidad fue criticado por encontrarse en conflicto con politicas verdade-
ramente emancipadoras. En efecto, no se pusieron limites sobre la cantidad
de diferencias o las colectividades diversas que pudieran surgir, en términos
de edad, género, raza y sexualidad, por ejemplo, para socavar los reclamos
de una identidad comun, de grupo. Cualquier movimiento politico basado en
la nocién de identidad se encuentra expuesto a ofensivas que denieguen “di-
ferencias” y sean propensas a la fractura. Como el movimiento de personas
con discapacidad ha descubierto con relacion a las personas sordas, las
identidades de la discapacidad son algunas veces rebatidas.3®°

Ahora bien, también cabria preguntarse de qué modo las teorias filoso-
ficas contemporaneas de justicia social sitlan a las personas con discapa-
cidad, y de qué modo deberian estar situadas en una teoria de la justicia
comprensiva y global.3”° Si bien responder a estas dos cuestiones excederia
ampliamente los objetivos de este trabajo, solo interesa en este punto re-
marcar que el hecho de invocar a la justicia en respuesta a la discapacidad,
y el modo en que ello se haga, afectara a aquellas personas —desde neo-
natos hasta personas mayores— que se identifiquen como personas con
discapacidad, como asi también sus familiares y amigos, y en definitiva a
toda la sociedad.

efectiva fuerza para el cambio, debe superarse la negacion de muchas personas con discapacidad
a comprometerse en las politicas de discapacidad o adoptar una “identidad de discapacidad”.

%9 Vid. LADD, p. , Understanding Deaf Culture. In search of Deafhod, Multilingual Matters,
Sydney, 2003; PADDEN, C., HUMPHRIES, T., Inside Deaf Culture, Cambridge, Harvard, Uni-
versity Press, 2005.

870 Sobre este punto, Vid. SILVERS, A. (y otros) Disability, Difference, Discrimination. Per-
spective on Justice in Bioethics and Public Policy, Rowman & Littlefield Publishers, Inc, United
States of America, 1998.
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Silvers sostiene que tampoco se debe olvidar a aquellas personas que,
no teniendo una discapacidad, se encuentran de todos modos relacionadas
con los intereses de las personas con discapacidad. Como por ejemplo
el movimiento feminista, que aborda a la discapacidad con relacion a las
responsabilidades de cuidado de las personas con discapacidad y sobre la
importancia de la liberacion femenina de los roles restringidos y opresivos.
De un modo més general, un andlisis de la justicia no puede eludir consi-
derar si las personas sin discapacidad tienen un interés justo en eliminar
la discapacidad. Por otro lado, ¢es (til la justicia para rehabilitar a aquellas
personas que tienen una discapacidad o en cambio es mejor para remover
las barreras sociales que generan la opresion a la discapacidad para las
personas con o sin discapacidad?®"

Més alla de las diferentes respuestas que se podrian elucubrar frente
a estas cuestiones, parece claro que lo que la filosofia ha considerado
siempre importante en relacion con las personas con discapacidad es su
diferencia.®”? Sin embargo, los reclamos esbozados desde el modelo social
se han centrado en el derecho a la igualdad, pero muchas veces rechazando
entrar en la consideraciéon de la diferencia. Quizas a ello se deba que las
personas con discapacidad no han pasado por una transicion sin problemas
desde la exclusion a la igualdad. En este terreno, Silvers se cuestiona si el
tratamiento igual de personas que se considera que tienen un déficit signi-
fica algo positivo, y si la obligacion de compensar por ese déficit no genera
polémica. Si bien las personas con discapacidad estan siendo mas visibles
en la comunidad, y mas escuchadas en sus reclamos, lo Ultimo ocasiona
discordia.

La autora se plantea si una sociedad justa debe nivelar a las personas
en razon de su discapacidad. Y responde que previamente habria que pre-
guntarse si no han sido las préacticas sociales las que han obstaculizado

371 [dem, p. 2.
372 |bidem, p. 4.
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a las personas con discapacidad para demostrar su competencia.®”® El no
brindarles las mismas oportunidades que pensamos que es justo que el
resto de los personas gocen, ha generado su consideracion como personas
limitadas y deficientes. Por ello, ademas de ser categorizadas como personas
con necesidades “especiales”, las consecuencias son que en la practica se
evita la su presencia en la mayor parte de los ambitos de la vida social.

En base a estas reflexiones, algunos autores entienden que asumir que
el “problema” de la discapacidad debe ser abordado distributivamente exa-
cerbaria dichos estereotipos. Los acercamientos distributivos consideran a
la discapacidad como el producto de profundas desigualdades naturales de
las funciones corporales e intelectuales. Los discursos distributivos asumen
la discapacidad primeramente en términos relativos a su sus déficit, y justi-
fican la asignacion de recursos extraordinarios. Por lo tanto, las concepcio-
nes distributivas identifican la discapacidad con necesidades. De ese modo,
definen a la discapacidad como una condicion que desafia a la igualdad. La
distribucion de los recursos de manera mas generosa con la discapacidad
que con el resto de las personas opaca sus objetivos. Silvers sostiene que
el aislamiento al que son sometidas las personas con discapacidad va a
disminuir si se remedia las obstrucciones sociales externas de acceso mas
que corrigiendo sus imperfecciones y faltas.

Por otro lado, otros autores, sostienen que una respuesta social justa debe
abarcar referencias distributivas y que eso puede ser realizado sin tratar a
las personas con discapacidad como incompetentes. Al mismo tiempo se
reconoce que las teorias distributivas de la justicia han tendido a distorsionar
el significado de la discapacidad abordandola como desigualdades naturales
que la sociedad tiene la obligacién de compensar. David Wasserman, por

73 Probablemente la respuesta a la pregunta de Silver se podria contestar desde la teoria
de Nancy Fraser, quien sostiene la existencia una “falsa dicotomia” entre las politicas de re-
distribucién y las de reconocimiento. Vid. FRASER, N., lustitia Interrupta: Reflexiones criticas
desde la posicién “postsocialista’, Trad. de Magdalena Holguin e Isabel Jaramillo, Siglo del
Hombre, Bogotéa, 1997.
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ejemplo, sostiene que esa respuesta es totalmente inadecuada, y que refleja
una asuncion de la discapacidad como déficit interno. Precisamente porque
las desventajas asociadas con la discapacidad son en gran medida la con-
secuencia de la interaccion de las personas con el entorno, la justicia debe
reclamar modificaciones en el entorno, a la vez que medidas correctivas o
compensatorias. Luego considera los enfoques que plantean la justicia para
las personas con discapacidad exclusivamente en términos de reparacion
por discriminacién y la reconstruccién del entorno social. Mientras que el
reconocimiento de que la discapacidad es una construccién social ha servido
como un importante corrector de las teorias de la justicia que consideran a la
discapacidad como desigualdades naturales, ese reconocimiento no evita la
necesidad de una adecuada teoria de la justicia distributiva. Condicionando el
entorno, no menos que distribuyendo bienes y servicios, inevitablemente nos
enfrentamos a la dificultad de encontrarnos entre los intereses de diferentes
personas, que no pueden ser solucionados simplemente con la prohibicién
de discriminacién o la demanda de igual acceso.*™

Desde otros puntos de vista, asimismo se plantea la necesidad de que
la discapacidad sea abordada desde las politicas del reconocimiento.

Algunas autoras —entre ellas Jenny Morris®™ y Susan Wendell,*¢ —(el
propio Ed Roberts inicid su investigacion desde dicha linea) — sostienen
que, al igual que con las mujeres, la politizacion de las personas con dis-
capacidad tiene sus raices en la afirmacion de que lo personal es politico,
que sus experiencias personales respecto a la denegaciéon de oportunida-
des no deben ser explicadas mediante sus limitaciones corporales, sino a
través de las barreras sociales, ambientales y de actitud, que forman parte

374 WASSERMAN D., “Distributive Justice”, en Disability, Difference, Discrimination, op. cit.,
capitulo 2. Vid., asimismo, PEREZ DE LA FUENTE, O., Inclusion, redistribucion y el recono-
cimiento: discriminacion positiva, diversidad cultural y justicia, Dykinson, Madrid, 2008.

875 MORRIS, J. (ed.), Encuentros con desconocidas. Feminismo y discapacidad, op. cit.

S WENDELL, S., WENDELL, S., The Rejected Body. Feminist Philosophical Reflections on
Disability, Routledge, New York, 1996, capitulo 6: “Disability and Feminist Ethics”.
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de sus vidas cotidianas. De este modo, una perspectiva feminista puede
tener gran relevancia en las personas con discapacidad y en las politicas
sobre discapacidad.®”” Si siempre lo personal como politico fue un concepto
poderoso y provechoso, también lo puede ser en su aplicacién a la tematica
de la discapacidad.

Morris afirma que —al igual que en lo concerniente a las mujeres— el
sufrimiento en la vida de las personas con discapaciad no es siempre natural,
sino que es muchas veces la consecuencia de la distribuciéon de poder. Por
ello, sostiene: “nuestra disconformidad con nuestras vidas no es un defecto
personal, sino una sana respuesta a la opresion a la que somos sometidas”.
Y por ello considera Uutil trasladar la perspectiva del feminismo a un analisis
sobre la experiencia de la discapacidad, utilizando el principio de transformar
lo personal en politico como su herramienta de trabajo principal.®™®

La autora plantea que una representacion de sus vidas que combine las
perspectivas feministas y de los derechos de las personas con discapacidad
tiene que enraizarse en la oposicién a la opresién; formar parte de la lucha
contra la discriminacion y los prejuicios. “Al igual que las feministas de los
afios 60 y 70, que descubrieron la exclusion de las mujeres de la historia,
gue pusieron de manifiesto la experiencia de la pobreza y la discriminacion
de las mujeres, que insistieron en que habia que reconocer y detener la
violencia contra las mujeres, nosotras estamos motivadas por la sensacion de
ofensa e injusticia. Nos ofende que se silencien nuestras voces, de manera
gue no se reconozca la opresion que padecemos, y definimos como injusticia
la exclusion de las personas discapacitadas del nicleo de la sociedad.”s™

377Vid. MORRIS, J. (ed.), Encuentros con desconocidas. Feminismo y discapacidad, op.
cit., p. 21.

%78 MORRIS, J., Pride against prejudice, op. cit., p. 9.

37 MORRIS, J. (ed.), Encuentros con desconocidas. Feminismo y discapacidad, op. cit., p.
20. Por otro lado, la autora le reclama al feminismo no haber incluido dentro de sus investiga-
ciones a las mujeres con discapacidad. Sefiala que una de las investigaciones de mayor éxito
durante la década de los afios setenta y ochenta ha sido la relativa a la violencia doméstica.
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De este modo, algunas autoras consideran que las aportaciones que
pueden hacerse desde el feminismo hacia el modelo social de discapacidad
son de gran trascendencia.®® Pero para ello, algunas otras entienden que
existe la necesidad de reflexionar y traer al discurso el tema de la diversidad
funcional. Ello resulta bastante rechazado desde el modelo social, que desde
sus inicios ha intentado desligar de su discurso el abordaje de la diversidad
funcional. Sin embargo, resultan interesantes algunos planteos que remar-

Sin embargo, ninguno de los estudios sobre violencia doméstica ha considerado el problema
desde la perspectiva de las mujeres con discapacidad y, por tanto, no sorprende en absoluto que
sélo desde hace pocos afios los hogares de acogida de mujeres hayan comenzado a estudiar
de qué modo prestar sus servicios a las mujeres con discapacidad. Y, asimismo reclama al
movimiento de personas con discapacidad el no tener en cuenta las necesidades particulares de
las mujeres con discapacidad. Como ejemplo aduce que las mujeres con discapacidad buscan
una asistencia personal que les permita ocuparse de sus hijos, llevar sus hogares o atender a
sus padres o a otras personas también necesitadas de asistencia. En cambio, el movimiento
de las personas con discapacidad ha tendido a centrarse en un tipo de asistencia que permita
el empleo asalariado u otras actividades ajenas al hogar. Debe dejarse en claro que para las
personas con discapacidad —tanto hombres como mujeres— la vida independiente supone
tanto la posibilidad de mantener sus relaciones privadas como la de participar en el mundo
publico del trabajo.

380 Ya que lo que hace el feminismo (o determinada clase de feminismo —como el de la
diferencia o el radical—) es precisamente recalcar la diferencia, resaltarla, defenderla y a partir
de ahi criticar el orden social establecido, aparentemente en valores neutros). El feminismo en
sus origenes (lo que se llam6 el feminismo liberal), fue criticado precisamente porque plan-
teaba una igualdad formal. Es decir, las mujeres querian iguales derechos politicos que los
hombres, querian poder trabajar como los hombres... todo esto aparentemente sin involucrar
ni presentarse como “diferentes de los hombres”, con diferentes necesidades, por ejemplo,
dada la funcion de la maternidad, etc. De este modo, si bien hubo un avance también hubo
muchos problemas, ya que las mujeres salieron a trabajar “en igualdad de condiciones que los
hombres”, sin tener en cuenta el factor género. Luego surge como respuesta a las criticas, el
feminismo radical, que aporta e incorpora como positivo la nocion de patriarcado: al poner al
descubierto los mecanismos de opresion, y al cuestionar la division sexual del trabajo. Asimis-
mo, se gener6 otra vision de la igualdad —inclusiva de la diferencia, que no fuera ciega ante
el género—. Si bien a este feminismo luego se le critica el excesivo énfasis sobre la biologia
reproductora de las mujeres, expuesto por algunas radicales, puede decirse que fue un gran
aporte. Lo mismo podria plantearse con el modelo social, que dej6 de algin modo —o al
menos algunos planteos— de incorporar a la diversidad funcional —la diferencia que implica
la diversidad funcional—.
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can la necesidad de incluir su tratamiento de la diversidad funcional en el
analisis de la discapacidad.

Liz Crow, por ejemplo, sostiene que es necesario introducir en la politica
de la discapacidad la experiencia de la diversidad funcional, ya que entiende
que debe escribirse sobre la experiencia personal del cuerpo y la mente,
investigarla y analizarla, porque si no se imponen estas definiciones y pers-
pectivas, el mundo no discapacitado seguira haciéndolo por las personas con
discapacidad, y lo har4 de manera descalificadora®®!. Esta autora reconoce
que la contribucion del modelo social de discapacidad hacia el logro de la
igualdad de derechos para las personas con discapacidad es incalculable.
Sin embargo, considera que quizas sea el momento de cuestionarlo. Re-
conoce que, teniendo en cuenta el modo en que desde el modelo anterior
se abordaba la discapacidad, centrandose en las limitaciones individuales
de las personas, no parece sorprendente que el modelo social se haya
centrado tan rotunda y exclusivamente en la importancia de las barreras
discapacitantes y luchado para desmantelarlas. Sin embargo, Crow entiende
gue se ha tendido a considerar la discapacidad como si fuese la totalidad
de la cuestion; corriendo el riesgo de suponer que la diversidad funcional no
tiene nada que ver en la determinacién de las experiencias de las personas
con discapacidad. En vez de afrontar las contradicciones y la complejidad
de dichas experiencias, se ha optado por presentar a la diversidad funcional
como algo irrelevante y neutro y, a veces, positivo, pero nunca como lo que
implica en realidad. Pero la experiencia de la diversidad funcional no siempre
es irrelevante, neutra, ni positiva. Para muchas personas con discapacidad,
la lucha personal relacionada con la diversidad funcional seguird presente
incluso cuando ya no existan las barreras discapacitantes.

Las barreras externas discapacitantes pueden crear situaciones sociales
y econémicas desventajosas, pero la experiencia subjetiva también forma

381 CROW, L., “Including all for our lives: renewing the social model of disability”, en Exploring
the Divide, Barnes, C. y Mercer, G., The Disability Press, Leeds, 1996, pp. 55-72.
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parte de la realidad cotidiana. Por ello, Crow afirma que debe hallarse un
modo de integrar la diversidad funcional en la experiencia total y en la
auto percepcion y que ello redundard en beneficio del propio bienestar
fisico y emocional y, ademas, de la capacidad individual y colectiva para
luchar contra la discapacidad. Para muchas personas con discapacidad, la
experiencia de sus cuerpos —y no solo las barreras discapacitantes, como
la imposibilidad de acceder a los medios de transporte publico— dificulta
su participacion politica. Por ejemplo, la energia limitada de una persona
puede reducir su capacidad para asistir a reuniones y otros acontecimientos.
Si no se reconocen estas circunstancias, es improbable que se busquen
formas alternativas de participacion. Si el movimiento excluye a muchas
personas con discapacidad, el conocimiento de la situacion sera parcial:
la capacidad colectiva de concebir un mundo que no discapacite se vera
disminuida.®8?

Crow afirma que el reconocimiento de la importancia que para las per-
sonas con discapacidad tiene la diversidad funcional no significa que se
deba adoptar la forma de interpretar la experiencia que se genera desde
las personas sin discapacidad. De hecho, la diversidad funcional, en su nivel
mas basico, es un concepto puramente objetivo que no lleva consigo ninguin
significado intrinseco. La diversidad funcional no significa mas que los aspec-
tos del cuerpo de una persona que no funcionan o la hacen con dificultad.
Con frecuencia, este significado se amplia asumiendo que el cuerpo de la
persona y, en Ultima instancia, la persona misma es inferior. No obstante, lo
primero es el hecho; lo segundo la interpretacion. “Si estas interpretaciones
son construcciones sociales, no son fijas ni inevitables y es posible reempla-
zarlas con interpretaciones diferentes, basadas en nuestra propia experiencia
de la deficiencia, en vez de hacerlo con lo que las deficiencia significan para
las personas sin discapacidad”.®s?

382 [dem.
383 |bidem.
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El modelo social de la discapacidad niega que la idea de diversidad
funcional sea problematica, centrandose, en cambio en la discriminacién
como el obstaculo clave para la calidad de vida de las personas con dis-
capacidad. La consecuencia légica de este enfoque consiste en buscar la
soluciéon mediante la eliminacién de los factores sociales, y a ello se dedican
los esfuerzos del movimiento de personas con discapacidad. Es decir, que
el movimiento hace especial hincapié en el cambio social para acabar con
la discriminacion contra las personas con discapacidad. Hay una resistencia
muy fuerte a considerar la diversidad funcional como un aspecto relevante
para el analisis politico. Y la autora considera que la negacién del caracter
problematico de la diversidad funcional constituye el error del modelo social
(la carencia, la falla). Aunque, por regla general, en la determinacién de la
experiencia y de la calidad de vida predominan los factores sociales —es
por ejemplo mas probable que la peticion de una eutanasia esté motivada
por la falta de una asistencia adecuada que por el dolor—, la diversidad
funcional continua siendo relevante. De este modo, Crow entiende que por
temor a que parezca que se suscriben las respuestas usuales, se corre el
riesgo de no reconocer que las desventajas de algunas personas se deben
tanto a su diversidad funcional como a las barreras sociales.®#*

Este tipo de planteos no solo se realizan desde teorias feministas. Paul
Abberley entiende que existe en la teoria de la discapacidad un recelo —ex-
plicable desde el punto de vista politico— a hablar de la diversidad funcio-
nal. Sin embargo, considera necesario que se ello se haga si se pretende
desarrollar un analisis mas profundo de la relacion entre diversidad funcio-
nal y discapacidad. Entiende este autor que la diversidad funcional no es

384 |bidem. Por otro lado, la autora considera que el enfoque actual tampoco tiene en cuenta
el hecho de que las personas puedan estar discapacitadas sin necesidad de tener una diver-
sidad funcional. Las pruebas genéticas y viricas se utilizan en forma generalizada para prever
la posibilidad de aparicion posterior de una diversidad funcional concreta. Se ha manifestado
el temor a que la predisposicion a una diversidad funcional sea utilizada como fundamento de
la discriminacién, sobre todo en servicios médicos y financieros
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“natural”, sino que es una categoria que cambia a lo largo de la historia (e
incluso entre culturas). Del mismo modo, no todas las restricciones en la
actividad humana son opresion. Explica que la forma en que un determinado
andlisis critica el mundo real se basa en una idea de como podrian ser las
cosas, una Utopia. Las teorias sociales clasicas dan a la participacién en
la produccion una importancia fundamental para la integracion social; en su
Utopia, el trabajo es una necesidad, como fuente de identidad. Estas teorias
implican la abolicién progresiva de la diversidad funcional como elemento
que limita el desarrollo de todas las capacidades de las personas. Pero como
es imposible alcanzar completamente ese objetivo, sigue existiendo alguna
desventaja no opresora para las personas con discapacidad en esa utopia
Para un modelo social, tanto la idea de normalidad en la manera de actuar
como la desventaja que experimenta el que actia de un modo “deficiente”
constituyen productos sociales opresores.®®

Sin embargo, Abberley sostiene que algunos de los problemas mas gra-
ves que tienen las personas con determinadas diversidades funcionales son
dificiles, si no imposibles, de solucionar mediante la manipulacién social. Por
ello, y para alcanzar un desarrollo mas completo de las teorias sociales de la
discapacidad, se deben especificar las diferencias, asi como las semejanzas,
entre la discapacidad y otras formas de opresién, y encontrar un modo de
incorporar la realidad material de la diversidad funcional. Su deseo es demos-
trar la necesidad de que se hable mas sobre la diversidad a nivel de teoria
si se pretende entender la discapacidad, ya que la diversidad funcional es el
sustrato material sobre el que se erigen las estructuras sociales opresoras de
la discapacidad. Para ello, es necesario reconocer que no se puede entender
la diversidad funcional como una categoria abstracta, porque siempre y soélo
ocurre en un contexto social e histérico que determina su naturaleza. Una
consecuencia de esto es que, desde el momento en que una diversidad fun-
cional se puede prevenir, erradicar o se pueden mejorar de forma significativa

35 Vid. ABBERLEY, P., “Trabajo, Utopia y deficiencia”, op. cit., p. 77 y ss.
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sus efectos, ya no se puede considerar como un simple fenémeno natural,
aunque fuera correcto hacerlo en un momento dado. Por el contrario, el tema
adquiere un aspecto social. Asi, la experiencia de unas simples cataratas o
el desgaste de la articulacién de la cadera, que quiza en otro tiempo fueran
consideradas —con razon— un producto de la naturaleza, hoy no se pueden
entender en determinados paises separadamente de los fenédmenos sociales
de las practicas sociales nocivas o las listas de espera del Servicio Publico de
Salud. Por ello, Abberley afirma que negar el tratamiento cuando es posible
y deseado debe considerarse una forma de opresion.3e¢

Sin embargo, por otro lado, el autor sostiene que lo que fue una vez el
sustrato de la diversidad funcional también se desliza a la superestructura
de la discapacidad y, por consiguiente de la opresion, de otra forma. Esta
segunda forma se produce cuando se llega a experimentar la posibilidad
técnica de la “cura” como un imperativo moral por la persona con discapaci-
dad y su familia, porque un sistema social organizado en torno al supuesto
incuestionable de la bondad de la independencia, el trabajo y la normalidad
fisica, no puede admitir excepciones a esta vision del mundo. Se supone
gue no se debe tolerar la diversidad funcional si es evitable.®” De ahi que
la posibilidad de “cura” lleve a la opresion ideolégica de quienes no desean
que se les “rectifique” a ellos o a sus hijos.3

Teniendo en cuenta dichas cuestiones, Abberley se pregunta sobre cual
seria la utopia en relacion con la discapacidad. Y responde que es per-
fectamente correcto y necesario explorar y documentar las determinantes
socioecondmicas de la discapacidad, pero que eso no es lo Unico que hay

3% jdem. Vid., asimismo, DE ASIS ROIG, R., Reflexiones en torno a la Ley de promocién
de la autonomia personal y atencion a las personas en situacién de dependencia, Revista
Universitas, n° 5, enero de 2007, pp. 13 y ss.

387 Vid. SAVULESCU, J., “New breeds of humans: the moral obligation of enhance”, RBMon-
line, Vol. 10, Supp. 1 2005, 1-9, Decembre, 2004.

388 \/id. ROMANACH, J., “Las Personas con Discapacidad ante la nueva genética”, Diverso-
cracia, Madrid, 2003. Disponible en: http://www.diversocracia.org/ideateca.htm
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que hacer. Porque, para llevarlo a cabo con eficacia, parece necesario que
se analice qué es lo que “prevemos”, si no se desea elevar sin querer
las exigencias parciales e histéricamente condicionadas de un sector de
personas con discapacidad a principios generales de la teoria y la politica
de la discapacidad. Y “para que esto se produzca, debemos considerar la
deficiencia en un mundo sin discapacidad”.®®

Lo méas importante es resaltar el hecho de que las barreras sociales y la
diversidad funcional interactian. Para que se desencadene la discapacidad
debe estar presente la diversidad funcional®*®: la discapacidad es la forma de
discriminacién especificamente dirigida a las personas que tienen, pueden
tener o han tenido una diversidad funcional. Esto no significa que la diversidad
funcional genere la discapacidad, sino que aquélla es una condicion nece-
saria para que se produzca este tipo de opresién. Por otro lado, los factores
sociales pueden definir, en el plano mas fundamental, lo que se perciba como
diversidad funcional. La percepcion de la norma y la diferencia varia cultural
e histéricamente. Cuando cambian las ideas, cambian las definiciones de las
personas. Por ejemplo, muchas personas consideradas “enfermas mentales”

38 jdem, p. 84

3% En este sentido en un trabajo previo se ha sefialado que “...la deficiencia puede produ-
cir una discapacidad si nos dificulta o impide realizar alguna actividad de la vida diaria ...Por
otra parte, la dificultad o imposibilidad de realizar alguna actividad de la vida diaria, esto es
la discapacidad, puede también deberse a consecuencias “naturales” de la deficiencia, pero
también a circunstancias “artificiales” ajenas a la misma, pero que “artificialmente” se vinculan
a ella (en el ejemplo, puede entenderse como una consecuencia “natural” el que una persona
ciega no pueda pilotar un avion, pero es una consecuencia “artificial” el que una persona ciega
no pueda leer las instrucciones de los medicamentos por no encontrarse disponible su lectura
en sistema Braille, por ejemplo) ... Por ello, son principalmente las consecuencias “artificiales”
las que generan barreras, mientras que las consecuencias “naturales”, por su esencia, vienen
configuradas como dificultades o impedimentos insalvables. Es importante aclarar, sin embargo,
gue las consecuencias naturales pueden mutar, convirtiéndose en “artificiales”. Por ejemplo, hace
veinte afios seguramente se podia sostener que la imposibilidad de que las personas ciegas
pudieran utilizar un ordenador era una consecuencia “natural”’, pero en la actualidad, con la
disponibilidad de tecnologias asistenciales se trataria de una dificultad salvable, y por ende,
una consecuencia “artificial”...”. Vid. DE ASIS ROIG R. y otros, La Accesibilidad Universal en
el Derecho, op. cit., p. 56.
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se limitan a no ajustarse a las normas contemporaneas de conducta. Hasta
hace relativamente poco, se definia oficialmente la orientacion sexual de las
personas homosexuales como “enfermedad mental”.%%

Esta ultima cuestion es planteada por Ingstand y Reynolds3®2, Los auto-
res sostienen que intentar universalizar la categoria “discapacidad” enfrenta
problemas conceptuales de la mas diversa indole. La primera estimacion
realizada por la Organizacion Mundial de la Salud establecié que el 10 por
ciento de la poblacion tenia una discapacidad. Posteriormente esos datos
fueron modificados al 6 o 7 por ciento, estimando una cifra global de 245
millones de personas con discapacidad en el mundo. Las estadisticas de-
penden de qué se considere como discapacidad (las primeras cifras incluian
la malnutricién), qué grado de severidad debe tener una diversidad funcional
para ser considerada discapacidad, y en el modo en que las categorias son
recogidos los datos. La definicion de la OMS es, l6gicamente, rigida, y se
encuentra disefiada para una aplicacion universal. La Clasificacion Interna-
cional de Deficiencias, Discapacidad y Minusvalias de 1980 se encuentra
basada en el modelo de la Clasificacion Internacional de enfermedades, pero
en un intento de categorizar las consecuencias de la enfermedad, incluye
una consideracion de los contextos sociales.®*

Si bien esta Clasificacion fue revisada, y se abordara en el proximo ca-
pitulo, a los efectos del punto que se esta abordando es importante sefialar
gue Ingstand y Reynolds sostuvieron que la formulacion de dichos conceptos
representa un valioso intento de ir mas alla de las restricciones de una cla-

391 CROW, L., “Including all for our lives: renewing the social model of disability”, op. cit.

392 INGSTAND, B. y REYNOLDS WHITE, S. (Ed.), Disability and Culture, op. cit. En esta
obra los autores sostienen que el concepto de discapacidad es una construccién cultural,
relativa, y que varia seguin los contextos histéricos y sociales. Abordan asimismo el lugar de
la diferencia y la igualdad, esta Ultima como imposicion, lo que, segun entienden, conlleva a
gue la discapacidad termine siendo ignorada y a que las personas deben ser igualadas lo méas
posible a los supuestos “normales”.

3% Dichas clasificaciones se abordaran en el capitulo Il.
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sificacion estrictamente biomédica. Pero que a pesar de ello, la clasificacion
se encuentra basada en un concepto biomédico, ya que establece que la
discapacidad y la minusvalia son consecuencias de la deficiencia.®** Asimis-
mo, entienden que muchos antropdlogos hubieran preferido una posicién
relativista cultural, mas que el enfoque universal propuesto por la OMS. Los
autores entienden que el relativismo cultural, la idea de que el fenébmeno debe
ser entendido dentro de los limites de los contextos culturales pertinentes,
toma dos formas. Es comun una posicion relativista débil dentro de las dis-
cusiones relativas a la discapacidad. El punto aqui radica en preguntarse si
la desventaja planteada por una discapacidad depende de las capacidades
mas preciadas o requeridas en un contexto determinado.*** Por otro lado,
el relativismo radical busca revelar las asunciones basicas relativas a qué
significa ser una persona, y qué tipos de identidad y valores existen en los
contextos sociales. La version radical cuestiona los términos de analisis e
intenta revelar las categorias implicitas desde otros puntos de vista. Exis-
ten personas ciegas o con movilidad reducida o con diversidad intelectual,
pero la “discapacidad” como término general no se traslada facilmente en
todas las lenguas. Los conceptos de discapacidad, minusvalia y rehabilitacion
emergen dentro de unas circunstancias histéricas determinadas en Europa.
Afirman que en la historia europea, la categoria de “enfermos” ha tenido
un significado en relacion con la capacidad para trabajar y es el producto
de un doble movimiento hacia la individualizacion y la socializacion de la
enfermedad. Lo mismo puede decirse respeto del estatus de “discapacitado”
qgue implica la incapacidad de un individuo de llevar a cabo o realizar ciertas

3% Sostienen que la primacia de un enfoque biomédico se encuentra reflejada en el hecho
de que la lista de deficiencias es mas extensa y detallada que la de discapacidades, la que a
la vez es mas detallada que la de minusvalias. INGSTAND, B. y REYNOLDS WHITE, S. (Ed.),
Disability and Culture, op. cit., p. 6.

3% Uno de los autores recuerda que visitando la Alhambra unos afios atras, vio escrito con
tiza en una muralla de una fortaleza: “Dad limosna, mujer, que no hay nada peor en el mundo
gue ser ciego en Granada”. La idea de que es peor ser ciego en medio de la belleza, o disca-
pacitado intelectual en un ambiente que valora los logros educacionales, o tener la movilidad
reducida cuando se gana la vida con el trabajo fisico es comunmente aceptada. idem, p. 7.
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actividades y al mismo tiempo sugiere una identidad de grupo en relacion
con la sociedad.®%®

Lo que resulta significante es que la conceptualizacion cultural de huma-
nidad es variable; las anomalias que son vistas como diferencias inhumanas
varian mucho de una sociedad a otra, y las mismas no se corresponden
directamente como definiciones médicas sobre diversidades funcionales. Por
ejemplo, los gemelos no son considerados humanos por el pueblo Punan
Bah.?*” Dichos ejemplos pueden volverse generalizaciones estereotipadas
sobre la construccién cultural de la discapacidad; de hecho son el simple
comienzo de una investigacion sobre discapacidad y personalidad. Si la per-
sonalidad esta siendo vista no simplemente como humana sino humana en
una manera que es valorada y significativa, entonces los individuos pueden
ser personas en una mayor o menor extension. Entonces debe haber tipos y
grados de personalidad y las cualidades de una persona son desarrolladas y
confirmadas a lo largo de la vida. La personalidad se refiere a la evaluacion
de otros en contraste con el sentido reflexivo sobre uno mismo.3

Entonces, se vuelve sobre viejas preguntas: ¢cuales son las caracteris-
ticas significantes de una persona? ¢la capacidad individual? ¢ser miembro
de una comunidad? ¢la familia? No existe una simple respuesta para cada
cultura, ni existe una lista de prioridades universal. Como se ha comentado
con antelacion, para muchas sociedades ser miembro de una familia y tener
hijos es mas importante el aspecto o la apariencia o que ser una persona
con capacidad para trabajar.3°

Por otro lado, consideran que una cuestiéon fundamental en el discur-
so occidental contemporaneo de la discapacidad es la suposicion de la

3% Y los autores entienden que, como una identidad social, la “discapacidad” actualmente
esta siendo creada en muchos paises del Sur —a través de encuestas, proyectos de investi-
gacion, programas de rehabilitacién y politicas gubernamentales Ibidem.

397 INGSTAND, B. y REYNOLDS WHITE, S. (Ed.), Disability and Culture, op. cit., p. 11.

3% jdem.

3% |bidem.
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conveniencia de la igualdad —entendida como similitud o semejanza. Los
términos discapacidad, minusvalia y rehabilitacién proveen indicios de dicha
suposicion. Etimolégicamente, la palabra minusvalia fue originariamente un
juego, una especie de loteria en la que el ganador pagaba una multa; el
arbitro retenia el dinero en su poder en un gorro. Posteriormente, el término
comenzgd a ser usado en relacion a las competiciones en las que competi-
dores desiguales eran pesados para hacer el juego mas igual. Por ello, la
palabra tiene connotaciones de competicion y de esfuerzo por crear igualdad.
La discapacidad implica una privacién o pérdida de una competencia o ca-
pacidad, en contraste con la inhabilidad, que sugiere una pérdida inherente
de poder para realizar una cosa.*®.

Dicha nocién de pérdida ha venido siendo resaltada por la respuesta
hacia la discapacidad: la rehabilitacion, que implica la restauracion a una
condicién previa. Aqui hay un ideal subyacente de pérdida de igualdad
y restauracion y del derecho de ser capaz de participar en términos de
igualdad. En la misma linea se pronuncia Stiker, quien sostiene que las
concepciones occidentales de la discapacidad se encuentran disefiadas en
un contexto de Estado centralista que impone un cédigo universal mediante
la legislacion.

Stiker sostiene que la legislacion otorga a la discapacidad una existencia
y una consistencia como nunca antes —definicion, criterios, y grados de
gravedad. Las personas con discapacidad se transforman en un grupo de
mercado, al que le es dado su identidad, como ciudadanos que tienen los
mismos derechos que el resto y que deben ser integrados como la gente
ordinaria. Ellos tienen una doble imagen propia: como perjudicados/dafiados
y como ciudadanos/trabajadores como el resto. “Paradgjicamente ellos estan
sefialados como para desaparecer, ellos son nombrados como para ser
inexpresables”. Stiker sefiala la contradiccion de esa situacion. La cultura

400 |pidem, p. 8.
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del “como si” puede negar la diferencia, pero simulando que todos somos
idénticos, no se genera la igualdad.*

Se resalta la situacion paraddjica a la que se encuentran sometidas las
personas con discapacidad. Pone como ejemplo la cultura americana de
clase media, donde la discapacidad es tratada como inexpresable e invisible.
Se actla como si nadie percibiera la discapacidad. Dichas diferencias son
dolorosamente embarazosas en una sociedad en que las diferencias se
supone deben ser compensadas para que el ideal de igualdad y similitud
pueda ser mantenido. Asi, el autor entiende que la visidn americana y euro-
pea de la discapacidad no solo se encuentra basada en una filosofia politica
determinada, sino que ademas es elaborada a través del establecimiento
de leyes, procedimientos administrativos, diagnosis médicas, instituciones de
salud, especializaciones profesionales, e intereses de negocios. En Europa
y América del norte, la discapacidad es también un privilegio que otorga
derecho a apoyo econémico y a una serie de servicios. El Estado otorga a
los médicos la labor de determinar quién se encuentra en condiciones de
gozar de esos derechos. En ese sentido, la cuestion pasa a ser un problema
clinico. En los paises escandinavos, por ejemplo, el médico es quién decide
en qué punto el alcoholismo es lo suficientemente grave como para gozar
de una pension por invalidez.*?

Ello nos conduce a otra cuestion conexa. En su analisis sobre la historia
de la discapacidad y su clasificacién administrativa, Deborah Stone exami-
na las tendencias hacia la expansién de la categoria.*®® A pesar de que el
molde se basa en términos médicos, la determinacion de la discapacidad
en realidad implica una decision politica sobre la distribucién de los bienes
sociales “En vez de ver a la discapacidad como un juego de caracteristicas
objetivas que devuelven carencias a las personas, la podemos definir en

401 STIKER, H. J., A History of Disability, op. cit.
02 jdem.
403 STONE, D., The Disabled State, Temple University Press, 1985.

195



El modelo social de discapacidad: origenes, caracterizacion y plasmacion en la
Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad

términos de ideas y valores en torno a la redistribucion”. No obstante, la
prolongada discusién gira en torno de los criterios objetivos y la valoracion
de la diversidad funcional, precisamente porque el Estado debe ser visto
distribuyendo los recursos escasos de un modo justo y sistematico.**

2.2.3) La igualdad de oportunidades y la no discriminacion

La respuesta inmediata brindada por el Derecho en los Ultimos tiempos
frente a grupos en situacion de vulnerabilidad ha venido siendo implementada
a través de formulas legislativas antidiscriminatorias.*®® Y concretamente, si
bien como es sabido, existen diversas maneras de considerar el derecho
a la igualdad, en el contexto de la discapacidad se ha llegado a un cierto
consenso en cuanto a la eleccion de este derecho en su version de igualdad
de oportunidades.*°®

“04Vid. RIBOTTA, S., Las desigualdades econdémicas. Un estudio desde el igualitarismo
contemporaneo, Universidad Carlos Il de Madrid, Madrid, 2006.

405 Vid. BALLESTERO, J. L. y SLONIMSQUI, P, Estudios sobre discriminacion y xenofobia,
FD, Argentina, 2003; BARRERE UNZUETA, M.A., Discriminacién, derecho antidiscriminatorio y
accion positiva en favor de las mujeres, Civitas, 1997; BENGOECHEA, M.A., Igualdad, diferen-
cia y prohibicién de discriminaciéon: Fundamento y justificacion de tratamientos diferenciados,
Tesis Doctoral, Instituto de Derechos Humanos “Bartolomé de las Casas”, Universidad Carlos
IIl de Madrid, 2002; GARGARELLA, R. (Comp.), Derechos y grupos desaventajados, Gedisa,
Barcelona, 1999; GIMENEZ GLUCK, D., Una manifestacion polémica del principio de igualdad:
Acciones positivas moderadas y medidas de discriminacion inversa, coleccién Tirant monogra-
fias, Tirant lo Blanch, Valencia, 1999.

406 Vid. en este sentido, CAMPOY CERVERA, I., “Una aproximacion a las nuevas lineas
de fundamentacion de los derechos de las personas con discapacidad”, Revista telematica
de filosofia del derecho, N°. 8, 2004-2005; CAMPOY CERVERA, |. y PALACIOS, A., (Coord.),
Igualdad, No Discriminacion y Discapacidad. Una vision integradora de las realidades espafiola
y argentina, Dykinson, Madrid, 2007; PALACIOS, A., “Algunas notas sobre la implementacién
de medidas de accion positiva a favor de personas con discapacidad. Su tratamiento constitu-
cional”, en la obra titulada: Las multiples dimensiones de la discapacidad, cit.; PALACIOS, A.,
“El derecho a la igualdad de las personas con discapacidad y la obligaciéon de realizar ajustes
razonables”, en la obra titulada: Los derechos de las personas con discapacidad: perspectivas
sociales, politicas, jurfiidicas vy filoséficas, cit.
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Cuando nos aproximamos al valor de la igualdad, afirmamos que las
personas, no solo tenemos un valor personal inestimable, sino que nuestros
valores son igualmente inestimables. Sin embargo, aun resulta llamativo el
modo en que dicho postulado es frecuentemente dejado de lado en el con-
texto de la discapacidad. La segregacion de las personas con discapacidad
es tomada como algo natural en muchos sitios del mundo. Es como si la
odiosa filosofia de “iguales pero separados” fuera aun aceptada en muchas
partes del mundo con relacion a las personas con discapacidad. Como se
ha mencionado, dicha doctrina, que no tiene lugar para la raza, deberia ser
igualmente rechazada para otros colectivos.

Si bien existen muchas interpretaciones sobre la idea de igualdad, la mas
béasica exige que los beneficios publicos y las cargas recaigan de igual ma-
nera y de manera justa sobre aquellos que se encuentran en una situacion
similar. Ello implica tener en cuenta a aquellos que se encuentran situados
de manera diferente y tomar las medidas apropiadas a fin de llevar a cabo
el ideal de igualdad de manera real y no ilusoria.*” Y aqui se sitla el nlcleo
del problema. Para hacer ello —para tomar suficientemente en cuenta y va-
lorar positivamente la diferencia que implica la discapacidad—, se requieren
acciones y no meramente abstenciones. Lo que se requiere en el campo
de la discapacidad son dos cosas; en primer lugar que la diferencia que
implica la discapacidad no sea usada negativamente; y en segundo lugar,
se requieren medidas, acciones para la diferencia.

47 BOBBIO, N., Igualdad y Libertad. Paidds. Barcelona 1993; CALSAMIGLIA, A., “Sobre el
Principio de Igualdad”, en El Fundamento de los Derechos Humanos, Debate, Madrid. 1989;
FERNANDEZ, E., Igualdad y Derechos Humanos. Técnos, Madrid, 2003; FERRAJOLI, L., De-
rechos y garantias. La ley del mas débil, prélogo de Perfecto Andrés Ibafiez, traduccién de
Perfecto Andrés Ibafiez y Andrea Greppi, coleccion Estructuras y Procesos, serie Derecho,
Trotta, Madrid, 1999; MARTINEZ TAPIA, R., Igualdad y razonabilidad en la Justicia Constitu-
cional espafiola. Universidad de Almeria. Almeria, 2000; PECES-BARBA MARTINEZ, G., Los
Valores Superiores, Técnos, Madrid, 1986; PEREZ LUNO, A.E., Dimensiones de la Igualdad,
Dykinson, Madrid, 2005.
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Como expresa Gerard Quinn, el modelo de igualdad de oportunidades
tiene en cuenta las dos dimensiones — enfoca adecuadamente las cues-
tiones sobre el uso negativo de la diferencia prohibiendo la discriminacion
basada en la discapacidad, a la vez que impone acciones positivas.*® En
consecuencia, tomar en serio el modelo de igualdad de oportunidades en
el contexto de la discapacidad implica exigir varias formas de accion o in-
tervencion del gobierno, de modo tal que:

— La igualdad de oportunidades suponga hacer frente a la exclusion
estructural en esferas como los transportes, los equipamientos publicos, los
servicios publicos y las comunicaciones.

— La igualdad de oportunidades implique garantizar que las personas
con discapacidad sean preparadas hasta el maximo de sus capacidades para
asumir un papel productivo y socialmente responsable en la sociedad civil.

— La igualdad de oportunidades permita combatir los casos de discrimi-
naciéon que excluyen a las personas con discapacidad de diversas esferas
de la vida cotidiana. Por ello son necesarias leyes contra la discriminacion
gue sean claras y facilmente aplicables en las esferas econdmica, social,
de servicios publicos y obligaciones civicas y que reconozcan abiertamente
la necesidad de integrar de forma positiva la diferencia que supone la dis-
capacidad.

— Un programa coherente de igualdad de oportunidades suponga ha-
cer frente a actitudes sociales profundamente arraigadas en relacion con
la discapacidad. Una legislacion innovadora estéd condenada al fracaso a
menos que se haga un esfuerzo sostenido por preparar el terreno y educar
al publico en general.**®

48 QUINN, G., “Next steps —Towards a United Nations Treaty on the Rights of Persons
with Disabilities”, op. cit.

49 Ello es asimismo subrayado por Rafael de Asis, al destacar el papel de la educacién
en este aspecto. Vid. DE ASIS ROIG, R., “La incursion de la discapacidad en la teoria de los
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Més alla de estas premisas, una cuestion que apuntan Quinn y Dege-
ner, y que merece ser atendida, es la atinente a una suposicion respecto
de una aptitud para funcionar en la sociedad civil. Aparentemente, algunas
personas carecen de dicha aptitud —totalmente o en cierta medida—. En
estos casos, quizas sus necesidades y derechos quedarian desamparados
de algin modo dentro del modelo de igualdad de oportunidades, lo que en
cierto punto es comprensible pues, hasta hace poco el problema pasaba
exclusivamente por la exclusién de las personas supuestamente aptas. Sin
embargo, en estos casos particulares, quizas los principios subyacentes a la
igualdad de oportunidades no sean suficientes o idéneos y deba recurrirse a
otras herramientas. Ello probablemente sea necesario, por ejemplo, al abordar
ciertos aspectos de la vida de las personas con diversidades funcionales
intelectuales, pudiendo verse reflejado en el caso de las medidas de accion
positiva, y concretamente al afrontarse ciertos casos de discriminacion inver-
sa. Generalmente, el establecimiento de una cuota de acceso a un puesto
de trabajo, 0 a una beca de estudios, requiriéndose una igualdad de méritos
no genera muchas posiciones encontradas, pero si la cuota se establece con
independencia de dicho factor, la cuestion resulta ser mas complicada en
cuanto a su justificacion teérica. Sin embargo, en muchas situaciones podria
ser una opcién adecuada y necesaria para la inclusiéon de personas con di-
versidades funcionales intelectuales en el ambito del empleo, por ejemplo.*¥°
De este modo, se estaria pasando a requerir medidas que garanticen, no ya
la igualdad de oportunidades, sino la igualdad de resultados. No obstante, el
tema no parece simple, dado que en primer lugar habra que superar ciertas
barreras actitudinales, para poder analizar fuera de prejuicios asociados con
determinadas diversidades funcionales, si nos encontramos realmente frente
a la necesidad de hablar de igualdad de resultados, o si lo que se requiere

derechos: posibilidad, educacion, Derecho y poder”, op. cit.

40Vid. CAMPQOY CERVERA, I., “La discapacidad y su tratamiento conforme a la Consti-
tucion Espafiola de 1978”, en la obra titulada Igualdad, no discriminacién y discapacidad, cit.,
pp. 183 y ss.
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es trabajar mas profundamente las politicas de reconocimiento en el ambito
de la discapacidad.

Relacionado con ello, y en cuanto al concepto de mérito, habria que
replantearse si el mismo es una herramienta valida, o al menos una he-
rramienta objetiva, como se suele afirmar. En este sentido, es oportuna la
critica que se realiza desde el modelo social, al cuestionarse la idea de
gue existan modos “correctos” de realizar ciertas actividades: o si dicha
correccién no constituye, nuevamente, una referencia a un cierto parametro
de normalidad, basado sobre la manera en la que la mayoria estadistica
de la poblaciéon hace las cosas. Podria afirmarse que a lo estandar puede
aplicarsele los mismos razonamientos que utiliza Iris Marion Young para des-
cribir la idea de imparcialidad, que segun la autora, se encuentra al servicio
de al menos dos funciones ideolégicas. En primer lugar la apelacion a la
imparcialidad alimenta el imperialismo cultural al permitir que la experiencia 'y
la perspectiva particular de grupos privilegiados se presente como universal.
En segundo lugar, la conviccion de que los burdcratas y expertos pueden
ejercer su poder en la toma de decisiones de manera imparcial legitima la
jerarquia autoritaria.***

Como sostiene Courtis, quizas deberia reflexionarse de manera criti-
ca respecto de las practicas que consideramos normales, ya que bajo la
normalizacion de una practica puede esconderse en realidad la imposicién
de un pardmetro a personas que, simplemente, las llevan a cabo de otro
modo. El autor ofrece un ejemplo que resulta muy oportuno cuando alude
al descubrimiento de que varias de las denominadas discapacidades de
desarrollo o de aprendizaje, como la dislexia, no son en realidad discapaci-
dades intelectuales, sino particularidades temporales en las posibilidades de
expresion —especialmente en la expresion escrita—. Los malos resultados
en ciertos examenes se debian, por ende, no a la falta de habilidades inte-

411 Cfr. Young, I., La justicia y la politica de la diferencia, Traduccion de Silvina Alvarez,
Ediciones Cétedra, Universidad de Valencia, Madrid, 2000, p. 24.
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lectuales, sino a distintas necesidades temporales de expresion: alumnos con
supuestas discapacidades intelectuales han obtenido excelentes resultados
con la simple modificacion consistente en extender el tiempo del examen.
Esto significa que el parametro de duracién temporal elegido para examinar
a todos alumnos escondia un sesgo a favor de una forma estadisticamente
mayoritaria de percibir el tiempo y de expresarse dentro de ese marco —y
no a que los alumnos con supuestas discapacidades de desarrollo fueran
menos competentes para resolver el examen.*2

42 COURTIS, C., Discapacidad e inclusion social, op. cit.
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CAPITULO 1l

PLASMACION DEL MODELO SOCIAL
EN LA CONVENCION INTERNACIONAL SOBRE LOS
DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

“Las personas deben ver la luz moral y dejar su injusta
postura voluntariamente, pero, segin se nos recuerda,

los grupos tienden a ser mas inmorales que los individuos.
Conocemos, a través de experiencias penosas,

que el opresor nunca da la libertad voluntariamente,

tiene que ser demandada por el oprimido”.

MARTIN LUTHER KING

Si bien la mayor parte de nuestros ordenamientos juridicos se encuentran
fundados sobre la base de los valores de dignidad, autonomia, igualdad y
—en mayor o menor medida— solidaridad, en el mundo del Derecho dichos
valores no son facilmente reflejados a la hora de asumir politicas destinadas a
las personas con discapacidad. Ello probablemente se encuentre relacionado
con el rol que han ocupado las personas con discapacidad a lo largo de la
historia, y en particular con la exclusion a la que se vieron sometidas en la
mayor parte de las sociedades. Por ello, cuanto mayor ha sido la tendencia
a construir la vida cotidiana teniendo en cuenta solo las necesidades de las
personas sin discapacidad y mayor la ausencia fisica de las personas con
discapacidad en la vida en sociedad, mas natural parecia ser esta falta de
consideracion. A juicio de Quinn y Degener, podria afirmarse que gran parte
de la exclusion de las personas con discapacidad se encontraba —y aun
encuentra— financiada por programas de asistencia social, dirigidos mas
alaprisionamiento que a la liberacién. De este modo, los autores comentan
gue la invisibilidad de estas personas también ha generado una tendencia
a dejar a un lado las protecciones juridicas ordinarias para la promocion
de la libertad humana que damos por sentadas. Es como si la proteccion
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juridica existente no se aplicara, o se aplicara con mucho menos rigor en
el caso de las personas con discapacidad. Por ello, una de las principales
tareas del Derecho en lo relativo a esta cuestion es lograr que las socie-
dades sean concientes de la contradiccioén entre los valores que profesan
y su aplicacion —o mejor dicho su falta de o incorrecta aplicacion— en el
contexto de la discapacidad.

De esta manera, en lo que sigue se intentara indagar de qué forma los
reclamos y los valores esbhozados han sido plasmados en el derecho positi-
vo. Para ello el analisis se centrara basicamente en algunas consecuencias
juridicas derivadas de la evoluciéon desde el modelo rehabilitador al modelo
social, desde la perspectiva del derecho internacional de los derechos hu-
manos. Para ello, se analizar4 el modo en que dicha transicién se ha ido
plasmando en el &mbito del sistema universal de proteccion, desde las pri-
meras normas que fueron dando lugar al cambio —en su mayoria de soft
law— para luego abordar concretamente el estudio de dicha plasmancion en
la recientemente aprobada Convencién Internacional sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad, y que ha sido el Gltimo paso de una serie
de avances que en marco del sistema universal se venia dando desde unas
décadas atras hasta la fecha.

1) BREVE APROXIMACION AL NACIMIENTO Y EVOLUCIONDEL
MODELO SOCIAL EN EL SISTEMA UNIVERSAL DE PROTECCION
DE LOS DERECHOS HUMANOS

En los dos ultimos decenios, el cambio hacia una perspectiva sobre la
discapacidad basada en los derechos humanos ha contado con un buen
respaldo en el ambito de Naciones Unidas.**®* El mejor ejemplo de ello son

413 Durante mucho tiempo, la discapacidad fue abordada en el seno de Naciones Unidas
como una probleméatica de “desarrollo social”, es decir, fuera del &mbito especifico de los érganos
de derechos humanos del sistema. Felizmente, esta tendencia se ha revertido en las Ultimas
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las Normas Uniformes sobre la igualdad de oportunidades para las personas
con discapacidad.*** Podria afirmarse que a partir de este instrumento se
ha comenzado a identificar a las personas con discapacidad como un co-
lectivo necesitado de proteccion, y se ha hecho hincapié, por un lado en la
singularidad de sus derechos ante determinadas situaciones, pero por otro
—Yy esto resulta fundamental— en la necesidad de que el Estado adopte
medidas de proteccion especiales a los fines de garantizar el ejercicio de
derechos universales por parte de dichas personas.

Dichas tendencias, asimismo, han tenido y tienen repercusiones a escala
global, ya que mas alla de la evolucién en el marco del derecho internacional,
también los Estados Parte estan avanzando en sus legislaciones internas ha-
cia una perspectiva de la discapacidad basada en los derechos humanos.**®
Hasta la década de los afios noventa, las leyes europeas receptaban un
modelo rehabilitador de consideracion del fenédmeno de la discapacidad. Ello
en ciertas ocasiones derivaba en que a las personas con discapacidad se
les negara —aunque no expresamente— el estatus de ciudadanos titulares
de derechos, convirtiéndolas mas bien en objeto de leyes caritativas. Como
se ha mencionado, por aquellos tiempos el movimiento de personas con dis-
capacidad venia exigiendo derechos en lugar de beneficencia, y la respuesta
juridica se dio principalmente a través de leyes antidiscriminatorias, mediante
las cuales se recepté un cambio de paradigma en lo relativo a las politicas

décadas, a tal punto que nos encontramos en la actualidad viviendo un proceso de elaboracion
de una Convencién especifica sobre los derechos humanos de las personas con discapacidad.
Puede encontrarse informacion actualizada en http://www.un.org/esa/socdev/enable/

414 Resolucion Aprobada por la Asamblea General, Cuadragésimo octavo periodo de sesio-
nes, de 20 de diciembre de 1993. (A/RES/48/96 Standard Rules on the Equalization of Op-
portunities for Persons with Disabilities 85th Plenary Meeting 20 December 1993).

45 Vid. DEGENER T. Y QUINN, G. “A survey of international, comparative and regional Dis-
ability Law Reform”, en From Principles to Practice, an International Disability law and Policy
Symposium, 22 al 25 de octubre de 2000, organizado por DREDF. Accesible en la siguiente
direccion: http://www.dredf.org/symposium/degenerl.html Recientes investigaciones demuestran
gue mas de 50 Estados han aprobado ya una legislacion basada en la no discriminacion y la
igualdad de oportunidades en el contexto de la discapacidad.
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de discapacidad.**® Es asi como Degener y Quinn distinguen tres periodos en
cuanto a las politicas legislativas modernas, que se dieron en el ambito de
las leyes nacionales europeas.®'” El primer periodo se sitla tras la Primera
Guerra Mundial, al introducirse la legislacion de servicios sociales para los
veteranos de guerra con discapacidad.*® El segundo periodo comienza en la
década de los afios sesenta, extendiendo la legislacion de servicios sociales
a todas las personas con discapacidad.**® Por ultimo, un tercer periodo, que

416 A través de la sancion de la Ley 51/2003, Espafia se ha sumado a esta nueva tendencia.
Cfr. Ley 51/2003 de 3 de diciembre de Igualdad de Oportunidades, no discriminacion y Accesibi-
lidad Universal de las personas con discapacidad (BOE n° 289, de 03-12-2003). Esta Ley viene
a complementar la antigua LISMI — Ley 13/1982, de Integracion Social de los Minusvalidos—,
y es el resultado de un largo proceso emprendido en gran medida por las mismas personas
con discapacidad y sus organizaciones representativas. Supone un gran cambio en la manera
de abordar el fenémeno de la discapacidad, ya que plantea la misma desde su consideracion
como una cuestion de derechos humanos. Desde la exposicién de motivos se reconoce que
las desventajas que muchas veces sufre una persona con discapacidad tienen su origen en
sus dificultades personales, pero también —y sobre todo— en los obstaculos y condiciones
limitativas que en la propia sociedad, concebida con arreglo al patrén de la persona media,
se oponen a la plena participacion de estos ciudadanos. En el mismo sentido, explica el texto
legal que los cambios operados en la manera de entender el fenémeno de la “discapacidad” y,
consecuentemente, la aparicion de nuevos enfoques en el tratamiento de la misma, generan la
necesidad de elaborar nuevas estrategias tendientes a operar de manera simultanea sobre las
condiciones personales y sobre las condiciones ambientales que rodean a las personas con
discapacidad. Desde esta perspectiva se plantean dos estrategias de intervencion relativamente
novedosas que convergen en forma progresiva: esto es, la lucha contra la discriminacion y
la accesibilidad universal. Como puede advertirse, desde la misma exposicién de motivos se
reconoce la influencia del modelo social, ello en cuanto la norma hace referencia a las limita-
ciones sociales, la nueva manera de afrontar el fendmeno de la discapacidad, y la consecuente
necesidad de que se elaboren nuevas estrategias. Asimismo, el articulo 2 de la norma reconoce
su inspiracién en una serie de principios, que reflejan de manera evidente las ideas eshozadas
desde el modelo social: estos son, vida independiente, normalizacion, accesibilidad universal,
disefio para todos, didlogo civil y transversalidad de las politicas en materia de discapacidad.

4“7 DEGENER T. y QUINN, G. “A survey of international, comparative and regional Disability
Law Reform”, op. cit., parte 2.

418 Estas leyes de servicios sociales reflejaban la obligacién de la sociedad de compensar a
los veteranos de guerra mediante pensiones de invalidez, beneficios de rehabilitacion y cuotas
laborales.

419 Si bien estas leyes seguian basandose en la caridad, el paso que se dio se encontraba
dirigido a dejar de lado la causa de las diversidades funcionales. La meta paso a ser rehabilitar
a las personas con discapacidad sin tener en cuenta entonces el origen de las diversidades
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comenzo en los afios noventa, cuando algunos paises europeos adoptaron
una legislacion antidiscriminatoria para las personas con discapacidad. No
resulta dificil advertir que los primeros dos periodos mencionados reflejaban
la filosofia del modelo rehabilitador. Las personas con discapacidad recibian
beneficios de los servicios sociales porque la discapacidad se veia exclu-
sivamente como un problema individual de la persona, quien no era capaz
de enfrentarse a la sociedad. De este modo —entre otras consecuencias—
los nifias y nifios con discapacidad tenian derecho a la educacion, pero en
escuelas separadas, las personas con discapacidad tenian derecho a la
rehabilitacion, pero ello incluia el control de muchas areas de sus vidas por
parte de los expertos, el acceso al trabajo se restringia al protegido, y asi,
la lista de ejemplos podria ser muy extensa.

Por otro lado, el camino hacia la perspectiva basada en los derechos
humanos se pone de manifiesto también en el hecho de que las institucio-
nes nacionales encargadas de la promocién y proteccion de los derechos
humanos han comenzado a interesarse por las cuestiones relativas a la dis-
capacidad. La importancia de esto radica en que estas instituciones ayudan
a tender un puente entre el derecho internacional relativo a los derechos
humanos y los debates internos sobre la legislacion a favor de las personas
con discapacidad y la reforma de la politica.*?*® Del mismo modo, las organi-
zaciones no gubernamentales que se ocupan de las cuestiones relacionadas
con la discapacidad estdn comenzando a ser consideradas organizaciones
no gubernamentales de derechos humamos, y estan promoviendo la bus-
gueda y procesamiento de informacion concreta sobre presuntas violaciones
de derechos humanos de las personas con discapacidad. Y reciprocamente,
entre las ONG de derechos humanos tradicionales, se encuentra en mar-

funcionales. Los contenidos o herramientas esenciales pasaron a ser la educacion especial,
beneficios de rehabilitacion médica y vocacional, cuotas laborales y servicios de asistencia
institucionalizados.

420Vid. QUINN, G. y DEGENER, T., Derechos Humanos y Discapacidad, op. cit., p. 12. El
proceso de reforma en la legislacion sobre discapacidad ha viajado por todo el mundo.
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cha un proceso similar de transformacion, a partir del cual la discapacidad
se encuentra en un lugar prioritario dentro de la agenda de los derechos
humanos.**

1.1) Tratados de Derechos Humanos aplicables a la discapacidad

Del conjunto de normas que forman el derecho internacional de los de-
rechos humanos de fuente convencional, es posible identificar un ndcleo de
Tratados que constituyen una especie de Caédigo Internacional de los Dere-
chos Humanos.*?? Aunque los Tratados mencionados abarcan, por su propia
definicion, a todos los seres humanos, sélo uno de ellos contiene una men-
cion expresa a las personas con discapacidad.*® Es por ello que resulta muy

21 [dem.

422 pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales de 1966, ONU Doc.
A/6316 (1966); Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos de 1966, ONU Doc. A/6316
(1966); Convencion contra la Tortura y Otros Tratos o Penas Crueles, Inhumanos o Degradantes
de 1984, ONU Doc. A/39/51 (1984); Convencion sobre los Derechos del Nifio de 1989, ONU
Doc. A/44/49 (1989); Convencion sobre la eliminacion de todas las formas de discriminacion
contra la mujer de 1982, ONU. Doc. A/34/46 (1979); Convencion sobre la Eliminacion de todas
las formas de discriminacion racial de 1965, U.N. Doc. A/6014 (1966)

423 Convencion sobre los Derechos del Nifio de 1989, Art. 23: “1. Los Estados Partes reco-
nocen que el nifio mental o fisicamente impedido debera disfrutar de una vida plena y decente
en condiciones que aseguren su dignidad, le permitan llegar a bastarse a si mismo y faciliten
la participacion activa del nifio en la comunidad. 2. Los Estados Partes reconocen el derecho
del nifio impedido a recibir cuidados especiales y alentaran y aseguraran, con sujecion a los
recursos disponibles, la prestacion al nifio que retna las condiciones requeridas y a los respon-
sables de su cuidado de la asistencia que se solicite y que sea adecuada al estado del nifio y
a las circunstancias de sus padres o de otras personas que cuiden de él. 3. En atencion a las
necesidades especiales del nifio impedido, la asistencia que se preste conforme al parrafo 2 del
presente articulo sera gratuita siempre que sea posible, habida cuenta de la situacion econémi-
ca de los padres o de las otras personas que cuiden del nifio, y estara destinada a asegurar
que el nifio impedido tenga un acceso efectivo a la educacién, la capacitacion, los servicios
sanitarios, los servicios de rehabilitacion, la preparacion para el empleo y las oportunidades de
esparcimiento y reciba tales servicios con el objeto de que el nifio logre la integracion social y
el desarrollo individual, incluido su desarrollo cultural y espiritual, en la maxima medida posible.
4. Los Estados Partes promoveran, con espiritu de cooperacion internacional, el intercambio

208



Plasmacion del modelo social en la Convencién Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad

complejo identificar modelos de tratamiento en hormas que no mencionan a la
discapacidad de un modo explicito. A pesar de ello, el practicamente silencio
normativo de los Tratados de derechos humanos sobre la discapacidad no
impide que se puedan formular dos observaciones relevantes:

La primera es que los seis Tratados de derechos humanos ofrecen gran-
des posibilidades para la proteccién juridica de las personas con discapa-
cidad, y sin embargo, expertos en la materia sostienen que hasta la fecha
no se ha obtenido el suficiente provecho.*** La segunda observacién radica
en que, a pesar del mencionado silencio normativo, los mecanismos de
vigilancia de dichos Tratados pueden, y en algunos casos han utilizado sus
procedimientos de trabajo para interpretar, o aclarar el alcance de los dere-
chos reconocidos, al ambito de la discapacidad. Es por ello que la Comision
de Derechos Humanos de las Naciones Unidas ha instado a los érganos
de vigilancia a tener en cuenta los derechos de las personas con discapa-
cidad en sus actividades relacionadas con cada uno de los seis Tratados
principales en materia de derechos humanos. Este hecho reviste una gran
importancia, ya que reconoce la necesidad de canalizar el potencial de los
diversos instrumentos juridicos internacionales en beneficio de las personas
con discapacidad. Ello significa que —cuando un derecho previsto en alguno
de estos instrumentos deba ser aplicado a una persona con discapacidad—

de informacion adecuada en la esfera de la atencién sanitaria preventiva y del tratamiento mé-
dico, psicoldgico y funcional de los nifios impedidos, incluida la difusion de informacion sobre
los métodos de rehabilitacion y los servicios de ensefianza y formacion profesional, asi como
el acceso a esa informacion a fin de que los Estados Partes puedan mejorar su capacidad y
conocimientos y ampliar su experiencia en estas esferas. A este respecto, se tendran especial-
mente en cuenta las necesidades de los paises en desarrollo.”

424 Sobre el funcionamiento de los Tratados en el contexto de la discapacidad Vid. DEGE-
NER, T. y KOSTER-DREESE, Y. (eds.), Human Rights and Disabled Persons, Kulwer-Academic
Publishers, 1995. Se corrobor6 que a pesar de que los 6rganos encargados de vigilar el
cumplimiento de los derechos humanos establecidos en estos tratados ofrecen grandes posi-
bilidades en cuanto a la promocion y defensa de los derechos humanos del colectivo que nos
ocupa; en la practica se ha desaprovechado su potencial. Quiza una de las razones se deba a
la gran cantidad de tareas que tienen a cargo estos 6rganos, sumado ello a que sus recursos
presupuestarios sean limitados.
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la aplicacion del mismo debe ser adaptada a las necesidades y al contexto
especifico de la discapacidad.

Consecuentemente, procede en este punto analizar algunos de dichos
desarrollos interpretativos, mas especificamente en los dos tratados princi-
pales de derechos humanos de caracter general.

1.1.1) Pacto Internacional de Derechos civiles y politicos

Desde una aproximacion general, los derechos civiles y politicos enume-
rados en el Pacto pueden dividirse en cuatro grupos:

Derechos relativos a la existencia humana y la integridad de la persona
—entre los que se encuentran el derecho a la vida, a no sufrir tratos y pe-
nas crueles, inhumanos y degradantes, entre otros—. En lo que atafie a la
discapacidad se encuentran intimamente relacionados sobre todo con algu-
nas practicas relacionadas con la atencién de personas con discapacidades
psiquicas que se encuentran en instituciones.

Derechos relacionados con la libertad — entre los que se destaca el
derecho a la libertad y seguridad de la persona, que concretamente en el
ambito de la discapacidad tiene relevancia en el contexto del internamiento
civil de personas con discapacidad psiquicas; o el derecho a la libertad de
circulaciéon que, por ejemplo, exige que los Estados revisen sus politicas de
accesibilidad de transporte publico y entornos, entre otros—.

Derechos de formar una familia y otros relacionados. En este sentido,
los derechos a contraer matrimonio y formar una familia son muchas veces
vulnerados en el contexto de la discapacidad.*?. A juicio de Quinn y Dege-

425 Se seguira en este punto el desarrollo planteado por QUINN, G. y DEGENER, T, en la
obra Derechos Humanos y Discapacidad, op. cit.

426 En este sentido, habria que analizar si las practicas de esterilizacion obligatoria podrian
ser consideradas violatorias de los derechos amparados en el articulo 23 del Pacto. En este
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ner, el art. 9 de las Normas Uniformes —que describe las necesidades de
las personas con discapacidad en materia de igualdad de derechos en las
relaciones sexuales, el matrimonio y la paternidad—puede ser utilizado como
fuente de orientacion interpretativa en este contexto.

Derechos politicos — entre otros, se consagran derechos politicos clasi-
cos como el derecho a la libertad de pensamiento, a la libertad de opinion,
el derecho de reunién pacifica, el derecho a participar en la direccion de los
asuntos publicos y los derechos a la igualdad—. En este ultimo sentido, en
lo que concierne a los derechos politicos, Quinn y Degener comentan que
el principal problema al que se enfrentan las personas con discapacidad,
se centra en que para ser activo politicamente en primer término es indis-
pensable tener acceso al debate politico general de la sociedad. De este
modo, algunas personas con discapacidad, como por ejemplo las personas
con diversidades funcionales auditivas o visuales, a menudo se pueden ver
privadas de esa oportunidad por la existencia de barreras de comunicacion.
No obstante, el articulo 19 establece que el derecho a la libertad de expresion
comprende la libertad de buscar, recibir, y difundir informacién. En lo que
concierne al derecho de reunién y el derecho a participar en los asuntos
publicos, se plantean cuestiones relacionadas con el acceso a los lugares
donde se desarrolla la vida politica. En lo relativo al derecho al voto, el
mismo reviste una importancia fundamental. Pero si los colegios electorales
son inaccesibles para los usuarios en sillas de ruedas —por ejemplo— o el
material electoral sélo esta disponible en version impresa, no parece que
pueda afirmarse que las elecciones se celebran por sufragio universal e
igual y por voto secreto que garantice la libre expresion de la voluntad de
todos los electores.

Con lo mencionado se pretende demostrar que cada uno de los de-
rechos receptados en los Tratados pueden —y deben— ser vistos desde

sentido, el informe Despouy sefiala que las personas con discapacidad muchas veces son
victimas de este tipo de violaciones en muchos paises.
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la filosofia del modelo social que juridicamente se traduce la adaptacion
al contexto especifico de la discapacidad a tarvés de una interpretacién y
aplicacion idénea del derecho a la igualdad basado en dignidad intrinseca
del ser humano. Y, en este sentido, es oportuno destacar la labor realizada
por el Comité de Derechos Humanos.*?” Si bien hasta la fecha el Comité
no ha formulado ninguna observacion general especificamente dedicada a
las personas con discapacidad, merecen ser destacadas algunas de sus
Observaciones Generales donde se abordan otros temas, pero en las que
realiza alguna mencion a las personas con discapacidad.*®

En cuanto a la tarea mas propiamente jurisdiccional y a modo ilustrativo,
resulta oportuno mencionar el caso Hamilton c¢. Jamaica, en el que el Co-
mité de Derechos Humanos adoptd una postura interesante respecto de la
aplicacion del articulo 10 del Pacto Internacional de Derechos Civiles y Poli-
ticos, relacionada con el trato humanitario de las personas con discapacidad
detenidas.*®® El caso se referia al trato y las condiciones de reclusion de un
preso con discapacidad en espera de ser ejecutado. La persona tenia una

427 E| Comité de Derechos Humanos es el 6rgano encargado de vigilar la aplicacién del
Pacto de Derechos Civiles y Politicos. Examina los informes presentados periédicamente por
los Estados. y las denuncias presentadas por particulares o por Estados. Para facilitar la in-
terpretacion del Pacto, el CDH prepara “observaciones generales”, que —si bien no son vin-
culantes— sirven para orientar acerca del modo de interpretar las distintas disposiciones del
Pacto. Las denuncias individuales pueden ser presentadas por ciudadanos de Estados Parte
gue hayan ratificado el Primer Protocolo Facultativo. Para mas informacién Vid: http://www?2.
ohchr.org/spanish/bodies/hrc/index.htm

428 por ejemplo la Observacion General N° 25 de 1996, en la que expidié sobre el derecho
al voto y a participar en los asuntos publicos. En dicha observacion se ha establecido que la
discapacidad fisica nunca puede ser motivo para restringir el derecho al voto. Asimismo, se
afirma que las personas que asistan a los votantes con discapacidad deben ser neutrales y su
Unica funcion debe ser preservar la independencia del votante. Lo mismo seria aplicable para
los ajustes técnicos —como garantizar la accesibilidad y la intimidad del espacio de voto, por
ejemplo. (CCPR/C/21/Rev.1/Add.7, General Comment No. 25. (General Comments); The right
to participate in public affairs, voting rights and the right of equal access to public service (Art.
25): 12/07/96.)

429 Comunicacion Nro. 616/1995, Dictamen aprobado por el Comité de Derechos Humanos
el 28 de julio de 1999 (CCPR/C/66/D/616/1995).
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paralisis en ambas piernas y por ende grandes dificultades para moverse,
entre las que se destacan las tendientes a entrar y salir de la celda y subir
a la cama. La defensa de Hamilton alegé que se habian violado los dere-
chos amparados en los articulos 7 y 10 del Pacto Internacional de Derechos
Civiles y Politicos, porque las autoridades penitenciarias no habian tenido
en cuenta su discapacidad ni tomado los recaudos apropiados al respecto.
El Dictamen del Comité, coincidiendo con lo esgrimido por la parte actora
sostuvo que las condiciones a las que habia sido sometido el Sr. Hamilton
significaban una violacion directa de su dignidad.**® Por ende, ademas de
obligar al Estado de Jamaica al pago de una indemnizacién, el Dictamen
establecié que el Estado debia tomar las medidas adecuadas a los fines de
que el Sr. Hamilton recibiese el trato debido, teniendo en cuenta el plus de
sus necesidades como consecuencia de la diversidad funcional. Es decir,
gue otorgar el mismo trato que al resto de los reclusos significaba en este
caso concreto atentar contra su dignidad.*3!

Como puede observarse, el Dictamen citado resalta la importancia de que
—a la hora de aplicar una norma del Pacto— se tenga presente la necesaria
especificacion que supone la discapacidad. Las autoridades penitenciarias
—al no tomar los recaudos necesarios para que la persona con discapacidad
pueda ejercer sus derechos al igual que el resto de reclusos—, estaban
violando su derecho a la igualdad y su dignidad. En este sentido, sostienen
Quinn y Degener que los argumentos esgrimidos por el Comité de Derechos
Humanos en este caso tienen importantes repercusiones para la aplicacion
del Pacto a las personas con discapacidad. En primer lugar, el caso deja

40 Dictamen, parrafo 16:“... las condiciones descritas... equivalen a una violacion del derecho
del actor a ser tratado humanamente y con respeto a la dignidad inherente al ser humano y
contravienen, por tanto, lo dispuesto en el parrafo 1 del art. 10..”.

431 [dem “... De conformidad con el apartado a del parrafo 3 del articulo 2 del Pacto, el
Estado Parte tiene la obligacién de proporcionar al Sr. Hamilton una reparacion efectiva que
entrafie indemnizacién y condiciones que tengan plenamente en cuenta su invalidez. El Estado
Parte tiene la obligacion de tomar disposiciones para que en lo sucesivo no ocurran violaciones
parecidas”.
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en evidencia que los derechos humanos de las personas con discapacidad
no sélo se ven afectados en el contexto de la asistencia social y la salud.
Sino que, de igual manera que el resto de las personas, las personas con
discapacidad ven vulnerados sus derechos humanos en los diversos papeles
gue asumen: como reclusos, como votantes, como empleados, como miem-
bros de una familia, etc. En segundo lugar, el mensaje de los dictamenes del
Comité radica en que los derechos consagrados en el Pacto Internacional
de Derechos Civiles y Politicos son aplicables a todas las personas, lo que
evidentemente incluye a las personas con discapacidad. En tercer lugar, el
criterio del dictamen del Comité expone de forma implicita un concepto muy
importante que es el de “ajuste razonable”. De ello se desprende que los
Estados Partes deben reconocer que existen presos con distintas necesi-
dades y que por lo tanto el sistema debe ser adaptado, para encontrarse
acondicionado a las mismas.*?

Debe destacarse que el dictamen elaborado en el caso Hamilton supone
un gran avance hacia la consideracion de las personas con discapacidad
como titulares de derechos y no como mero objeto de politicas de bene-
ficencia. Por otro lado, el mismo resulta muy ilustrativo de la capacidad y
el modo de aplicacion de un Tratado general de derechos humanos en el
contexto especifico de la discapacidad.

1.1.2) El Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales
y Culturales de 1966

Desde la perspectiva de la discapacidad, los derechos amparados en el
Pacto pueden agruparse en cuatro lineas principales:

Derecho general a la no discriminacion y el derecho a la igualdad entre
hombres y mujeres.

42 QUINN, G. y DEGENER, T., Derechos Humanos y Discapacidad, op. cit., p. 65.
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Derechos que facilitan la participacion — entre los que se destacan el
derecho a la educacién, y el derecho a la salud—.

Derechos en relacion con la participacion en el lugar de trabajo — que
incluyen el derecho al trabajo, a condiciones de trabajo justas y favorables,
y a formar y afiliarse a sindicatos —.

Otros derechos —derecho a la salud, derecho a la seguridad social, de-
recho a la proteccion de la familia, las madres y nifios, derecho a un nivel
de vida adecuado, derecho a tomar parte en la vida cultural, entre otros—.

Cabe destacar que la vigilancia de la aplicacion del Pacto corresponde al
Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (CESCR).*** Dicho
organo emitio en 1994 una Observacion especificamente sobre discapaci-
dad, conocida como Observacion General N° 5), y que procede analizar en
detalle debido a la gran relevancia de sus disposiciones.**

En primer lugar, la Observacion reafirma que las Normas Uniformes son
de gran importancia y constituyen una guia de referencia particularmente
valiosa para la interpretacion del Pacto, y que ofrecen un puente explicito
en lo relativo a la interpretacion de los derechos contenidos en el Pacto en
el contexto especifico de la discapacidad.*®

En segundo lugar, la Observacion amplia el significado de las obligaciones
de los Estados Parte en virtud del Pacto en el contexto de la discapacidad al

433 E|l Comité es el 6rgano de expertos independientes que supervisa la aplicacion del Pac-
to Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales por sus Estados Partes. El
Comité se establecié en virtud de la resolucién 1985/17, de 28 de mayo de 1985, del Consejo
Econémico y Social de las Naciones Unidas (ECOSOC) para desempefar las funciones de
supervision asignadas a este Consejo en la parte IV del Pacto. Para mas informacion Vid: http:/
www?2.ohchr.org/spanish/bodies/cescr/index.htm

434 Observacion General Nro. 5 para las personas con discapacidad, aprobada por el Comité
de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales en 1994. Vid: Recopilacion de las Observaciones
Generales y Recomendaciones Generales adoptadas por Organos creados en virtud de tratados
de Derechos Humanos. Naciones Unidas, HRI/GEN/1/Rev.7, 12 de mayo de 2004.

435 Observacion General Nro 5, parrafo 7.
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establecer que los Estados también deben velar porque el disfrute de los de-
rechos por parte de las personas con discapacidad no se vea obstaculizado
por terceras partes en la esfera privada. Especificamente, establece que los
las entidades no publicas, incluidos el empleador privado y el proveedor de
articulos y servicios privado quedan sometidos a las mismas normas de no
discriminacion e igualdad en relacion con las personas con discapacidad.®
Por otro lado, insta a que los Estados adopten medidas de trato preferente o
especial para reducir las desventajas estructurales y conseguir los objetivos
de la plena participacion e igualdad dentro de la sociedad para las personas
con discapacidad.*’

En tercer aspecto significativo de la Observacion es que analiza las re-
percusiones de cada uno de los derechos contenidos en el Pacto en relacion
con la discapacidad. En dicho andlisis se puede destacar aqui el relativo
al articulo 2.2 cuando reafirma expresamente, como era de suponer, que
la clausula general de no discriminacion alli reconocida debe ser interpre-
tada como que incluye “como causal de prohibicién de discriminacion” a la
discapacidad, ya que se encuentra englobada en la parte del articulo que
establece “cualquier otra condicion social”. Asimismo, segun el dictamen, la
discriminacién fundada en una discapacidad “incluye toda distincion, exclu-
sion, restriccion o preferencia, o denegacion de ajustes razonables sobre
la base de la discapacidad, cuyo efecto sea anular u obstaculizar el reco-
nocimiento, el disfrute o el ejercicio de derechos econdmicos, sociales o
culturales”.*®

De este modo, ademas de sefialar que la situacion juridica de las per-
sonas con discapacidad exige una legislacién antidiscriminatoria, la Obser-
vacion reconoce —como luego lo hara la mayoria de las leyes en la mate-
ria— que la discriminacion de las personas con discapacidad puede darse

43 [dem, parrafo 11.
47 |bidem, parrafo 9.
438 |bidem, pérrafo 15.
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como consecuencia de la omision de realizacion de ajustes razonables. Ello
asimismo se ve reforzado por el mismo documento cuando afirma que la
proteccion contra la discriminacion no solo debe abarcar las esferas publicas,
sino también las privadas.**® Este reconocimiento respecto de la obligacion
de realizar ajustes razonables implica consecuencias de gran envergadura en
el ambito del Derecho, sobre todo cuando en el caso se encuentra dirigida
asimismo a la esfera privada. Cabe adelantar que ello supone reconocer la
demanda del modelo social en cuanto a que lo que deber ser rehabilitado,
modificado, 0 —en este caso— ajustado, no son las personas, sino los en-
tornos en donde ellas se incorporan.*4°

1.2) La discapacidad como una cuestion de derechos humanos
en las normas no vinculantes—soft law— de Naciones Unidas

Hasta aqui se ha hecho alusién a ciertos instrumentos de proteccion de
derechos humanos generales, con el objeto de resaltar que son aplicables
en su plenitud —y con los ajustes que sean necesarios— en el contexto de
la discapacidad. Ahora bien, a continuacion se pretende esbozar a grandes
rasgos los documentos que, disefiados especificamente para el grupo de
personas bajo andlisis, denotan una filosofia que incorpora la consideracion
de la discapacidad como una cuestién de derechos humanos.

Sin perjuicio de su caracter de derecho blando —soft law—, cabe mencio-
nar que los acontecimientos que se destacan a continuacion son ilustrativos
porque representan un cambio de paradigma desde un modelo rehabilitador
a uno social, que en lo concreto ha generado que las politicas y cuestiones
relacionadas con la discapacidad hayan evolucionado gradualmente desde

4 |bidem, parrafo 11.

401 a Observacion General Nro. 5 realiza una interpretaciéon que abarca todos los derechos
amparados en el Pacto desde la esfera de la discapacidad, para lo cual se remite a dicho
documento.
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las esferas de asistencia social y la medicina hacia la de los derechos hu-
manos.*!

1.2.1) Primeras Resoluciones de la Asamblea General de Naciones
Unidas en materia de discapacidad

A partir de la década de los afios cincuenta, la Asamblea General y el
Consejo Econdmico y Social aprobaron varias resoluciones relativas a la pre-
vencién de la discapacidad y a la rehabilitacion de las personas afectadas
por la misma.**? Si bien es cierto que dichos instrumentos se enmarcaban, en
términos generales y de manera coherente con la época en que fueron ela-
borados, dentro de un modelo rehabilitador de tratamiento de la discapacidad,
resulta trascendente mencionar dos resoluciones —aprobadas en la década de
los afios setenta— que constituyeron los primeros indicios del paso desde un
criterio rehabilitador a uno social, o que en el &mbito bajo andlisis representa
dejar de hablar de asistencia para comenzar a hablar de derechos.

El primero de los instrumentos mencionados se remonta al afio 1971 con
la aprobacion por parte de la Asamblea General de la “Declaracion de los
Derechos del Retrasado Mental”.**® La Declaracién comienza afirmando que
esas personas deben gozar de los mismos derechos que los demas seres
humanos (art.1). A continuacién, enumera los derechos que revisten parti-
cular importancia —entre los que se incluye la educacion, la capacitacion y
la rehabilitacion—. Por otro lado, se advierte contra la posibilidad de que la

41 E| centro de coordinacion de las cuestiones relacionadas con la discapacidad en el sis-
tema de Naciones Unidas se encuentra en una dependencia especial de la Division de Politica
Social y Desarrollo del Departamento de Asuntos Econémicos y Sociales. Esta dependencia
mantiene un sitio web sumamente informativo con documentacion basica: www.un.org/esa/
socdev/enable

42 para una informaciéon mas detallada, Vid. SAULLE, M. R., Disabled Persons and Interna-
cional Organizations, Roma, 1982.

43 Resolucién 2856 (XXVI) de la Asamblea General, de 20 de diciembre de 1971.
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mera incapacidad de ejercicio pleno de los derechos origine la eliminacion
completa de dichos derechos.

El segundo de los instrumentos es adoptado en 1975 bajo la denomi-
nacion de “Declaracion de los Derechos de los Impedidos”.*** La Declara-
cion afirma que el impedido“*® tiene los mismos derechos civiles y politicos
que los demas seres humanos y a que se tomen las medidas destinadas
a permitirle lograr la mayor autonomia posible. Asimismo, enumera varios
derechos econémicos y sociales que revisten una clara importancia para el
desarrollo de las capacidades y la integracion social de las personas con
discapacidad.*#

Como puede observarse, en ambos documentos comienza a receptarse
una proteccion a las personas con discapacidad desde su calidad de titu-
lares de derechos, y desde la consideracion de que el ejercicio de dichos
derechos debe ser ejercido en condiciones de igualdad, y en respeto de su
autonomia como sujetos morales.

1.2.2) Programa de Accion Mundial para las Personas
con Discapacidad

La década de los afios ochenta representd el paso irreversible desde
el modelo rehabilitador hacia el modelo social en el &mbito internacional.*
Asi, el afio 1981 fue proclamado Afio Internacional de los Impedidos por la
Asamblea General de Naciones Unidas con el lema “Participacién e igualdad

44 Resolucion 3447 (XXX) de la Asamblea General, de 9 de diciembre de 1975.

45 E| término «impedido» designa a toda persona incapacitada de subvenir por si misma, en
su totalidad o en parte, a las necesidades de una vida individual o social normal a consecuencia
de una deficiencia, congénita o no, de sus facultades fisicas o mentales.

46 Asimismo, se establece la facultad de que las organizaciones representativas sean con-
sultadas respecto de los asuntos que se relacionen con los derechos humanos de las personas
con discapacidad.

4“7 Vid. QUINN, G. y DEGENER, T., Derechos Humanos y Discapacidad, op. cit., p. 42.

219



El modelo social de discapacidad: origenes, caracterizacion y plasmacion en la
Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad

plenas”.**® El decenio comprendido entre 1983 y 1992 fue proclamado Dece-
nio de Naciones Unidas para las Personas con Discapacidad. La Asamblea
General aprobd una resolucion titulada “Programa de Accidon Mundial para
las Personas con Discapacidad”.*

Este programa consta de 3 partes:

1. Objetivos, antecedentes y conceptos.
2. Situacién actual.

3. Ejecucion del Programa.

En cuanto a los objetivos, éstos son: la prevencion, la rehabilitacion,
y la equiparacion de oportunidades. Si bien los dos primeros propésitos
—prevencion y rehabilitacion— son tradicionalmente de asistencia; el tercero
—equiparacion de oportunidades— resulta ser de gran importancia, ya que
demuestra sintomas del cambio desde un modelo rehabilitador a un modelo
social, con su consecuente aproximacion en el ambito del Derecho, de la
discapacidad como una cuestién de derechos humanos.

En este sentido, el Programa citado define que la “equiparacion de opor-
tunidades significa el proceso mediante el cual el sistema general de la
sociedad, tal como el medio fisico y cultural, la vivienda y el transporte, los
servicios sociales y sanitarios, las oportunidades de educacion y trabajo, la
vida cultural y social, incluidas las instalaciones deportivas y de recreacion, se
hacen accesibles para todos”.*° De este modo, el documento recepta parte
del reclamo esbozado por los creadores del modelo social, en cuanto a que
acepta que es la sociedad la que debe adaptarse, y pasar a ser accesible
para todos. Asimismo, el documento afirma que “Para lograr los objetivos
de participacion e igualdad plenas, no bastan las medidas de rehabilitacion

448 Como ha sido comentado en el Capitulo Il del presente trabajo, esto fue la consecuencia
de la lucha plantada por las propias personas con discapacidad que exigian derechos y no mera
asistencia. En este sentido, ejercié mucha influencia el denominado “Proyecto 81".

449 Resolucion 37/52 de la Asamblea General, de 3 de diciembre de 1982.

40 parrafo 12.

220



Plasmacion del modelo social en la Convencién Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad

orientadas hacia los impedidos. La experiencia ha demostrado que es en gran
parte el medio el que determina el efecto de una deficiencia o incapacidad
sobre la vida diaria de la persona. Una persona es minusvalida cuando se
le niegan las oportunidades de que se dispone en general en la comunidad
y que son necesarias para los elementos fundamentales de la vida..."?,

1.2.3) Las Normas Uniformes de Naciones Unidas sobre la igualdad
de oportunidades de las personas con discapacidad

El Decenio de Naciones Unidas para las Personas con Discapacidad se
habia planteado, entre sus numerosos objetivos, el inicio de un proceso de
elaboracion de una Convencién sobre la Eliminacion de todas las formas de
Discriminacion contra las Personas con Discapacidad, iniciativa que luego
fuere rechazada por la Asamblea General de las Naciones Unidas.**? A pesar
de ello, el Decenio pudo culminar con la elaboraciéon de un instrumento, que
si bien no seria vinculante, representaria en un futuro —y hasta la actuali-
dad— el documento paradigmatico en lo que concierne al tratamiento y la
proteccion de las personas con discapacidad en el marco de Naciones Uni-
das: esto es, las Reglas Uniformes, ello si perjuicio de la Convencion tematica
recientemente adoptada que sera objeto de analisis mas adelante.

Fue asi como en el afio 1993, la Asamblea General de Naciones Unidas
aprobo una resolucion histérica titulada “Normas Uniformes sobre la igual-
dad de oportunidades de las personas con discapacidad”.*® Las normas
uniformes constituyen el instrumento de Naciones Unidas que orienta la
accion en la esfera de la discapacidad, y a través del cual las preocupacio-
nes tradicionales de prevencion y rehabilitacion —sintomaticas del modelo
rehabilitador— han quedado relegadas a favor de una perspectiva de de-
rechos humanos incluso hasta en lo relativo a la forma de denominacion

451 Parrafo 21.
42 Doc. O.N.U. A/C.3./42/SR.13 (1987).
43 Resolucién 48/96 de la Asamblea General, de 20 de diciembre de 1993.
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de las mismas —en cuanto a la igualdad de oportunidades—. Las Normas
Uniformes han sido consideradas desde su normativizacion como el estandar
bésico legal internacional a los efectos de la adopcion de programas, leyes
y politicas con relacién a la discapacidad.*** En este Ultimo sentido, a través
de las mismas se reconoce la necesidad de que los Estados elaboren en
conjunto con las organizaciones no gubernamentales politicas apropiadas
en los diferentes niveles —local, nacional y regional— y que integren las
necesidades e intereses de las personas con discapacidad en los planes
de desarrollo general.*®

Es importante resaltar que aunque las normas no tienen el caracter obli-
gatorio de una Convencion, llevan implicito el firme compromiso moral y
politico de los Estados de adoptar medidas para lograr la igualdad de opor-
tunidades de las personas con discapacidad. Asi, por ejemplo y como se
ha sefialado anteriormente, el Comité de Derechos Econdémicos, Sociales y
Culturales ha manifestado que los instrumentos de soft law, tales como las
Normas Uniformes poseen “una importancia fundamental y constituyen una
guia particularmente valiosa para identificar mas precisamente las obligacio-
nes relevantes de los Estados” contenidas en aquel tratado cuando se trata
de su aplicacion a las personas con discapacidad.**® Por otro lado, a pesar de
no ser de cumplimiento obligatorio, las Normas pueden convertirse en normas

44 Las mismas fueron asi definidas por la Comisién de Derechos Humanos en el primer
pérrafo de su resolucion 2000/51: “[La Comision]... reconoce que cualquier violacion del principio
fundamental de igualdad y cualquier discriminacién o diferencia negativa de trato de las personas
con discapacidad que contravenga las Normas Uniformes sobre la igualdad de oportunidades
para las personas con discapacidad vulnera los derechos humanos de esas personas.”

45 Normas Uniformes, art. 14. Un ejemplo de ello es el Documento Agenda 22 elaborado
por el Consejo Nacional Sueco de Personas con Discapacidad, que estd basado en las Nor-
mas Uniformes. El mismo resulta ilustrativo, porque se basa en las Normas Uniformes para
la elaboracion de politicas en materia de discapacidad a nivel local. Vid. Agenda 22 “Disability
policy planning instructions for local authorities”, revised edition, Swedish Co-operative Body of
Organization for the Disabled People, Stockholm October 2001.

456 \/id. Observacion General N°5, op. cit, par. 7. La Observacion General aplica las Normas
Uniformes y de otros instrumentos para la interpretacion de las obligaciones generales y par-
ticulares contenidas en el PIDESC.
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internacionales consuetudinarias cuando las aplique un gran ndmero de Es-
tados con la intencion de respetar una norma de Derecho internacional.*’

Cabe destacar que las normas fueron elaboradas en gran medida basan-
dose en las aportaciones y la filosofia elaborada por las propias personas con
discapacidad, quienes han tenido en ese sentido un papel muy destacado.
Como puede vislumbrarse de su analisis, muchos principios receptados por
las normas son la consecuencia de los reclamos que las propias personas
con discapacidad y sus organizaciones venian presentando desde afios an-
teriores. En este sentido, el movimiento de derechos para las personas con
discapacidades tuvo un papel indiscutible en la definicién de los principios y
directrices —tanto en su terminologia como en sus contenidos— que integran
las Normas en cuestion. Ello puede verse representado en diversas partes
del Documento, entre las que cabe destacar los antecedentes y conceptos
fundamentales esbozados en el capitulo Introductorio.

En cuanto a la finalidad, el instrumento indica que “es garantizar que
nifas y nifios, mujeres y hombres con discapacidad, en su calidad de miem-
bros de sus respectivas sociedades, puedan tener los mismos derechos y
obligaciones que los demas.”*® Asimismo, en lo relativo a las causas que
originan la discapacidad, se expresa: “En todas las sociedades del mundo
hay todavia obstaculos que impiden que las personas con discapacidad
ejerzan sus derechos vy libertades y dificultan su plena participacién en las
actividades de sus respectivas sociedades”.**® Sobre la participacion de las
personas con discapacidad, se reconoce que las organizaciones no guber-

%7 La costumbre como fuente de derecho internacional ha sido explicitamente reconocida
por el articulo 38 del Estatuto de la Corte Internacional de Justicia. La costumbre basicamente
se compone de dos elementos: 1) Precedente: que es una practica de los Estados, un modo
de comportamiento, la actuacion de un determinado sentido. 2) Opinio Juris: que dichos Estados
tengan conciencia de que acttian conforme a derecho. Para mayor informacién Vid. PENARAN-
DA A., La Costumbre en el Derecho Internacional, Universidad Complutense de Madrid, 1988;
KELSEN H., Teoria del Derecho Internacional Consuetudinario, Cultural Cuzco, Lima, 1996;
BROWNLIE, |, Principles of Public Internacional Law, 6th Ed., Oxford, 2003.

48 Normas Uniformes, Introduccion: finalidad y contenido.

59 [dem.
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namentales que trabajan en la esfera de la discapacidad deben encontrarse
involucradas como asociadas en este proceso. Asi, el documento establece
gue “las personas con discapacidad y las organizaciones que las representan
deben desempefar una funcién activa como coparticipes en ese proceso.”#¢°
Por logro de la igualdad de oportunidades el instrumento internacional se-
flala que constituye“el proceso mediante el cual los diversos sistemas de
la sociedad, el entorno fisico, los servicios, las actividades, la informacion
y la documentacion se ponen a disposicion de todos, especialmente de las
personas con discapacidad”.“®* Por dltimo, cabe resaltar que las Normas
Uniformes ya receptan una herramienta destacada del modelo social al re-
conocer que “las personas con discapacidad son miembros de la sociedad
y tienen derecho a permanecer en sus comunidades locales...” y que para
ello “deben recibir el apoyo que necesitan en el marco de las estructuras
comunes de educacion, salud, empleo y servicios sociales.”#52

En cuanto a su estructura, las normas constan de cuatro partes:

1. Requisitos para la igualdad de participacion. Entre los que se incluye
la necesidad de educar a la sociedad acerca de la situacion de las personas
con discapacidad y de la imperiosa necesidad de un cambio.

2. Esferas prioritarias para la igualdad de participacion. Esta parte de-
fine las esferas prioritarias para la reforma, entre las que se destacan las
posibilidades de accesibilidad fisica y de comunicacion, educacion, empleo,
mantenimiento de los ingresos y seguridad social, cultura, etc.

3. Medidas de ejecucion. En este aspecto, se establece que la obliga-
cién principal recae sobre los Estados. Un tema importante al cual se hace
referencia en el articulo 13 es que a los fines de disefiarse una planificacion
racional, una condicién ineludible es la recoleccion y el analisis de datos. Para
ello se recomienda que los Estados establezcan una base de datos relativa

40 |bidem.

41 Normas Uniformes, Introduccién: conceptos fundamentales de la politica relativa a la
discapacidad.

462 [dem.
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a la discapacidad, que incluya estadisticas sobre los servicios y programas
disponibles y sobre los distintos grupos de personas con discapacidad.

4. Mecanismo de supervision. La finalidad del mecanismo es promover
la aplicacion efectiva de las Normas. Para ello se encomienda a un Relator
Especial la tarea de supervisar su aplicacion.®3

Como puede apreciarse, las normas reflejan soluciones y principios orien-
tadores en lo relativo a un gran nimero de reclamos esbozados por los
defensores del modelo social, entre los que cabe resaltarse en primer lugar
gue su objeto sea garantizar a las personas con discapacidad los mismos
derechos que al resto de personas. En segundo lugar, el reconocimiento de
los obstaculos sociales y las consecuencias que los mismos tienen para la
plena participacion. En tercer lugar, la necesidad que se prevé respecto de
que las organizaciones no gubernamentales que trabajan en la esfera de
la discapacidad se encuentren involucradas en todos estos procesos. Y por
ultimo, el concepto de igualdad de oportunidades que las normas receptan,
en cuanto a que el mismo involucra el proceso mediante el cual los diversos
sistemas de la sociedad se ponen a disposicion de todas las personas.

1.2.4) Los Principios para la proteccion de los enfermos mentales
y el mejoramiento de la atencion de la salud mental

Los Principios para la Proteccion de los Enfermos Mentales y para el Me-
joramiento de la Salud Mental son el resultado del trabajo de la Subcomision
para la Prevencion de la Discriminacion y la Proteccién de las Minorias (actual
Subcomisién de Derechos Humanos).“®* Este instrumento significo la articula-

463 E| Relator Especial de Naciones Unidas mantiene su propio sitio Web: www.disability-

rapporteur.org
44 Aprobadas por Resolucion 46/119 de la Asamblea General el 17 de diciembre de
1991.
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cién a nivel internacional de determinadas pautas, muchas de ellas elaboradas
desde los derechos humanos, en el campo de la salud mental.*®s

Son importantes en cuanto se encuentran elaborados desde el respeto
de la idea de dignidad y autonomia de las personas con diagndstico de
enfermedad mental, e imponen limites al poder del Estado en cuanto a la
restriccion de los derechos de estas personas. De este modo, se enfatiza
la libertad, el debido proceso legal y la no discriminacion.“®® En lo relativo
a cuestiones mas especificas relacionadas con este colectivo, se prevé el
derecho a la mejor atencion disponible en materia de salud mental, a un
tratamiento con humanidad y con respeto a la dignidad inherente a la per-
sona humana, a la proteccion contra la explotacion econdmica, sexual o
de otra indole, el maltrato y el trato degradante, a no discriminacion por
motivo de enfermedad mental, a una audiencia equitativa ante un tribunal
independiente e imparcial nacional, para tomar las decisiones relativas a que
la persona de que se trate carece de capacidad juridica y de designarle a
ésta un representante personal.*®”

1.2.5. Informes de Naciones Unidas

Merecen ser citados tres informes, realizados en el marco de Naciones
Unidas, que tuvieron amplia repercusién por el novedoso enfoque brindado
al fenébmeno de la discapacidad y que resultan de gran interés en el tema
gue nos ocupa, por cuanto se plantea la discapacidad desde la perspectiva
de los derechos humanos.

45 Vid. ROSENTHAL, E., Y RUBENSTEIN, L., “International human rights advocacy under
the ‘Principles for the Protection of Persons with Mental lliness™, International Journal of Law
and Psychiatry, vol. 16, 1993, p. 262.

466 HEGGLIN, M.F, Los enfermos mentales en el derecho penal. Contradicciones y falencias
del sistema de medidas de seguridad, Editores del Puerto, Coleccién Tesis Doctoral, Buenos
Aires, 2006.

47 Cfr. Principio nro. 1.
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El primero fue el denominado Principios, orientaciones y garantias para
la proteccion de las personas recluidas por mala salud mental o que pade-
cen trastornos mentales. Fue elaborado por Erica—Irena A. Daes, quien fue
nombrada Relatora Especial por la Subcomision de Prevencién de Discrimi-
naciones y Proteccion a las Minorias en el afio 1986.48

El segundo se denominé Los derechos humanos y las personas con dis-
capacidad. Fue elaborado por Leandro Despouy, que también fue designado
Relator Especial por la Subcomision en el afio 1993.4%° En primer lugar merece
ser destacado su titulo, que especificamente aborda el tema de los derechos
humanos en relacion con las personas con discapacidad. En dicho sentido, el
“informe Despouy” advierte sobre los abusos generalizados de derechos hu-
manos que se cometen en la esfera de la discapacidad. Entre otras cuestiones,
destaca que las personas con discapacidad se encuentran juridicamente en
desventaja en comparacion con otros grupos vulnerables, como las mujeres,
los refugiados, los nifios, etc., resaltando el hecho de que estos otros grupos
se encuentran protegidos por Convenciones tematicas, a diferencia de las
personas con discapacidad. A pesar de remarcar esta falencia del sistema, el
informe subraya que las personas con discapacidad se encuentran igualmente
protegidas —como las demds personas— por las normas de alcance general,
pactos internacionales, convenios regionales, etc. Aunque, a diferencia de los
otros grupos vulnerables, no cuentan con un érgano internacional de vigilancia
que les ofrezca proteccion en forma particular y especifica.*”

48 \/id. E.-I. DAES, Principios, orientaciones y garantias para la proteccion de las personas
recluidas por mala salud mental o que padecen trastornos mentales, E/CN.4/Sub.2/1983/17/
Rev.1, Naciones Unidas. Nueva York, 1986.

49 Despouy, Leandro, Human rights and disabled persons. New York: United Nations,
UN/93198, (Human rights study series; no. 6).

470 E| informe Despouy recomendd que todos los 6rganos de vigilancia de los tratados
supervisaran la aplicacion de sus respectivos tratados de derechos humanos a las personas
con discapacidad. Pero ademas, su principal recomendacion particular fue que el Comité de
Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (el 6rgano que vigila la aplicacion del Pacto In-
ternacional de Derechos Economicos, Sociales y Culturales) asumiese el papel principal de
la aplicacion de los derechos humanos de las personas con discapacidad. A raiz de ello, El
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El tercer documento que merece ser destacado es el elaborado por Gerard
Quinn y Theresia Degener que se titula “Derechos Humanos y Discapacidad.
Uso actual y posibilidades futuras de los instrumentos de derechos humanos
de las Naciones Unidas en el contexto de la discapacidad’del afio 2002.4* El
documento analiza la aplicabilidad de los valores y la doctrina de los derechos
humanos en el contexto de la discapacidad y la evolucién de perspectiva desde
un modelo que los autores denominan médico, a uno de derechos humanos.
Analizan de modo detallado los instrumentos vinculantes de derechos hu-
manos y su potencial aplicacion en el ambito especifico de la discapacidad.

1.3) La Organizacion Mundial de la Salud: Clasificaciones
internacionales

La transicién desde el concepto de discapacidad desde un modelo rehabi-
litador a uno social ha tenido asimismo repercusiones en la evolucién que se
ha vivido a través de las Clasificaciones Internacionales de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS).*72

Como se ha indicado en el capitulo anterior, al abordar los origenes del
modelo social, la Unién de Discapacitados Fisicos contra la Segregacion del
Reino Unido—Union of the Physically Impaired Against Segregation (UPIAS
segln sus siglas en inglés)— elabor6 en el afio 1976 un manifiesto que
contiene la afirmacion de que la sociedad discapacita a las personas con
discapacidad. Segun dicho documento, la discapacidad es algo que se coloca
sobre las deficiencias por el modo en que las personas con discapacidad

Comité adopt6 su conocida Observacion General Nro. 5 sobre las Personas con discapacidad
en 1994, la que serd comentada mas adelante.

41 QUINN, G.y DEGENER, T., Derechos Humanos y Discapacidad, op. cit.

472 . a OMS es la autoridad directiva y coordinadora de la accion sanitaria en el sistema de
las Naciones Unidas. Es la responsable de desempefiar una funcién de liderazgo en los asuntos
sanitarios mundiales, configurar la agenda de las investigaciones en salud, establecer normas,
articular opciones de politica basadas en la evidencia, prestar apoyo técnico a los paises y
vigilar las tendencias sanitarias mundiales. www.who.int
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son innecesariamente aisladas y excluidas de una participacion plena en la
sociedad. El analisis de la UPIAS es construido sobre la base de una clara
distincién entre deficiencia y discapacidad. Asi, es adoptada una definicion
de la deficiencia fisica (que posteriormente fue extendida para incluir formas
sensoriales y cognitivas), en contraste a una definicion de discapacidad en
términos socio—politicos, definida como “el resultado de una relacion opre-
siva entre las personas con discapacidad y el resto de la sociedad”.

Como se ha adelantado, segun el citado documento la deficiencia es la
pérdida de todo o parte de un miembro, o tener un miembro, 6rgano o meca-
nismo del cuerpo defectuoso; mientras que la discapacidad es la desventaja
o restriccion de actividad, causada por la organizacion social contemporanea
gue no considera, o considera en forma insuficiente, a las personas que tie-
nen deficiencias y por ello las excluye de la participacion en las actividades
corrientes de la sociedad.*”® Esta diferencia entre discapacidad y deficiencia
ha sido muy bienvenida por organizaciones de personas con discapacidad,
quienes abogaron por su plasmacién en los textos juridicos y documentos
internacionales. Como se comentara a continuacion, si bien el camino se
ha iniciado en ese sentido, no se ha llegado a una definicién que satisfaga
dicho reclamo de manera absoluta. No obstante, las personas con disca-
pacidad utilizaron la distincion esbozada como fundamento de sus criticas
a la primera Definicion Internacional adoptada por la Organizacién Mundial
de la Salud en el afio 1980, lo que generd que mas de 10 afios después
fuera revisada y se adoptara una nueva vision, que se veria reflejada en la
Clasificacion Internacional actual.

Consecuentemente, la primera de las clasificaciones que data de 1980
definié y distinguié entre tres conceptos, esto es deficiencia, discapacidad y
minusvalia, del siguiente modo:*#™*

473 Vid. “Union of the Phisically Imapired Against Segregation”, Documento disponible en la
el sitio web: http://www.leeds.ac.uk/disability-studies/archiveuk/UPIAS/UPIAS.pdf

474 Propuesta con caracter experimental por la Organizacién Mundial de la Salud en Ginebra,
1980. International Classification of Impairments, Disabilities, and Handicaps (Geneva: World
Health Organization, 1980).
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Por deficiencia se entiende cualquier pérdida o anormalidad permanen-
te o transitoria —psicoldgica, fisioldégica o anatdbmica— de estructura o de
funcion.

Por discapacidad se entiende una restriccion o impedimento del funcio-
namiento de una actividad, ocasionados por una deficiencia, en la forma o
dentro del ambito considerado normal para un ser humano.

Finalmente, la minusvalia es la incapacidad que se traduce en una des-
ventaja para una persona, en cuanto limita o impide el cumplimiento de una
funcién que se es considerada comun para esa persona segun la edad, el
sexo, y los factores sociales y culturales.

Esta primera Clasificacién Internacional provocé criticas considerables
provenientes de organizaciones de personas con discapacidad, por consi-
derar que se mantenia cerca de las clasificaciones médicas, que relaciona-
ban de manera ineludible y en cadena, la enfermedad con la discapacidad
y la minusvalia.’® Ello debido a que se conserva la nocion de deficiencia
como anormalidad en una funcion, discapacidad como la incapacidad de
realizar una actividad considerada normal para los seres humanos, y mi-
nusvalia como la incapacidad para desempefar un rol social normal.*’® El
mayor problema que presentaba este primer esquema de la Organizacion
Mundial de la Salud era que, si bien admitia que la discapacidad contenia
dimensiones sociales —y eso ya resultaba ser un avance—*"’, sin embargo

475 Entre las organizaciones que la criticaron, Disabled People’s International se ha opuesto
al esquema de la OMS desde su inicio. Para mayor informacién, puede consultarse: http://www.
dpi.org/sp/start.htm

476 Como destaca OLIVER, M., The Politics of Disablement, op, dicha reafirmacion de la idea
de normalidad ignora la cuestion relativa al significado real de la normalidad, pero aunque la
idea de normalidad sea reconocida, la falta de reparo respecto de la relatividad situacional y
cultural de la misma es una omision seria en un esquema internacional. Vid. INGSTAND, B. y
REYNOLDS WHITE, S. (Ed.), Disability and Culture, op. cit.

47 En este sentido, resulta lamentable que la Ley espafiola sancionada en el afio 1982 ni
siquiera haya tenido presente dicha clasificacion, asumiendo una definicion que refleja entera-
mente una filosofia propia del modelo rehabilitador al establecer en el articulo 7 de su Titulo
Il —sobre Titulares de los Derechos— lo siguiente:“1. A los efectos de la presente Ley se
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no consideraba la posibilidad de que la misma surgiera muchas veces de
manera directa como consecuencia de causas sociales; sino que tanto la
discapacidad como la minusvalia serian consecuencia directa de la defi-
ciencia. Es decir que la deficiencia siempre, en todos los casos originaria
discapacidad y minusvalia.*®

Sin embargo, mas alla de dichas valoraciones, puede destacarse a favor
de la clasificacion, ser un instrumento que ha permitido centrar la atencion
de las estructuras administrativas, y también de la sociedad, en la proble-
matica de las personas con discapacidad, estimulando la preocupacion por
garantizar el desarrollo de medidas terapéuticas y compensatorias. Por ello,
aun cuando dicho modelo pudo resultar Util para garantizar el desarrollo de
actuaciones ante las situaciones de minusvalia, ha contribuido también a
reforzar los elementos de estigmatizacion. Ello se ha debido en gran medida
a la tendencia a extender sus conceptos a los restantes aspectos de la vida
de las personas con discapacidad, como asi también al hecho de que los
profesionales sanitarios —en el proceso de elaborar el diagnéstico y clasificar
los déficit— tienden a subrayar las diferencias.*™®

Ahora bien, como consecuencia de las criticas mencionadas, y siguiendo
los nuevos paradigmas respecto de la consideracion de la discapacidad,

entendera por minusvalido toda persona cuyas posibilidades de integracién educativa, laboral o
social se hallen disminuidas como consecuencia de una deficiencia, previsiblemente permanente,
de caracter congénito o no, en sus capacidades fisicas, psiquicas o sensoriales.” Mas alla de
remarcar la terminologia que la norma utilizaba para referirse a las personas con discapacidad
—minusvalidos— resulta claro que la antigua ley considera —desde un modelo rehabilitador—
gue la disminucién de las posibilidades de integracién educativa, laboral, o social de una per-
sona con discapacidad es la consecuencia directa y exclusiva de una deficiencia; descartando
desde el inicio en la definicion la consideracion de las carencias o falta de adaptacion de la
propia sociedad y del entorno. Vid. Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracion Social de los
Minusvalidos (BOE n° 103 de 30—04-1982).

478 Vid., en esta misma linea: ABBERLEY, P., “Disabled People and ‘Normality”, en Disabling
Barriers—Enabling Environments, Swain, J, Finkelstein, V., y Oliver M. (Eds.), London: Sage,
1993, y BARNES, C. y MERCER, G. (Eds.), Exploring the Divide: lliness and Disability, Leeds:
The Disability Press, 1996.

47 Vid. Clasificacion cita del IMSERSO, p. 7 y ss.
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la Organizacion Mundial de la Salud adopté en el afio 2001 una nueva
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud
—CIF—.%% La misma es una revision de la anterior clasificacion menciona-
da anteriormente. Su objetivo primordial es brindar un lenguaje unificado y
estandarizado, y un marco conceptual para la descripcion de la salud y los
estados “relacionados con la salud”.“®* En esta nueva Clasificacion, el tér-

mino discapacidad engloba al de “deficiencia”, “limitaciones en la actividad
y “restricciones en la participacion”.

La clasificacion revisada define los componentes de la salud y algunos
componentes “relacionados con la salud” del “bienestar” (tales como la edu-
cacion, el trabajo, etc.). El concepto de funcionamiento se puede considerar
como un término global que hace referencia a todas la Funciones corporales,
Actividades y Participacion; de manera similar, la discapacidad engloba las
deficiencias, las limitaciones en la actividad o restricciones en la participacion.
Ademas, la nueva Clasificacién también enumera factores ambientales que
interactdan con todos los demas factores.

A grandes rasgos, podria decirse que la estructura de la Clasificacion
es la siguiente:

Parte 1. Funcionamiento y discapacidad: el Funcionamiento y la Disca-
pacidad de una persona se conciben como una interaccion dinamica entre
los estados de salud —enfermedades, trastornos, etc.— y los factores con-
textuales —que incluyen tanto factores personales como ambientales.*®? La

480 International Classification of Functioning, Disability and Health (Geneva: World Health
Organization, 2001), aprobada por la 542 Asamblea Mundial de la Salud, celebrada del 17 al
22 de mayo de 2001.

“11a CIF ha sido aceptada como una de las clasificaciones sociales de las Naciones
Unidas e incorpora las Normas Uniformes para la Igualdad de Oportunidades de las Personas
con Discapacidad.

2] a idea basica de los factores ambientales esta constituida por el efecto facilitador o
de barrera de las caracteristicas del mundo fisico, social y actitudinal. Vid. Documento CIF p.
2y ss.
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misma incluye las Funciones y Estructuras Corporales*® y las Actividades
y Participacion.*®

Parte 2. Factores contextuales: los factores contextuales representan el
trasfondo total tanto de la vida de un individuo como de su estilo de vida*®
Incluye a los Factores ambientales*®® y los Factores personales.*®”

483 | as funciones corporales son las funciones fisiologicas de los sistemas corporales —in-
cluyendo las funciones psicolégicas—. Estructuras corporales son las partes anatomicas del
cuerpo, tales como los érganos, las extremidades y sus componentes. Deficiencias son proble-
mas en las funciones o estructuras corporales tales como una desviacién significativa o una
pérdida. Documento CIF, cit., p. 3.

484 Actividad es la realizacion de una tarea o accion por una persona. Participacion es el
acto de involucrarse en una situacién vital. Limitaciones en la Actividad son dificultades que
una persona puede tener en el desempefio/realizacion de las actividades. En el desempefio/
realizacién se incluyen los Factores Ambientales: todos los factores del mundo fisico, social y
actitudinal. Restricciones en la Participacion son problemas que una persona puede experimentar
al involucrarse en situaciones vitales. Un problema con el desempefio/realizacion puede deberse
directamente al contexto/entorno social, incluso cuando el individuo no presenta ninguna defi-
ciencia. Por ejemplo, una persona que es HIV positiva, aunque no haya desarrollado ni sinto-
mas ni la enfermedad, o una persona con una predisposicién genética a padecer determinada
enfermedad, puede no presentar ninguna deficiencia o puede tener suficiente capacidad para
trabajar aunque no lo haga porque no le permiten acceder a determinados servicios, por estar
siendo discriminado o sufrir las consecuencias del estigma. idem.

45 Incluyen los Factores Ambientales y los Factores Personales que pueden tener un efecto
en la persona con una condiciéon de salud y sobre la salud y los estados “relacionados con la
salud” de esta persona. Ibidem.

486 | os factores ambientales constituyen el ambiente fisico, social y actitudinal en el que las
personas viven y desarrollan sus vidas. Los factores son externos a los individuos y pueden
tener una influencia negativa o positiva en el desempefio/realizacién del individuo como miem-
bro de la sociedad, en la capacidad del individuo o en sus estructuras y funciones corporales.
Los mismos interactian con los componentes de las “Estructuras y Funciones Corporales” y
“Actividades y Participacion”. De este modo, la discapacidad es definida como el resultado de
una compleja relacién entre la condicion de salud de una persona y sus factores personales, y
los factores externos que representan las circunstancias en las que vive esa persona. A causa
de esta relacion, los diferentes ambientes pueden tener diferentes efectos en un individuo con
una determinada condicién de salud. Un entorno con barreras, o sin facilitadores, restringira el
desempefio/realizacion del individuo; mientras que otros entornos que sean mas facilitadores
pueden incrementarlo. La sociedad puede dificultar el desempefio/realizacién de un individuo
tanto porque cree barreras (ej. edificios inaccesibles) o porque no proporcione elementos faci-
litadores (ej. baja disponibilidad de instrumentos de ayuda). Ibidem.

47 | os factores personales constituyen el trasfondo particular de la vida de un individuo y
de su estilo de vida. Estan compuestos por caracteristicas del individuo que no forman parte
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Cabe destacar que desde la Clasificacion se persigue proporcionar un
abordaje, desde una perspectiva mltiple, a la clasificacién del funcionamien-
to y la discapacidad como un proceso interactivo y evolutivo.*® Existe una
interaccion dinamica entre todos los elementos ya que las intervenciones en
un elemento tienen el potencial de modificar uno o mas de los otros. Asi,
por ejemplo, segin el documentos de la OMS una persona puede:

1. Tener deficiencias sin tener limitaciones en la capacidad —seria el
caso de una desfiguracion como consecuencia de la lepra, que puede no
tener efecto en la capacidad de la persona—.*°

1. Tener problemas de desempefio/realizacién sin deficiencias o limi-
taciones en la capacidad —seria el caso de una persona HIV positiva o
de una persona que en el pasado hubiera tenido una discapacidad mental,
gue se enfrentan a la estigmatizacion o la discriminacion en las relaciones
interpersonales o el trabajo—.*°

3. Experimentar un grado de influencia en direccidon contraria —asi, la
institucionalizacion puede provocar una pérdida de las habilidades sociales
en muchas ocasiones—.

Como puede apreciarse, a diferencia de la primera Clasificacion, la CIF
se encuentra basada en la integracién de dos perspectivas: la médica o
bioldgica, y la social. Con el fin de conseguir la integracion de las diferentes
dimensiones del funcionamiento, la clasificacion utiliza un enfoque “biopsi-
cosocial” que intenta conseguir una sintesis, y, asi, proporcionar una vision
coherente de las diferentes dimensiones de la salud desde una perspectiva

de una condicion o estados de salud. Estos factores pueden incluir el sexo, la raza, la edad,
otros estados de salud, la forma fisica, los estilos de vida, los héabitos, los “estilos de enfren-
tarse a los problemas y tratar de resolverlos”, el trasfondo social, la educacion, la profesion,
las experiencias actuales y pasadas, los patrones de comportamiento globales y el tipo de
personalidad, los aspectos psicoldgicos personales y otras caracteristicas. Ibidem.

488 |bidem.

49 |bidem.

490 |bidem.
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bioldgica, individual y social. Ello porque la Clasificacion parte de la idea de
gue ninguna de las dos perspectivas —ni la biolégica ni la social— resuel-
ve por si sola todas las cuestiones inherentes a esta realidad tan compleja
gue es la discapacidad.*** Ademas, gracias a esta vision integradora— se
facilita la diferenciacion entre los distintos componentes de la discapacidad,
lo cual se considera que puede resultar muy Util a los fines de clarificar la
naturaleza de las actuaciones que son requeridas y los niveles a los que
dichas actuaciones deben estar dirigidas.

2) EL MODELO SOCIAL Y SU PLASMACION EN LA CONVENCION
DE LA ONU SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD#%2

2.1) A modo de introduccién: antecedentes, estructura y objeto
de la Convencién

Tras un proceso de cuatro afios, el 13 de diciembre de 2006 se aprobo
la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad (de aqui en mas “la Convencion”).**® Sin duda este instrumento es el
resultado de un largo proceso, en el que participaron varios actores, entre los
gue destacan Estados miembros de Naciones Unidas, Observadores de Na-
ciones Unidas, Cuerpos y organizaciones importantes de Naciones Unidas,
Relator Especial sobre Discapacidad, Instituciones de derechos humanos

“91Vid., en este sentido, Documento CIF, cit.

492 Se aclara al lector o lectora que la mayor parte de los documentos utilizados en este
capitulo se encuentran redactado en inglés, y que las traducciones pertenecen a quien escri-
be, salvo que se indique lo contrario. Asimismo, los documentos que se mencionan, salvo que
se brinde otra referencia, pueden encontrarse en: http://www.un.org/esa/socdev/enable/rights/
adhoccom.htm

498 Texto incluido en el Informe final del Comité Especial encargado de preparar una conven-
cién internacional amplia e integral para proteger y promover los derechos y la dignidad de las
personas con discapacidad, Resolucion 60/232 de la Asamblea General de la ONU; A/61/611,
de 6 de diciembre de 2006.
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nacionales, y organizaciones no gubernamentales, entre las que tuvieron un
papel destacado las organizaciones de personas con discapacidad.**

Este nuevo instrumento supone importantes consecuencias para las per-
sonas con discapacidad, contando entre las principales, la “visibilidad” de
este colectivo dentro del sistema de proteccion de derechos humanos de
Naciones Unidas, la asuncion indubitada del fenémeno de la discapacidad
como una cuestion de derechos humanos, y el contar con una herramienta
juridica vinculante a la hora de hacer valer los derechos de estas personas.
No obstante, mas alla de la enorme trascendencia que las cuestiones men-
cionadas implican, debe tenerse presente que la Convencion, no es, ni debe
ser, interpretada como un instrumento aislado, sino que supone la Ultima
manifestacion de una tendencia mundial, a favor de restaurar la visibilidad
de las personas con discapacidad, tanto en el ambito de los valores, como
en el &mbito del Derecho.

2.1.1) Antecedentes inmediatos

La posibilidad de elaborar una Convencion sobre los derechos de las
personas con discapacidad habia sido planteada por primera vez en el am-
bito de los Estados en el afio 1987, durante la celebracion de una Reunién
de Expertos encargados de examinar la aplicacion del Programa de Accion
Mundial. EI primer esbozo de Convencion fue presentado ese mismo afio
por ltalia en la Cuadragésima Segunda Sesion de la Asamblea General.*%
Con posterioridad, en el afio 1988, Suecia hizo un nuevo intento en la Cua-
dragésima Cuarta Sesién de la Asamblea General, pero ninguno de los dos
paises tuvo éxito. Lo oposicién se encontraba fundamentalmente motivada

494 Por una visién mas especifica del proceso de negociacion Vid: PALACIOS A.y WALLS M.,
“Changing the Paradigm — the Potential impact of the United Nations Convention on the Rights
of Persons with Disabilities”, Irish Yearbook of International Law Vol. 1, 2008, pp. 121-165.

4% Cfr. “Human Rights and Persons with Disabilities”, United Nations Enable, Dcto. N. 29-30,
2002.
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por una preocupacion general respecto de que el régimen de derechos
humanos fuera aun demasiado exigente y difuso, y que los mecanismos
existentes podian proveer una adecuada proteccion a las cuestiones relativas
a la discapacidad. Por otro lado, algunas Delegaciones alegaban que podrian
presentarse muchas dificultades a la hora de la ratificacién de una Conven-
cion de este tipo, como consecuencia de que sus propias legislaciones no
abordaban la discapacidad como motivo de discriminacion.*%

Se ha mencionado como, al analizarse el sistema internacional de dere-
chos humanos en el contexto de la discapacidad, muchas eran las criticas que
subrayaban una carencia, consistente en que la discapacidad no contara —al
igual que en el contexto de género e infancia, por ejemplo— con un instrumen-
to vinculante de proteccién especifica. Si bien ello no quita relevancia al resto
de instrumentos generales, la necesidad de elaboracién de un instrumento
especifico fue transformandose poco a poco en una cuestidon imperiosa.

Esta necesidad fue destacada a través de dos informes, realizados en
el marco de Naciones Unidas (comentados anteriormente),*” que tuvieron
amplia repercusion, por el novedoso enfoque brindado al fendmeno de la
discapacidad, y que resultan de gran interés en el tema que nos ocupa,
por cuanto se plantea la discapacidad desde la perspectiva de los derechos
humanos. En este contexto es importante destacar la conclusion del informe
elaborado por Quinn y Degener, en el sentido de que las personas con dis-
capacidad eran de algun modo “invisibles” dentro del sistema de derechos
humanos de Naciones Unidas, y que, a diferencia de otros grupos —tales
como mujeres y nifios y nifias—, las personas con discapacidad no contaban

4% Vid. DHIR AARON, A., “Human Rights Treaty Drafting through the Lens of Mental Disability:
The proposed International Convention on Promotion of the Rights and Dignity of Persons with
Disabilities”, Stanford Journal of International Law, 181, 2005, p. 185. El autor destaca, asimismo,
gue la ambivalencia que se argumentaba internacionalmente no resulta sorprendente, sobre
todo en el ambito de la discapacidad mental, dada la historia de graves abusos y violaciones
de derechos humanos vivida por este colectivo particularmente.

47Vid, Informes Despouy (1993) y Quinn/Degener (2001).
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con un instrumento juridicamente vinculante ni con un Comité que velara
por la proteccion de sus derechos de manera expresa. Es decir, a pesar de
que las personas con discapacidad eran destinatarias, al igual que el resto
de personas, de la proteccién establecida por los Tratados mencionados, en
muchos casos dichas normas no se aplicaban, o se aplicaban de manera
diferente —desventajosa— para este colectivo. Por ello, el nicleo central del
Informe contenia una serie de argumentos relativos a la necesidad de un
nuevo Tratado, especifico sobre discapacidad, que vendria a ampliar —aun-
gue no a reemplazar, sino a reforzar —el sistema existente.

Por otro lado, desde el movimiento de personas con discapacidad hacia
tiempo que se venia insistiendo en la necesidad de contar con un documen-
to vinculante. En el afio 2000 se celebrd Beijing una Cumbre Mundial de
organizaciones no gubernamentales dedicadas a la discapacidad, en donde
se sugirié, una vez mas, la necesidad de una Convencion Tematica.**® La
Declaracion de Beijing sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
en el Nuevo Siglo, afirmaba que era ese el momento oportuno para que las
organizaciones no gubernamentales y los Estados colaborasen en un proce-
so dirigido a la elaboracion y adopcién de una Convencién Internacional“4.
La conferencia instaba a los Jefes de Gobierno de los Estados al inicio del
proceso de elaboracién de la citada Convencién,®® al mismo tiempo que
comprometian a las organizaciones participantes, en el esfuerzo de alcanzar
un instrumento juridico internacional con fuerza vinculante.®

4% Cfr. “Declaracion de Beijing sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad en el
nuevo siglo”, Adoptada el 12 de marzo de 2000, durante la Cumbre Mundial de Organizaciones
no gubernamentales sobre Discapacidad.

499 “E| inicio del nuevo siglo es el momento oportuno para que las personas con distintas
discapacidades y sus organizaciones (...) miembros del sistema de las Naciones Unidas (...)
colaboren estrechamente en un proceso consultivo integrador y amplio dirigido a la elaboracion
y adopcion de una convencion internacional. Cita parr. 6.

500 “Asj, pues, instamos a todos los jefes de Estado y de Gobierno (...) a que inicien de
inmediato el proceso para lograr una Convencion Internacional (...)". Cita parr. 7

501 “Nos comprometemos a que nuestras organizaciones respectivas se esforzaran por con-
seguir una Convencion Internacional con fuerza juridica obligatoria (...)". Cita parr. 10.
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2.1.2) El proceso de elaboracion de la Convencion Internacional sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad

Un afio después, en el transcurso del Debate General correspondiente a
la Sesién Nro. 56 de la Asamblea General, fue aprobada una Propuesta del
Presidente de México, en la cual se instaba al establecimiento de un “Comité
Especial”, a los fines de analizar la posible elaboracién de una Convencion
especifica sobre los derechos de las personas con discapacidad.**? Mediante
la Resolucion citada, la Asamblea General reconocia que:

“a pesar de los esfuerzos emprendidos (por 6rganos y organizaciones)
para aumentar la cooperacion y la integracion, ademas de la concientizacion
y sensibilizaciéon acerca de las cuestiones relativas a la discapacidad, ellos
no han sido suficientes para promover una participacion y oportunidades
plenas y efectivas de las personas con discapacidad en la vida econémica,
social, cultural y politica”.53

De este modo, la Asamblea decidi6 establecer un Comité Especial, abierto
a la participacion de todos los Estados Miembros y observadores de las Na-
ciones Unidas y que trabajara sobre la base de un enfoque holistico en las
esferas del desarrollo social, los derechos humanos y la no discriminacion,
y teniendo en cuenta las recomendaciones de la Comisién de Derechos
Humanos y de la Comisién de Desarrollo Social”.’* La idea fue apoyada por
muchas ONG internacionales y nacionales dedicadas a la proteccion de los
derechos de este colectivo.

El Comité Especial celebr6 ocho reuniones. La primera se celebr6 en
el mes de agosto del afio 2002, y la ultima se extendié durante el 14 al

502 Resolucion 56/168 de la Asamblea General de diciembre de 2001.

502 [dem, Preambulo.

504 Con posterioridad a la Resolucién 56/168, la Comision de Desarrollo Social adopt6é con
fecha 21/2/02 una Resolucion en el mismo sentido que la que se esta evaluando y la Comisién
de Derechos Humanos, con fecha 26/4/02, la Resolucion 2002/61.
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25 de agosto, y el dia 5 de diciembre de 2006, adoptandose el texto de la
Convencioén, que luego fue aprobado por la Asamblea general el dia 13 de
diciembre de 2006.5%°

La Primer Sesion del Comité Especial —que duré dos semanas— tuvo
lugar en agosto de 20025% y fue presidida por el Embajador Luis Gallegos,
de Ecuador.’”” El proceso de esa Primera Sesion fue dificil. Muchas Delega-
ciones no tenian instrucciones claras de sus respectivos Gobiernos, mientras
que otras si las tenian, respecto de su impulso. Sorteando algunos intentos
de anular el proceso, el Comité Especial emprendié su camino hacia la
elaboracion de un Tratado vinculante. Los debates de esta Sesion se cen-
traron sobre el tipo de Convencién a adoptar, la exigibilidad de los derechos
y sus obligados, y las medidas necesarias para garantizar a las personas
con discapacidad el ejercicio de sus derechos en igualdad de condiciones
con el resto de personas. Se trabajé sobre la base de una propuesta de
Borrador presentada por el gobierno de México, que era consecuencia del
trabajo realizado en un Seminario de Expertos celebrado en el mes de junio
de 2002 en Ciudad de México.5% El borrador presentaba una serie de pautas
indicativas sobre los tipos de derechos que el Tratado debia contener, y los
principios relativos al modo en que deberia ser redactado.>®® Asimismo, se
presentaron Documentos de Posicién elaborados por otras Delegaciones.®°

505 Vid. Guia sobre la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, elaborada por la Organizacién Mundial de Personas con Discapacidad, 2006.

506 Primera Sesion del Comité Especial, del 29 de Julio al 9 de Agosto de 2002. Para mayor
informacion Vid. Informe sobre la Primera Sesion. ONU Doc A/57/357.

507 Sobre el desarrollo de las reuniones, Vid. “Guia de Herramientas sobre la ratificacion de
la Convencion”, elaborada por la Organizacién Mundial de Personas con Discapacidad, 2006,
y disponible en: www.icrpd.net/sp/toolkit/section1.htm

508 L a documentacion sobre este Seminario estd disponible en: www.sre.gob.mx.
discapacidad.

509 VID. Convencion amplia e integral para promover y proteger los derechos y la dignidad
de las personas con discapacidad, Documento de trabajo presentado por México, A/AC.265/
WP.1.

510 VVid. Documento de posicion presentado por la Unién Europea A/AC.265/WP.2; y Docu-
mento de posicion presentado por la Republica Popular China, A/AC.265/WP.3.
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Como fruto de esta Primera Sesion, fueron elaborados tres documentos
basicos: “Principios para el borrador de una futura convencién”,’!* “Guia de
Derechos que deben estar contenidos en la Convencion”,%? y un “Informe
del Comité Especial sobre la Sesién™*3,

La Segunda Sesion del Comité Especial fue celebrada en junio de 2003
y presidida, nuevamente, por el Embajador Luis Gallegos, de Ecuador.®* Los
debates se centraron, principalmente, en las siguientes cuestiones: naturale-
za y estructura de la Convencion, elementos a ser tomados en consideracion,
Su seguimiento, y la complementariedad entre un nuevo instrumento y los
instrumentos existentes. Asimismo, a peticion del Comité Especial, la Division
de Politica Social y Desarrollo del Departamento de Asuntos Econémicos y
Sociales organizo tres mesas redondas para los Delegados y los represen-
tantes de las organizaciones no gubernamentales. En la primera de ellas, se
presentaron informes sobre la tipologia de las convenciones internacionales
y las opciones para una convencion sobre los derechos de las personas con
discapacidad.’®*La segunda mesa redonda abordé el principio de igualdad y
no discriminacién desde la perspectiva de las personas con discapacidad, e
hizo hincapié en algunas cuestiones criticas relativas a las medidas espe-

511 Vid. “Principios para el Borrador de una futura Convencion”, México, Instituto Interameri-
cano sobre Discapacidad, 2002.

512 Vid. «Guia de Derechos que deben estar contenidos en la Convencién”, Sesion de Ex-
pertos, Primera Sesion, Junio de 2002.

513 A/57/357 Informe del Comité Especial encargado de preparar una convencion interna-
cional amplia e integral para proteger y promover los derechos y la dignidad de las personas
con discapacidad.

514 Segunda Sesion del Comité Especial, del 27 de junio al 3 de julio de 2003. Para mayor
informacién Vid. Informe sobre la Segunda Sesién. ONU Doc, A/58/118 & Corr. 1.

515 | a mesa se celebré en la Segunda Sesion del Comité, el dia 16 de junio de 2003, y
estuvo integrada por los siguientes expertos: Andrew Byrnes (Australia), Muna Ndulo (Zambia),
Velina Todorova (Bulgaria) y Deepika Udagama (Sri Lanka). Cfr. Proyecto de Informe del Comité
Especial encargado de preparar una convencion internacional amplia e integral para proteger
y promover los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad (A/58/118 & Corr.1,
3 de julio de 2003).
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ciales y la discapacidad.®® La tercera mesa redonda, se dedico a analizar
los nuevos enfoques de la definicién de discapacidad, indagando los marcos
conceptuales, los diferentes contextos de la definicion, y las diversas conse-
cuencias para la promocion de los derechos de las personas con discapaci-
dad.’¥” Finalmente, en esta Segunda Sesion del Comité se trabajé sobre la
base de una serie de documentacion®, cuyo estudio y debate concluyé con

516 La mesa se celebré en la Tercera Sesion del Comité, el dia 17 de junio de 2003, y estuvo
integrada por los siguientes expertos: Leandro Despouy (Argentina), Rangita de Silva de Alwis
(Sri Lanka), Charlotte McClain (Sudafrica) y Cynthia Waddell (Estados Unidos de Norteamérica).
Cfr. Proyecto de Informe del Comité Especial encargado de preparar una convencion interna-
cional amplia e integral para proteger y promover los derechos y la dignidad de las personas
con discapacidad (A/58/118 & Corr.1, 3 de julio de 2003).

517 La mesa se celebr6 en la Doudécima Sesion del Comité, el dia 23 de junio de 2003, y es-
tuvo integrada por los siguientes expertos: Scott Brown (Estados Unidos de América), Catherine
Barral (Francia) y Kofi Marfo (Ghana). Cfr. Proyecto de Informe del Comité Especial encargado de
preparar una convencion internacional amplia e integral para proteger y promover los derechos
y la dignidad de las personas con discapacidad (A/58/118 & Corr.1, 3 de julio de 2003).

518 Los documentos referidos fueron los siguientes: Programa provisional y anotaciones (A/
AC.265/2003/L.1); Proyecto de organizacion de los trabajos (A/AC.265/2003/L.2);Proyecto de
resolucion de la Unién Europea(A/AC.265/2003/L.3); Proyecto de informe del Comité Especial
encargado de preparar una convencion internacional amplia e integral para proteger y promover
los derechos vy la dignidad de las personas con discapacidad (A/AC.265/2003/L.4); Informe del
Secretario General sobre los aspectos y tendencias nuevas relacionadas con el adelanto de las
personas con discapacidad (A/AC.265/2003/1); Informe del Secretario General sobre el panorama
general de las cuestiones y tendencias relativas al adelanto de las personas con discapacidad
(A/AC.265/2003/2); Informe del Secretario General sobre los progresos realizados en la pro-
mocion de la igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad (A/AC.265/2003/3);
Nota del Secretario General en que transmite las opiniones expresadas por los gobiernos, las
organizaciones intergubernamentales y los organismos de las Naciones Unidas acerca de una
convencién internacional amplia e integral para proteger y promover los derechos y la dignidad
de las personas con discapacidad (A/AC.265/2003/4, Corr. 1 y Add.1); Conclusiones de un curso
practico de demostracion interregional y regional sobre las tecnologias de la informacion y de las
comunicaciones (TIC) accesibles y las personas con discapacidad, celebrado en Manila del 3 al
7 de marzo de 2003 (A/AC.265/CRP.7); Carta de fecha 23 de mayo de 2003 dirigida al Secre-
tario del Comité Especial encargado de preparar una convencion internacional amplia e integral
para proteger y promover los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad por el
Representante Permanente del Ecuador ante las Naciones Unidas (A/AC.265/CRP.8); Carta de
fecha 26 de mayo de 2003 dirigida al Secretario del Comité Especial encargado de preparar una
convencién internacional amplia e integral para proteger y promover los derechos y la dignidad
de las personas con discapacidad por el Director Ejecutivo del Instituto Danés para los Derechos
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la necesidad de establecer un Grupo de Trabajo que comenzara a elaborar
un Borrador para la consideracion del Comité Especial.5*®

El Grupo de Trabajo se reuni6 por primera vez en enero de 2004.52° Estuvo
compuesto por veintisiete Estados, distribuidos equitativamente en cincoRe-

Humanos (A/AC.265/CRP.9); Recomendaciones de Bangkok sobre la elaboracion de una conven-
cién internacional amplia e integral para proteger y promover los derechos y la dignidad de las
personas con discapacidad: conclusiones de la reunion y el seminario celebrados por un grupo
de expertos en la sede de la Comision Economica y Social para Asia y el Pacifico en Bangkok
del 2 al 4 de junio de 2003 (A/AC.265/CRP.10); Nota verbal de fecha 12 de junio de 2003 dirigida
al Secretario del Comité Especial encargado de preparar una convencion internacional amplia e
integral para proteger y promover los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad
por la Misién Permanente de Sudafrica ante las Naciones Unidas (A/AC.265/CRP.11); Declaracion
y Recomendaciones de Beirut sobre la elaboracién de una convencién internacional amplia e
integral para proteger y promover los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad:
resultados de la Reunién Regional Arabe sobre las normas relacionadas con el desarrollo y los
derechos de las personas con discapacidad, celebrada en Beirut del 27 al 29 de mayo de 2003 (A/
AC.265/CRP.12); Compilacion de propuestas para preparar una convencion internacional amplia e
integral para proteger y promover los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad
(AJAC.265/CRP.13, Add.1 et Add. 2);Resumen del Presidente de las sesiones de mesa redonda
(A/AC.265/CRP.14); Carta de fecha 18 de junio de 2003 dirigida al Secretario del Comité Especial
encargado de preparar una convencion internacional amplia e integral para proteger y promover
los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad por la Representante Permanente
Adjunta de Venezuela ante las Naciones Unidas (A/AC.265/2003/WP.1).

519 «El Comité Especial encargado de preparar una convencion internacional amplia e integral
para proteger y promover los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad decide:
1). Establecer un Grupo de Trabajo encargado de preparar y presentar un proyecto de texto
que sirva de base para la negociacion del proyecto de convencién por los Estados Miembros y
los Observadores que integran el Comité Especial, teniendo en cuenta todas las contribuciones
presentadas al Comité Especial antes de que se retna el Grupo de Trabajo por los Estados, los
observadores, las reuniones regionales, los érganos, entidades y organismos pertinentes de las
Naciones Unidas, las comisiones regionales y las organizaciones intergubernamentales, asi como
por la sociedad civil, en particular las organizaciones no gubernamentales (ONG), las instituciones
nacionales de ayuda a las personas con discapacidad y defensa de los derechos humanos y
expertos independientes. Cuando haya criterios alternativos, el Grupo de Trabajo presentara textos
que reflejen las distintas opciones.» Cfr. Proyecto de Informe del Comité Especial encargado de
preparar una convencion internacional amplia e integral para proteger y promover los derechos
y la dignidad de las personas con discapacidad (A/58/118 & Corr.1, 3 de julio de 2003).

520 Grupo de Trabajo del Comité Especial, del 5 al 16 de junio de 2004. Para mayor infor-
macion Vid. Informe del Grupo de Trabajo del Comité Especial, ONU Doc, A/AC.265/2004/
WG/1.
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giones de la ONU,®2* doce organizaciones no gubernamentales globales,%??
y la Comision Sudafricana de Derechos Humanos (en representacion de
las Instituciones Nacionales de Derechos Humanos). Las discusiones fue-
ron dirigidas por un Coordinador (Embajador MacKay, de Nueva Zelanda).
En esta Sesion del Grupo de Trabajo se elabord un Texto de Borrador, que
seria utilizado como base para las negociaciones en el Comité Especial,
teniendo en cuenta todas las contribuciones presentadas. Se dejé claro que
el Grupo de Trabajo no tenia por mandato negociar un texto definitivo, ni
su labor era la de un Comité de Redaccion. Por consiguiente, su labor se
limitd a determinar posibles criterios, y a reducir las opciones, incluidas las
que figuraban en la compilacién de propuestas presentadas, con el fin de
sentar una base para los ulteriores trabajos del Comité Especial. El proyecto
de Texto elaborado por el Grupo de Trabajo constituyé el resultado de un
examen encaminado a alcanzar ese objetivo, y no la expresién de la posicion
de ninguna delegacién del Grupo de Trabajo en particular.5?

La Tercera Sesion del Comité, presidida por el Embajador Luis Gallegos,
de Ecuador, se celebrd en el mes de mayo del 2004.52* En dicha Sesién se

521 | as Delegaciones integrantes fueron: Alemania, Camerin, Canadd, China, Colombia,
Comoras, Ecuador, Eslovenia, Federacion de Rusia, Filipinas, India, Irlanda, Jamaica, Japén,
Libano, Mali, Marruecos, México, Nueva Zelanda, Republica de Corea, Serbia y Montenegro,
Sierra Leona, Sudéafrica, Suecia, Tailandia, Uganda y Venezuela.

522 as Organizaciones No Gubernamentales integrantes fueron: Disability Australia Limi-
ted, Federacién Mundial de Sordos, Foro Europeo sobre Discapacidad, Inclusion International,
Inte—American Institute on Disability, Organizacion Mundial de Personas con Discapacidad,
Organizacion Mundial de Personas con Discapacidad de Africa, Red de Sobrevivientes de las
Minas Terrestres, Red Mundial de Usuarios y Sobrevivientes de Tratamientos Psiquiatricos,
Rehabilitation International, Unién Mundial de Ciegos y World Federation of the Deafblind.

528 AJAC.265/2004/WG/1, Informe del Grupo de Trabajo al Comité Especial, Anexo |: Proyecto
de Convencion Internacional amplia e integral para promover y proteger los derechos y la dignidad
de las personas con discapacidad. Disponible en: www.icrpd.net/sp/toolkit/working_group_draft.htm
Debe decirse, no obstante, que se presentaron numerosos Borradores de texto, precio a que el
Grupo de Trabajo elaborase el suyo. También la OIT y UNICEF realizaron presentaciones, y varias
Organizaciones no gubernamentales Internacionales sobre Discapacidad, entre ellas: Inclusion
International, Wolrd Network y Users and Survivors of Psychiatry, entre otras.

524 Tercera Sesion del Comité Especial, del 24 de mayo al 4 de junio de 2004. Para mayor
informacion Vid. Informe sobre la Tercera Sesién, ONU Doc, A/AC.265/2004/5, 9 June 2004.
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trabajé sobre la base de una serie de documentacion,®?®pero basicamente
los debates se centraron en la primera lectura del Texto de Borrador que
habia sido elaborado por el Grupo de Trabajo®%. Durante su lectura, los
miembros del Comité Especial propusieron modificaciones, y como con-
secuencia se produjo un Documento de recopilacién de modificaciones.%?’
En la Sesion se decidié, dada su complejidad y las diferencias planteadas,
retrasar la consideracion de ciertos asuntos, entre ellos, el examen del ti-
tulo, la estructura, parte del preambulo, las definiciones y el mecanismo de
supervision del Tratado.

La Cuarta Sesion del Comité, presidida por el Embajador Luis Gallegos,
de Ecuador, fue celebrada en agosto de 2004.52. El Comité Especial realizd

525 a) Programa provisional (A/AC.265/2004/L.1); b) Lista de participantes (A/AC.265/2004/
INF/1); c) Proyecto de organizacion de los trabajos (A/AC.265/2004/CRP.1); d) Informe del
grupo de trabajo encargado de examinar la proteccion de los derechos de las personas con
discapacidad (A/AC.265/2004/CRP.2); e) Carta de fecha 3 de marzo de 2004 dirigida al Secre-
tario General por el Representante Permanente de la Federacion de Rusia ante las Naciones
Unidas (A/AC.265/2004/1); f) Informe del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los
Derechos Humanos sobre los progresos realizados en la aplicacion de las recomendaciones
contenidas en el estudio sobre los derechos humanos de las personas con discapacidad (A/
AC.265/2004/2); g) Uso del Fondo de Contribuciones Voluntarias de las Naciones Unidas para
Problemas de Discapacidad en apoyo a la participacion de organizaciones no gubernamentales
y expertos (A/AC.265/2004/3); h) Compilacién de propuestas para una convencién internacional
amplia e integral para proteger y promover los derechos y la dignidad de las personas con
discapacidad (A/AC.265/CRP.13 y Add.1); i) Informe del Grupo de Trabajo al Comité Especial
(A/AC.265/2004/WG.1); j) Primer periodo de sesiones del Comité Especial encargado de pre-
parar una convencion internacional amplia e integral para proteger y promover los derechos
y la dignidad de las personas con discapacidad: proyecto de convencion y referencias corres-
pondientes (A/AC.265/WG.2, s6lo la version en CD—ROM). Cfr. A/AC.265/2004/5, Informe
del tercer periodo de sesiones del Comité Especial encargado de preparar una convencion
internacional amplia e integral para proteger y promover los derechos y la dignidad de las
personas con discapacidad.

526 Cfr. AIAC.265/2004/WG/1, cit.

527 Cfr. AIAC.265/2004/5, cit.

528 Cuarta Sesion del Comité Especial, del 23 de agosto al 3 de septiembre de 2004. Para
mayor informacion Vid. Informe sobre la Cuarta Sesion, ONU Doc, A/59/360, 14 de Septiembre
de 2004.
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una primera lectura del Proyecto de Texto de la Convencion.’?® El debate se
centré en los temas relativos a: el titulo, la estructura, parte del preambulo, las
definiciones y la supervision y mecanismos de seguimiento de la Convencion.
Asimismo, el Comité aprobd la organizacion de los trabajos propuesta por el
Presidente y llevé a cabo un examen de los articulos correspondientes a los
siguientes temas: propdsito, principios generales, definiciones, obligaciones
generales, promocién de actitudes positivas hacia las personas con disca-
pacidad, recopilacién de datos y estadisticas, igualdad y no discriminacion,
derecho a la vida, igual reconocimiento como persona ante la ley, libertad y
seguridad de la persona, derecho a no ser sometido a torturas u otros tratos
0 penas crueles, inhumanos o degradantes, proteccion contra la violencia y
los abusos, libertad de expresion y de opinidn, y acceso a la informacion,
respeto de la privacidad, el hogar y la familia, vivir independientemente y
ser incluido en la comunidad.5*

La Quinta Sesion, presidida por el Embajador Luis Gallegos, de Ecuador,
fue celebrada en enero de 2005.53! Se condujeron sesiones informales entre
el Coordinador y los Facilitadores de paises para sintetizar el texto.®? El

529 A/AC.265/2004/WG.1, cit. Se trabaj6 sobre la base de la siguiente documentacion: a) Progra-
ma provisional y propuesta de organizacion de los trabajos (A/AC.265/2004/L.3); b) Lista de parti-
cipantes (A/AC.265/2004/INF/2); c) Informe del Grupo de Trabajo al Comité Especial(A/AC.265/2004/
WG.1);d) Informe del tercer periodo de sesiones del Comité Especial (A/AC.265/2004/5y Corr.1y 2);
e) Carta de fecha 19 de agosto de 2004 dirigida al Secretario General por el Representante
Permanente de Nueva Zelandia ante las Naciones Unidas (A/AC.265/2004/6).

530 Cfr. AJAC.265/2004/L.4, Proyecto de informe del Comité sobre su cuarto periodo de
sesiones, (vid. anexos Il y IlI).

531 Quinta Sesion del Comité Especial, del 24 de enero al 4 de febrero de 2005. Para mayor
informacién Vid. Informe sobre la Quinta Sesién, ONU Doc, A/AC.265/2005/2, 23 de febrero
de 2005.

532 Se trabajo sobre la base de la siguiente documentacion: The Ad Hoc Committee had
before it the following documents: (a) Provisional agenda (A/AC.265/2005/L.1); (b) Proposed
programme of work of the fifth session (conference room paper); (c) Report of the Working
Group to the Ad Hoc Committee (A/AC.265/2004/WG.1); (d)

Report of the Ad Hoc Committee on its third session (A/AC.265/2004/5 and Corr.1); (e) List of
participants (A/AC.265/2005/INF/1 and Add.1); (f) Monitoring implementation of the international
human rights instruments: an overview of the current treaty body system: background document
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trabajo de esta Quinta Sesidén se concentrd en las revisiones y modificacio-
nes propuestas sobre los articulos 7 al 15 del Texto de Borrador presentado
por el Grupo de Trabajo.>*® Los debates se centraron, principalmente, en las
siguientes cuestiones: igualdad y no discriminacion, derecho a la vida, igual
reconocimiento como persona ante la ley, libertad y seguridad de la persona,
derecho a no ser sometido a torturas u otros tratos o penas crueles, inhuma-
nos o degradantes, proteccion contra la violencia y los abusos, libertad de
expresion, de opinién y de acceso a la informacion, respeto de la privacidad,
el hogar y la familia, derecho a vivir independientemente y a ser incluido en
la comunidad (aunque ésta ultima cuestion no llegd a desarrollarse plena-
mente en el transcurso de la Sesion por falta de tiempo).53

La Sexta Sesion se celebr6 en agosto de 20055% y fue presidida por
primera vez por el Embajador Mackay, de Nueva Zelanda.>*® El trabajo de

prepared by the Office of the United Nations High Commissioner for Human Rights (conference
room paper); (g) Note verbale dated 1 February 2005 from the Permanent Mission of Burkina
Faso to the United Nations addressed to the Secretariat (A/AC.265/2005/1).

533 Contenidas en el Informe del Comité en su Tercera y Cuarta Sesion (A/AC.265/2004/5,
annex Il), y (A/59/360, annex V), respectivamente; y las propuestas recibidas por el Secretario
desde la Cuarta Sesion. Cfr. A/AC.265/2005/2, Informe del Comité Especial sobre una Conven-
cion Internacional para promover y proteger los derechos y la dignidad de las personas con
discapacidad en su Quinta Sesion.

534 Estos temas son abordados, respectivamente, en los articulos 7 al 15 del Texto de Bo-
rrador presentado por el Grupo de Trabajo. Cfr. A/AC.265/2005/2, cit.

5% Sexta Sesion del Comité Especial, del 1 al 12 de agosto de 2005. Para mayor informacion
Vid. Informe sobre la Sexta Sesion, ONU Doc, A/60/266, 17 August 2005.

536 Se trabajoé sobre la base de la siguiente documentacion: a) Informe del Comité Especial
sobre su quinto periodo de sesiones (A/AC.265/2005/2); b) Nota verbal de fecha 18 de julio
de 2005 dirigida a la Secretaria por la Mision Permanente de Marruecos ante las Naciones
Unidas (A/AC.265/2005/3); c) Programa provisional del sexto periodo de sesiones del Comité
(A/AC.265/2005/L.3); d) Lista de participantes (A/AC.265/2005/INF/2); e) Proyecto de programa
de trabajo del sexto periodo de sesiones del Comité (A/AC.265/2005/CRP.3); f) El concepto
de medidas “especiales” en el derecho internacional sobre derechos humanos: documento de
antecedentes preparado por la Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los
Derechos Humanos (A/AC.265/2005/CRP.4); g) Capacidad juridica: documento de anteceden-
tes preparado por la Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos
Humanos (A/AC.265/2005/CRP.5); h) Informe del Comité sobre su tercer periodo de sesiones
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esta Sexta Sesion se concentrd en las revisiones y modificaciones propues-
tas sobre los articulos 15,15 bis, 24 bis y 16 a 25 del Texto de Borrador
presentado por el Grupo de Trabajo.5®” Los debates se centraron, principal-
mente, en las siguientes cuestiones: derecho a vivir independientemente
y ser incluido en la comunidad, mujeres con discapacidad, nifias y nifios
con discapacidad, educacion, participacion en la vida politica y publica,
accesibilidad, movilidad personal, derecho a la salud y la rehabilitacion,
derecho al trabajo, seguridad social y nivel de vida adecuado, participa-
cion en la vida cultural, actividades recreativas, esparcimiento y deporte y
mecanismos de supervision.5®¥ Se condujeron sesiones informales con el
Presidente, a los fines de sintetizar el texto. Como fruto del trabajo reali-
zado, en octubre de 2005 el Presidente presentaria un texto, denominado
“Texto de Presidente”, en el que se que reflejaba la labor realizada has-
ta la fecha por el Comité y se ofrecian algunas sugerencias para superar
los diferentes puntos de vista en las cuestiones que asi lo requiriesen.>*

(A/AC.265/2004/5 y Corr.1); i) Informe del Grupo de Trabajo (A/AC.265/2004/WG.1);j) Informe
del Comité sobre su cuarto periodo de sesiones (A/59/360). Cfr. A/AC.265/2005/L.4, Infome
del Comité Especial encargado de elaborar una Convencion Internacional Amplia e Integral
sobre los Derechos y la Dignidad de las Personas con Discapacidad, en su Sexto Periodo de
Sesiones.

537 Contenidas en el Informe del Comité en su Tercera, Cuarta y Quinta Sesion (A/
AC.265/2004/5, annex Il), y (A/59/360, annex V), (A/AC.265/2005/2) respectivamente. Cfr. A/
AC.265/2005/L.4, cit.

538 Estos temas son abordados, respectivamente, en los articulos 15,15 bis, 24 bis y 16 a
25 del Texto de Borrador presentado por el Grupo de Trabajo. Cfr. A/AC.265/2005/L.4, cit.

539 A/AC.265/2006/1, Carta del Presidente, de fecha 7 de octubre de 2005, dirigida a todos los
miembros del Comité Especial. En esta carta el Presidente dejo claras sus intenciones de buscar
un minimo de consenso, que le permitiera al proceso dar un importante paso hacia delante.
Ello se refleja en los parrafos 2 y 6 de su epistola, al expresar lo siguiente: “Permitanme decir
para empezar que no he tratado de volver a escribir todo el proyecto de convenciéon. Hemos
realizado avances notables para lograr una redaccion que cuenta con la aprobacién general
en muchos aspectos, como se refleja en los anexos de los informes de nuestras sesiones, y
en esos casos he procurado en general no tocar dicha redaccion. No he tratado de reinventar
la rueda. De hacerlo, estariamos empezando nuevamente y no partiendo de los considerables
progresos realizados. Después de todo, el texto que tenemos que elaborar es el que sea mas
adecuado segin el Comité y no segun el Presidente, y ese ha sido el principio fundamental
por el que me he guiado.” (parr. 2); (...) “Asi pues, es preciso que nuestros colegas lleguen a
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La Séptima Sesion fue celebrada en enero de 2006%° y fue presidida
por el Embajador Mackay, de Nueva Zelanda. Se condujeron sesiones in-
formales con el Presidente para completar la primera lectura del “Texto del
Presidente”.%*! EI Comité Especial mantuvo debates oficiosos acerca de los
articulos 1 a 34, el preambulo y el titulo del proyecto de convencién. En su
302 sesion, celebrada el 3 de febrero, el Comité Especial escucho el informe
del Presidente sobre la evolucién de los debates oficiosos, y se aprob6 un
Texto, que llevaria el titulo de “Convencion Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad: Texto de trabajo”.5*?

la sesion de enero preparados para negociar sobre la base del texto que presento. En este
sentido, permitanme repetir el principio de que “lo perfecto es enemigo de lo bueno”. Quisie-
ra instar a los colegas a que no vengan a la sesién de enero con propuestas de redaccion
completamente nuevas, pues debemos superar esa etapa. Les ruego que consideren el texto
del Presidente sobre la base de lo que puedan aceptar y no de lo que preferirian. Dicho de
otro modo, como lo plantearon algunos colegas en la Ultima sesion: “lo que se puede aceptar
y no lo que se desearia”. S6lo con este criterio podremos concluir con rapidez nuestra labor.”
(parr.6). Disponible en_www.icrpd.net/sp/toolkit/files/chairstext.htm

540 Séptima Sesion del Comité Especial, del 6 de enero al 3 de febrero de 2006.Para mayor
informacion Vid. Informe sobre la Séptima Sesion, ONU Doc, A/AC.265/2006/2, 13 de febrero
de 2006.

541 AJAC.265/2006/L.3, Informe del Comité Especial sobre su Séptimo periodo de Sesio-
nes. Se trabajo sobre la base de la siguiente documentacion: a) Programa provisional (A/
AC.265/2006/L.1); b) Organizacion de los trabajos propuesta (A/AC.265/2006/L.2); c) Carta de
fecha 7 de octubre de 2005 del Presidente del Comité Especial dirigida a todos los miembros
del Comité (A/AC.265/2006/1); d) Lista de participantes (A/AC.265/2006/INF/1); e) El concepto
de ajuste razonable en la legislacion de determinados paises en materia de discapacidad: do-
cumento de antecedentes preparado por el Departamento de Asuntos Econémicos y Sociales
(AJAC.265/2006/CRP.1); f) Proyecto de disposiciones finales de la convencion sobre los derechos
de las personas con discapacidad: documento de antecedentes preparado por la Oficina del
Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos (A/AC.265/2006/CRP.2);
g) Acceso a la informacion y las comunicaciones: perspectivas de las personas con discapacidad
visuales: documento de antecedentes preparado por el Departamento de Asuntos Econémicos
y Sociales (A/AC.265/2006/CRP.3); h) Documento técnico sobre los mecanismos de supervision
existentes y las posibles mejoras e innovaciones de los mecanismos de supervisién de una
convencion internacional amplia e integral para proteger y promover los derechos y la dignidad
de las personas con discapacidad: documento de antecedentes preparado por la Oficina del Alto
Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos (A/AC.265/2006/CRP.4).

542 A/AC.265/2006/L.3, cit. Vid. Anexo II: “Convencién Internacional sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad: Texto de trabajo”. Disponible en: www.icrpd.net/sp/toolkit/wor-

king_text.htm
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Finalmente, la Octava Sesién se celebrd en agosto y diciembre de 2006,
respectivamente.>® Presidida por el Embajador MacKay, se desarroll6 con
la lectura final, andlisis y discusion del Texto de Trabajo presentado por el
Presidente.>* Ello condujo, luego de arduos debates y sesiones informales,
al consenso sobre el Proyecto de Texto de Convencion y de su Protocolo
Facultativo.>* En la misma Sesion, el Comité decidié establecer un Grupo
de Redaccion, encargado de asegurar la uniformidad de la terminologia
empleada en los proyectos de convencién y de protocolo facultativo, armo-
nizando las versiones en los seis idiomas oficiales de las Naciones Unidas,
y de informar sobre los resultados de su labor al Comité en la continuacién
de su octavo periodo de sesiones, que se celebraria con tiempo suficiente
para que el Comité pudiera remitir el texto finalizado de los proyectos de
convencion y de protocolo facultativo a la Asamblea General antes de que
terminara su sexagésimo primer periodo de sesiones. El 5 de diciembre de
2006, el Comité escuché un informe oral del Presidente del Grupo de Re-
daccidn sobre los resultados de su labor.>*® En la misma Sesién, el Comité

543 Octava Sesion del Comité Especial, del 14 al 25 de agosto, y el 5 de diciembre de 2006.
Para mayor informacion Vid. Informe provisional de Comité Especial, ONU Doc, A/AC.265/2006/4,
1 de Septiembre de 2006; Informe Final del Comité Especial, ONU Doc, A/61/611, 6 de di-
ciembre de 2006.

544 Se trabajo sobre la base de la siguiente documentacion: a) Programa provisional (A/
AC.265/2006/L.4); b) Organizacion de los trabajos propuesta (A/AC.265/2006/L.5); c¢) Informe
del Comité Especial sobre su séptimo periodo de sesiones (A/AC.265/2006/2); d) Proyecto de
informe provisional sobre su octavo periodo de sesiones (A/AC.265/2006/L.6); e) Carta de fecha
10 de agosto de 2006 dirigida a la Secretaria por el Representante Permanente Adjunto del
Sudan ante las Naciones Unidas (A/AC.265/2006/3); f) Lista de participantes (A/AC.265/2006/
INF/2); g) Marcos institucionales y derechos humanos de las personas con discapacidades (do-
cumento de antecedentes preparado por el Departamento de Asuntos Econdmicos y Sociales)
(AJAC.265/2006/CRP.S5). h) Carta de 5 de diciembre de 2006 de la Mision Permanente de Iraq
dirigida al Presidente (A/AC.265/2006/5); Carta de 5 de diciembre de la Misién Permanente de
Finlandia dirigida al Presidente (A/AC.265/2006/6). Cfr. AIAC.265/2006/4, Informe Provisional del
Comité Especial sobre su Octavo Periodo de Sesiones. A/AC.265/2006/4/Add.1 y Cfr. Reporte
Interino del Comité Especial (Adenda).

545 AJAC.265/2006/4, cit. Anexo I, titulado: “Proyecto de Convencién sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad”.

5% En su 222 sesion, celebrada el 5 de diciembre de 2006, el Comité decidié eliminar una
nota al pie (la del articulo 12 del proyecto de convencién). En la misma sesion, el representante
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decidié6 recomendar a la Asamblea General que aprobara un Proyecto de
Resolucion titulado “Convencién sobre los derechos de las personas con
discapacidad”, que contuviera el Proyecto de Convencion y de su Protocolo
Facultativo.>” Dicho Proyecto seria aprobado el 13 de diciembre de 2006,
por parte de la Asamblea General.>*

2.1.3) La participacion de las personas con discapacidad

Como se ha comentado, en una Conferencia realizada en Beijing, en
marzo del 2000, la Alianza Internacional de Discapacidad (IDA, en sus siglas
en inglés) habia expresado su compromiso de luchar por la elaboracion de
un Tratado internacional que protegiera los derechos de las personas con
discapacidad. En septiembre del 2001, en Durban, Sudafrica, se celebrd la
Conferencia Mundial contra el Racismo y la Discriminacion Racial, la Xeno-
fobia y las Formas Conexas de Intolerancia. En dicha Sesion se aprobé por
aclamacion una propuesta de la Delegacion de México, para incorporar en
el Plan de Accion, una invitacién a las Naciones Unidas a abrir un proceso
dirigido a la elaboracién de un Tratado Internacional, que protegiera y promo-
viera los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad. A partir
del apoyo expresado por la Conferencia de Durban la Delegacion mexicana

del Iraq, en su calidad de Presidente del Grupo de Estados Arabes durante el mes de diciem-
bre de 2006 (en nombre de Arabia Saudita, Argelia, Bahrein, las Comoras, Djibouti, Egipto,
los Emiratos Arabes Unidos, Irag, la Republica Arabe de Libia, Kuwait, el Libano, Marruecos,
Mauritania, Oman, Palestina, Qatar, la Republica Arabe de Siria, Somalia, Sudan, Tunez y el
Yemen), ley6 una carta de fecha 5 de diciembre de 2006 dirigida al Presidente del Comité (A/
AC.265/2006/5). El representante de Finlandia (en nombre de los Estados Miembros de las
Naciones Unidas que son miembros de la Union Europea, asi como de Andorra, Armenia,
Australia, Bosnia y Herzegovina, Bulgaria, el Canada, Croacia, los Estados Unidos de América,
la ex Republica Yugoslava de Macedonia, Islandia, Israel, Moldova, Ménaco, Noruega, Ruma-
nia, San Marino, Serbia y Suiza), ley6 una carta de fecha 5 de diciembre de 2006 dirigida al
Presidente del Comité (A/AC.265/2006/6). Se desarrollara el debate que constituia el fondo de
esta cuestion en el punto XX al abordar el tema de la capacidad juridica.

547 Cfr. AI61/611, Informe Final del Comité Especial, de fecha 6 de diciembre. Vid. Anexo.

54 Cfr. AIRES/61/106.
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trabajé fuertemente en Naciones Unidas por impulsar una resolucién oficial
que abriera el proceso de negociacion. Ya desde los inicios, este trabajo fue
apoyado mediante una campafa internacional organizada por el Instituto
Interamericano sobre Discapacidad (lID), dirigida a las organizaciones de
personas con discapacidad, internacionales, regionales y nacionales, para
gue conocieran la iniciativa y desarrollaran acciones de incidencia hacia
los gobiernos, a fin de apoyar el proceso de elaboracion de la Convencion
propuesto.5®

Una vez iniciado el proceso, el Comité Especial implementd una inno-
vacion procedimental muy interesante, consistente en abrir la participacion
en dicho proceso a las organizaciones no gubernamentales (ONGSs). Los
requisitos de acreditacion para dichos fines, no requerian necesariamente
gue las organizaciones no gubernamentales tuvieran que tener estatus con-
sultivo en las Naciones Unidas.>*® Podian estar presentes en las Sesiones
Plenarias y participar activamente en el Debate (generalmente, una vez que
los Estados terminaban de debatir sobre una determinada cuestion, se les
otorgaba la palabra, a fin de que pudieran ofrecer su opinién). Por otro lado,
estas organizaciones realizaron una muy importante labor de lobby durante
todo el proceso, identificando los Estados mas remisos en cada uno de
los temas abordados y centrando sus esfuerzos para llegar a consensos
gue estuvieran mas cercanos a solucionar los problemas que enfrentan
las personas con discapacidad.>®! Esta participacion de las organizaciones

549 Cfr. “Por un mundo accesible e inclusivo. Guia Basica para comprender y utilizar la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con discapacidad”, elaborada por Handicap
International, 2007. Disponible en: http://www.patriaaccesible.org/images/GUIA%20DE%20CON-
VENCION.pdf

%50 Vid. QUINN, G., “Next steps —Towards a United Nations Treaty on the Rights of Persons
with Disabilities”, op. cit. pp. 519-541.

%51 con Discapacidad (CERMI) participé activamente en este proceso, tanto a través de la
Subcomisién de Expertos de la ONU del Real Patronato de la Discapacidad, organismo au-
ténomo del MTAS espafiol, como a través del Foro Europeo de la Discapacidad. Para mayor
informacién sobre el CERMI Vid: CAYO PEREZ BUENO L., “Las Organizaciones Represen-
tativas de las Personas con Discapacidad en Espafia: el CERMI”, en Tratado de Discapaci-
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representativas de personas con discapacidad ha sido uno de los puntos
mas interesantes y enriquecedores del proceso, al mismo tiempo que la
plasmacion de uno de los principios basicos de la lucha de este movimiento,
y de la ideologia inherente al modelo social, que se expresa bajo el lema:
“nada sobre nosotros sin Nosotros”.%?

Esta participacion de las organizaciones no gubernamentales de personas
con discapacidad fue abordada en la totalidad de los Informes presentados
por el Comité Especial.>*® Ya desde su primer examen de propuestas re-

dad, op. cit, pp. 231-248. Asimismo Vid: VILLARINO P, “Las organizaciones representativos
de las personas con discapacidad a nivel internacional: El Foro Europeo de Discapacidad
y las organizaciones representativas a nivel mundial”, en Tratado de Discapacidad, op. cit,
249-272. En relacion con la Subcomision de Expertos de la ONU del Real Patronato de la
Discapacidad, Vid. CABRA DE LUNA, M.A., BARIFFI, F, Y PALACIOS, A., Derechos humanos
de las personas con discapacidad: La Convencién Internacional de las Naciones Unidas,
Ramon Areces, Madrid, 2007, p. 44. La Subcomisiéon ha funcionado dentro de la Comisién
de Legislacién sobre Discapacidad del Real Patronato, y ha estado integrada por las siguien-
tes personas: D. Miguel Angel Cabra de Luna (Director de Relaciones Internacionales de la
Fundacion ONCE); D2. Encarnacion Blanco Egido (Vocal Asesora de la Direccién General
de Coordinacién de Politicas Sectoriales sobre Discapacidad) Ministerio de Trabajo; D. José
Javier Soto Ruiz (Notario, Presidente de la Fundacién Tutelar de Extremadura y Delegado
de la Fundacion Aequitas); D2 Ana Pelaez Narvaez, (Comisionada de Género del Comité
Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad —CERMI); D. Antonio Garcia
Roger. (Oficina de Derechos Humanos) Ministerio de Asuntos Exteriores; D. Stefan Tromel
Sturmer. (Asesor en temas internacionales de la Fundacion ONCE); D. Francisco José Bariffi.
(Miembro del Area de Derecho Internacional Publico de la Universidad Carlos Il de Madrid)
y D2 Agustina Palacios (Coordinadora de la Seccion Discapacidad de la Catedra “Norberto
Bobbio” de Igualdad y no Discriminacién del Instituto de Derechos Humanos “Bartolomé de
las Casas”, Universidad Carlos Ill de Madrid).

%52 Esto es, nada sobre las personas con discapacidad, sin las personas con disca-
pacidad.

553 En su Primer Informe, se dejaron sentadas las condiciones de participacion, que eran
las siguientes: (...) “10. En su 82 sesion, celebrada el 1° de agosto, el Comité Especial tomé la
siguiente decision, a propuesta del Presidente: a) Que los representantes de las organizaciones
no gubernamentales acreditadas ante el Comité Especial podran participar en los trabajos del
Comité Especial: i. Asistiendo a cualquier sesion publica del Comité Especial; ii. Formulando
declaraciones, siempre que se disponga de tiempo, de conformidad con la practica actual de
las Naciones Unidas; iii. Cuando se disponga de tiempo limitado, seleccionando entre ellos a
portavoces, de manera igualitaria y transparente, teniendo presente la representacion geografica
equitativa y la diversidad de las organizaciones no gubernamentales; iv. Recibiendo ejemplares
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lativas a una Convencién internacional, el Comité destacd, en su proyecto
de Resolucion para la Asamblea General, “(...) la importancia de una par-
ticipacion activa de las organizaciones no gubernamentales en los trabajos
del Comité Especial, y la importante contribucion de las organizaciones no
gubernamentales a la promocién de los derechos humanos y las libertades
fundamentales de las personas con discapacidad, (...)".%

No obstante, si bien ya en la Primera Sesion del Comité Especial parti-
ciparon representantes de organizaciones de personas con discapacidad y
de ONG relacionadas con el tema, fue en la Segunda Sesién cuando se
fundo lo que seria denominado el “Caucus Internacional sobre discapaci-

de los documentos oficiales, asi como presentando exposiciones por escrito o verbalmente.
Las presentaciones escritas no se publicardn como documentos oficiales, excepto con arreglo
a la resolucion 1996/31 de 25 de julio de 1996 del Consejo Econémico y Social. Ademas, las
organizaciones no gubernamentales podran distribuir sus materiales a las delegaciones en
zonas accesibles designadas por la Secretaria; b) Las modalidades indicadas més arriba no
constituiran en modo alguno un precedente para otros comités especiales de la Asamblea Ge-
neral. 11. EI Comité Especial recordé la decisién aprobada en su 102 sesion, celebrada el 2 de
agosto, de invitar a las comisiones regionales, los organismos y mecanismos de las Naciones
Unidas, expertos, instituciones nacionales de derechos humanos, asi como a las instituciones
nacionales sobre discapacidad a participar en sus futuras sesiones”. Cfr. Informe del Comité
Especial sobre su Primera Sesion, A/AC.265/2, cit.

54 jdem, A/AC.265/2, cit. La Resolucién instaba a que se realizaran “nuevos esfuerzos a fin
de garantizar la participacion activa de las organizaciones no gubernamentales en el Comité
Especial, con arreglo a la resolucién 56/510 de la Asamblea General, de 23 de julio de 2002
y a la decision del Comité Especial relativa a las modalidades de participacion de las organi-
zaciones no gubernamentales en los trabajos del Comité. (...) Insta también a que se tomen
las medidas necesarias para garantizar una mejora de la accesibilidad, a las instalaciones y
documentacion con locales adecuados para todas las personas con discapacidad, con arre-
glo a la decision 56/473 de la Asamblea, de 23 de julio de 2002; (...). Alienta a los Estados
Miembros a que impliquen a personas con discapacidad, representantes de organizaciones de
discapacitados y expertos, en el proceso de preparacion de las contribuciones a los trabajos
del Comité Especial; (...) Alienta a los Estados Miembros a que incluyan a personas con dis-
capacidad u otros expertos en esta materia en sus delegaciones a las reuniones del Comité
Especial; (...) Decide crear un fondo de contribuciones voluntarias de apoyo a la participacion
de organizaciones no gubernamentales y expertos de los paises en desarrollo, en particular
de los paises menos adelantados, e invita a los gobiernos, la sociedad civil y el sector privado
a contribuir a dicho fondo; (...)".
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dad”®® (International Disability Caucus, IDC, por sus siglas en inglés)
con la participacion de alrededor de veinticinco organizaciones, inter-
nacionales, regionales y algunas de caracter nacional, que al final del
proceso abarcarian aproximadamente a setenta.’®® Esta instancia de
coordinacion, preparé y articul6 desde esta Segunda Sesion hasta el
final del proceso, todas las acciones de incidencia y de aportes en la
elaboracién de la Convencion.>®” Esta participacion fue muy provechosa
para el proceso, permitiendo, por un lado, que desde las Delegaciones
gue integraban el Comité Especial se superara la visidon de subestimacion
acerca de las personas con discapacidad —en la medida que vieron

555 E| término caucus es una palabra inglesa, cuya traduccion al espafiol seria “comité”. No
obstante, se utilizara la palabra caucus, porque asi ha sido denominado en todos los Documentos
utilizados en Naciones Unidas durante el proceso de elaboracion de la Convencion.

556 En el ambito de las organizaciones hispano parlantes, debe destacarse la labor realizada
por el Proyecto Sur, que si bien se cre6 una vez avanzado el proceso, conté con la participa-
cion de cuarenta y seis lideres con discapacidad, provenientes de veinte paises en desarrollo.
Asimismo, una importante herramienta de participacion se forjo a partir de la creacién, en el
afio 2002, de una lista de debate electronico, desde donde se generé un importante flujo de
informacion, intercambio y debate en relacion con la Convencion. La lista ha jugado (y sigue
jugando) un positivo papel educativo y de promocion de los derechos humanos de las personas
con discapacidad. Sus datos son: discapacidadyderechoshumanos@gruposyahoo.com

%57 Las organizaciones del IDC, que participaron en el proceso han sido, entre otras, las
siguientes: por parte de las Organizaciones de la Alianza Internacional de Discapacidad (IDA
segun sus siglas en inglés): la Organizacion Mundial de Personas con Discapacidad; la Unién
Mundial de Ciegos; la Federacion Internacional de Sordos; la Federacion Internacional de Sor-
do—Ciegos; Inclusion Internacional; Rehabilitacion Internacional; La Red Mundial de Usuarios
y Sobrevivientes de la Psiquiatria. Por parte de las Organizaciones regionales: el Foro Europeo
de la Discapacidad (EDF, segun sus siglas en inglés); la Red Iberoamericana de Organizacio-
nes No Gubernamentales de Personas con Discapacidad y sus Familias (RIADIS); la Liga de
Organizaciones de Personas con Discapacidad de los Paises Arabes. Asimismo, participaron
ONG internacionales, como: Handicap International (Hl); la Red de Sobrevivientes de Minas
(LSN, en sus siglas en inglés); Save the Children; Instituto Interamericano sobre Discapacidad y
Desarrollo Inclusivo (IIDI); El Centro Internacional de Rehabilitacién (CIR), entre otras. Cfr. “Por
un mundo accesible e inclusivo. Guia Basica para comprender y utilizar la Convencion sobre los
Derechos de las Personas con discapacidad”, cit. En relacion a las ONG representativas de las
personas con discapacidad a nivel mundial Vid. VILLARINO VILLARINO P, “Las organizaciones
representativos de las personas con discapacidad a nivel internacional: El Foro Europeo de
Discapacidad y las organizaciones representativas a nivel mundial”, op. cit., pp. 249-272.

255



El modelo social de discapacidad: origenes, caracterizacion y plasmacion en la
Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad

actuar a estas personas en la reivindicacién de sus derechos—; y por
otro, la articulacion y la unidad de actuacion alcanzada por las organiza-
ciones, dio una gran fuerza politica y moral al movimiento de personas
con discapacidad. Finalmente, ademas de utilizar de manera 6ptima su
espacio en las plenarias, y de desarrollar las mencionadas practicas
de lobby con las Delegaciones gubernamentales paralelamente a las
sesiones plenarias del Comité Especial, el Caucus particip6 activamente
en el Grupo de Trabajo que redactd el Borrador del Tratado, haciendo
propuestas técnicas y contribuciones conceptuales que resultaron de
mucha utilidad.®®

La participacion plena de las personas con discapacidad fue un elemen-
to fundamental que quedd plasmado, sin duda, en el texto del articulado.
Pero asimismo, el mismo proceso de elaboracion de la Convencion resultd
muy enriquecedor para todos los actores intervinientes. Entre otras razones,
porque incrementé la conciencia publica respecto del enfoque de derechos
en el ambito de la discapacidad, trayendo a la superficie violaciones de de-
rechos humanos ignoradas, desarrollando fundamentos y apoyo mutuo por
parte de las organizaciones no gubernamentales y los gobiernos, catalizando
desarrollos programaticos, y facilitando el costo efectivo de la coleccion de
datos.>°

2.1.4) EI propdsito de la Convencion

El propdsito de la Convencién es “promover, proteger y asegurar el goce
pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos vy liber-

58 [dem. Puede accederse a la Documentacion elaborada por el International Disability
Caucus en: http://www.un.org/esa/socdev/enable/rights/idc05.htm

559 National Council on Disability, Understanding the role of an International Convention on
the Human Rights of People with Disabilities 3, 2002, disponible en:_ www.rightsforall.org/docs/
ncd_whitepaper.doc
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tades fundamentales por todas las personas con discapacidad, y promover
el respeto de su dignidad inherente”.5%

Desde el inicio de los debates, incluso previos al proceso de elaboracion
de la Convencién, su propdsito fue objeto de muchas reflexiones. Bésica-
mente, si bien los debates no fueron planteados desde esta perspectiva,
puede decirse que las cuestiones discutidas se podrian abordar a través de
la siguiente sistematizacion.

La primera cuestién se relaciona con la perspectiva desde la cual la disca-
pacidad deberia ser abordada. Mientras algunas Delegaciones consideraban
gue ésta debia ser claramente una Convencién sobre derechos humanos,
otras abogaban por un documento de desarrollo social. Asimismo, también se
consideraba la adopcion de un enfoque mixto; esto es, una Convencion que
contuviera una clara perspectiva de derechos humanos y no discriminacion,
pero que asimismo incluyera politicas de desarrollo social.

El segundo tema debatido se relacioné con el tipo de Convenciéon a
elaborar. Mientras algunas Delegaciones y expertos entendian que lo que
hacia falta era una Convencion breve, que contuviera exclusivamente clausu-
las de no discriminacion, otras Delegaciones y expertos abogaban respecto
de la necesidad de una Convencién que contuviera derechos sustantivos. Y
finalmente, otras opiniones consideraban necesario en enfoque mixto, que
contuviera ambas herramientas.

Por ultimo, puede decirse que, intimamente relacionado con lo anterior,
las dudas se plantearon con relacion a la necesidad o no, de que la Con-
vencion reconociera nuevos derechos, especificos, para las personas con
discapacidad. Si bien mayoritariamente y desde el inicio de los debates se
convino en que el objeto de la Convencion no seria la creacién de nuevos

560 Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Articu-
lo 1.1.
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derechos, se considera oportuno analizar si este fue el resultado, una vez
adoptado el Documento final.

2.1.5) La perspectiva de la Convencioén

En lo que se refiere a la perspectiva desde la cual el tema de la dis-
capacidad debia ser abordado, como se ha mencionado, existié un intenso
debate sobre si la convencion debe ser un documento de derechos humanos
0 uno de desarrollo social. Algunas Delegaciones entendian que la Conven-
cion debia ser, sin lugar a dudas, un Tratado de derechos humanos de las
personas con discapacidad.®®! Se sostenia que este tema tenia, asimismo,
una importancia simbdlica, dado que la perspectiva de desarrollo social
corria el riego de manifestar resabios de modelos asistencialistas anterio-
res, en vez del enfoque de derechos.’®? Sin embargo, otras Delegaciones
entendian que el instrumento debia ser elaborado desde una orientacion de
desarrollo social, ya que era precisamente dicho campo el necesario para
mejorar la situacién de las personas con discapacidad en gran parte del
mundo.5%® Asimismo, también se consideraba la adopcion de un enfoque
mixto, esto es una Convencién que contuviera una clara perspectiva de de-

561 Entre otros actores, la Union Europea, Australia, Nueva Zelanda. Vid. Documento sobre
Propuestas de los Gobiernos, A/AC.265/2003/4+A/AC.265/2003/4/Corr.1

562 Ello fue asimismo defendido por la Unién Europea en el transcurso de los debates. Vid.
European Union Background Paper, Statement Panel | Typology of international conventions
and options for a convention on the rights of persons with disabilities (Second Session), New
York, 16 to 27 June 2003, cit.

563 Vid. A/AC.265/WP.3, Documento de posicion presentado por la Republica Popular China,
en el que se sefiala que: “los problemas de las personas con discapacidad son problemas
sociales y también de desarrollo. El ejercicio de muchos de los derechos de las personas con
discapacidad sélo se puede realizar mediante el desarrollo social. (...) Alrededor del 80% de
las personas con discapacidad viven en los paises en desarrollo, donde la mayoria de las
personas sigue viviendo en la pobreza. El proyecto de convencién que se examina se debe
centrar en la situacion y las dificultades especiales de las personas con discapacidad en los
paises en desarrollo y reflejar las justas demandas de esos paises.”
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rechos humanos y no discriminacion, pero que asimismo incluyera politicas
de desarrollo social.

Lo dltimo era defendido por algunos expertos y ciertas Delegaciones,
que opinan que los dos planteos anteriores eran una falsa disyuntiva.
En una Reunion de Expertos celebrada en México con anterioridad al
inicio del proceso de elaboracion de la Convencién, se dej6 claro que
los derechos humanos debian ser considerados desde una perspectiva
integral, y que por tanto la perspectiva de los derechos, contenia implicita
la perspectiva de desarrollo social. En este sentido, se sostuvo que: “(...)
esta vision parte del principio de que los derechos civiles y politicos no
pueden ejercerse de manera real si éstos no se encuentran sustentados
en el ejercicio de los derechos economicos y sociales, como el derecho
a una educacién y a un sistema de salud de calidad, o el acceso a un
trabajo digno y suficientemente remunerado. Por ello, puede decirse que
tomar la perspectiva que pretende asegurar el respeto integro a todos los
derechos humanos de las personas, en este caso de las personas con
discapacidad, contiene ya la perspectiva del desarrollo social. Ademas, esta
perspectiva tiene la ventaja de fundamentarse en el reconocimiento de que
las personas tienen derechos y, por lo tanto, hace de ellos medidas exigi-
bles que provee a las personas de la capacidad para demandarlos como
tales. Asi, si estos derechos son garantizados, se convierten en palancas
efectivas para garantizar la igualdad de oportunidades y el desarrollo de
las sociedades.”®%

El mandato establecido por la Resolucion 56/168 de la Asamblea Ge-
neral, parece haberse decantado por la Ultima propuesta, al establecer la
creacion de un Comité Especial “para que examine propuestas relativas a
una convencion internacional amplia e integral para promover y proteger los
derechos y la dignidad de las personas con discapacidad, sobre la base de

564 Cfr. Informal briefing on the Ad Hoc Committee 26 June 2002, United Nations, New York
Sintesis Ejecutiva de los debates de la Sesion de Expertos, cit.
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un enfoque holistico de la labor realizada en las esferas del desarrollo social,
los derechos humanos y la no discriminacion...”.5%

Lo mencionado, sin embargo, no debe conducir a la confusion entre tipo
y perspectiva. Si bien la Convencién ha sido elaborada desde dicha pers-
pectiva amplia, como se vera al analizar el tipo de Convencién adoptada, no
parece caber duda de que, en cuando a su tipologia, es sin duda un Tratado
de Derechos Humanos. A diferencia, por ejemplo, de la Convencién Intera-
mericana para la eliminacién de todas las formas de discriminaciéon contra
las personas con discapacidad, cuyo lenguaje parece expresar una serie
de consejos sobre politicas de desarrollo social a seguir,%® la Convencion
Internacional adopta claramente un lenguaje de derechos, establece obliga-
ciones a los Estados Parte, e instituye garantias para su cumplimiento.

Ahora bien, cifiéndonos al tema de su perspectiva, parece que la rela-
cion entre el desarrollo social, los derechos humanos y la no discrimina-
cion se establece de diversas maneras a lo largo de la Convencién.5¢” En
primer lugar, el instrumento proporciona una orientacion sobre los pasos
y medidas que deben ser adoptados por los Estados Partes, a fin de
garantizar el disfrute de los derechos de las personas con discapacidad.
Asi, por ejemplo, el articulo sobre toma de conciencia®®, el articulo sobre

565 Resolucion 56/168 de la Asamblea General, cit., parr. 1.

566 Convencion Interamericana para la eliminacion de todas las formas de discriminacion
contra las personas con discapacidad adoptada en Guatemala el 6 de julio de 1999, Organi-
zacion de los Estados Americanos, Documento A-65.

567 Cfr. AIHRC/4/75, Informe de la Alta Comisionada de las Naciones Unidas para los
Derechos Humanos sobre los progresos alcanzados en la aplicacion de las recomendaciones
contenidas en el estudio sobre los derechos humanos y la discapacidad, 17 de enero de
2007, pp. 13 y 14. Se hace referencia al desarrollo social en el contexto de la promocion y
proteccion de los derechos de las personas con discapacidad en el preambulo y en diversas
disposiciones. Por ejemplo, en el parrafo t) del preAmbulo se destaca el hecho de que la
mayoria de las personas con discapacidad viven en condiciones de pobreza y se reconoce
la necesidad fundamental de mitigar los efectos negativos de la pobreza en las personas con
discapacidad. idem.

568 Articulo 8 Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad.
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recopilacion de datos y estadisticas®®®, y el articulo sobre cooperacion
internacional®”. Los derechos reconocidos en la Convencién requieren,
para su efectividad, del cumplimiento de las obligaciones asumidas en
dichas normas por parte de los Estados para garantizar dichos aspectos
de desarrollo.’™ De este modo, por ejemplo, el garantizar la toma de con-
ciencia y sensibilizacién de la sociedad facilitara el acceso al empleo de
las personas con discapacidad. La recopilacién y analisis de estadisticas
y datos sera un elemento crucial para la vigilancia nacional e internacio-
nal efectiva respecto de la aplicacion de la Convencion, y la cooperacion
internacional podra garantizar que los fondos que un Estado reciba en
dicho marco, no puedan ser utilizados para crear, por ejemplo, una es-
cuela sin tener presente los requisitos de accesibilidad universal.’”2 En los
ejemplos citados, es posible ver la interrelacién entre las tres perspectivas
mencionadas y asimismo, de las medidas y los derechos contemplados
en la Convencion.

En segundo lugar, e intimamente relacionado con el ejemplo relativo a
la cooperacion internacional anterior, la Convencion pretende generar un
cambio respecto del modo en que se emprende el desarrollo en la esfera de
la discapacidad. Los Estados y otros agentes de desarrollo no sélo deben

569 Articulo 31 Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad.

570 Articulo 32 Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad.

571 Cfr. AIHRC/4/75, Informe de la Alta Comisionada de las Naciones Unidas para los De-
rechos Humanos sobre los progresos alcanzados en la aplicacion de las recomendaciones
contenidas en el estudio sobre los derechos humanos y la discapacidad, cit., parr. 39.

572 E| articulo 32 sobre cooperacion internacional, promueve que los programas interna-
cionales de desarrollo sean inclusivos y accesibles para las personas con discapacidad. De
este modo, por ejemplo, un programa de desarrollo que no esté especificamente dirigido
a las personas con discapacidad (como podria ser la construccién de una escuela, la
mejora del transporte publico, la mejora de los servicios sanitarios) debe tener en cuenta
en su disefio y ejecucion la perspectiva de la discapacidad, de manera que los resultados
de dicho programa de desarrollo sean no dejen afuera a las personas con discapacidad.
idem, parr. 41.
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adoptar medidas para iniciar programas de desarrollo pertinentes para la
discapacidad, sino que esas medidas también deben respetar un proceso
basado en los principios y obligaciones de derechos humanos establecidos
en virtud de la Convencion y la normativa de derechos humanos en general.
Por consiguiente, al adoptar cualquier tipo de medida de desarrollo social, el
Estado debe garantizar la participacion de los personas con discapacidad.
Asimismo, los programas de desarrollo no deben ser discriminatorios, por lo
gue deben promover la igualdad entre el hombre y la mujer, tener en cuenta
la especificidad de ciertos colectivos como nifios y nifias con discapacidad, y
deben garantizar el cumplimiento del disefio y la accesibilidad universal en la
propia materializacion del programa en cuestion. Por otro lado, los programas
de desarrollo deben estar sujetos a vigilancia y evaluacion, incluso con los
mecanismos establecidos en la Convencion, de manera que las personas con
discapacidad puedan recurrir a los remedios legales previstos, en casos de
que el modo de implementar un programa de desarrollo supusiera el riesgo
de violar un derecho reconocido en la Convencion. Sumado a lo anterior, la
Convencion requiere la incorporacion de la perspectiva de derechos humanos
y la discapacidad en la programacion del desarrollo existente. Por ejemplo,
en el parrafo g) del preambulo, se reconoce la importancia de incorporar
las cuestiones relativas a la discapacidad como parte integrante de las es-
trategias pertinentes de desarrollo sostenible. Asi, mientras la introduccion
de una programacion del desarrollo basada en derechos especificos en
relacion con la discapacidad sera importante para promover la aplicacién de
la Convencién, también serd fundamental para comenzar a incorporar los
derechos humanos y la discapacidad en una programacién del desarrollo
mas amplia, superando aproximaciones anteriores que han tenido tendencia
a descuidar la discapacidad.5”

573 [dem, parr. 40.
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2.1.6) El tipo de Convencion

La segunda cuestion que suscitd controversias y que se encuentra relacio-
nada con el proposito de la Convencion, fue la relativa al tipo de instrumento
gue se pretendia elaborar. Algunas Delegaciones y expertos entendian que,
como el fin de este instrumento no era reconocer los derechos humanos de
las personas con discapacidad, dado que ello ya se encontraba previamente
reconocido en los Tratados de Derechos humanos anteriores, la Convencion
se debia limitar a contener clausulas generales de no discriminacién.’* Por
otro lado, se entendia que la mera clausula de no discriminacion era insufi-
ciente y se abogaba respecto de la necesidad de una Convencién que con-

574 Esta fue la posicion, entre otros actores, de la Unién Europea, que dej6 claro desde
el inicio de los debates que: “En esta etapa temprana del proceso, y sin perjuicio del debate
sobre los principios generales que pueda realizar el Comité Especial, la preferencia inicial de
la Unién Europea en cuanto a la forma y el contenido de un instrumento juridico seria la de
un instrumento que contuviera principios generales, que incluyeran principalmente la igualdad
y la no discriminacién con respecto a los derechos humanos en el contexto de la incapacidad”.
Cfr. AIAC.265/WP.2, Documento de posicién presentado por la Unién Europea, Comité Especial
encargado de preparar una convencion amplia e integral para proteger y promover los derechos
y la dignidad de las personas con discapacidad, Nueva York, 29 de julio a 9 de agosto de
2002. Asimismo, la UE insisti6 en dicha postura en etapas posteriores: “Una aproximacion a
la discapacidad desde los derechos humanos no deberia enfocarse en el disfrute de derechos
especificos o la creacion de nuevos derechos, sino, como ya se ha mencionado, en asegurar que
las personas con discapacidad disfruten, sin discriminacién, igual y efectivamente, de todos los
derechos humanos civiles, politicos, econédmicos, sociales y culturales. (...) Nosotros preferimos
un texto que incluya los principios fundamentales mas relevantes en el contexto de la disca-
pacidad: no discriminacion, igualdad de oportunidades, autonomia, participacion e integracion.
(...). Las ventajas de elaborar una Convencion basada en el modelo de la no discriminacion
incluye el reconocimiento de la universalidad de los derechos humanos, mientras que subraya
simultaneamente la especial situacion de las personas con discapacidad para el ejercicio pleno
de dichos derechos. (...). Identificando las areas en las que la discriminacion puede ocurrir,
una Convencién para asegurar el disfrute pleno e igual de los derechos de las personas con
discapacidad jugaria un papel clave en dar visibilidad y reconocimiento a la dimension de la
discapacidad desde los derechos humanos”. Cfr. Statement Agenda ltem 7 General Comments
European Union (Second Session), New York, 16 to 27 June 2003. Una explicacion mas detal-
lada puede encontrarse en: Statement Panel | Typology of international conventions and options
for a convention on the rights of persons with disabilities (Second Session), New York, 16 to 27
June 2003, European Union Background Paper.
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tuviera derechos sustantivos.>”® Una tercera opinion consideraba necesario
un enfoque mixto, que contuviera ambas estrategias.5’®

Durante la Segunda Sesion, a peticion del Comité Especial, la Division
de Politica Social y Desarrollo del Departamento de Asuntos Econémicos y
Sociales de Naciones Unidas organizé una mesa redonda para los Delegados
y los representantes de las organizaciones no gubernamentales, en la que
se presentaron informes sobre la tipologia de las convenciones internacio-
nales y se abordaron las opciones para una convencion sobre los derechos
de las personas con discapacidad.>”” La mesa redonda examiné tres mode-
los de convencion internacional: el modelo holistico de derechos, como la

575 Esta fue la posicién, entre otros actores, de gran parte del movimiento asociativo de
personas con discapacidad desde los inicios.

576 Esta fue la posicion, defendida, entre otras Delegaciones, por Nueva Zelanda. “Nueva
Zelanda no considera los diferentes modelos discutidos en esta Reunién como opciones mu-
tuamente excluyentes. Sr. Presidente, no es necesario ni deseable inventar nuevos derechos,
ni quitar mérito a los derechos existentes en los tratados anteriores, destinados a todas las
personas, incluyendo las personas con discapacidad. Mas bien, la Convencion deberia clarificar
para los Estados, las medidas que se requieren para asegurar que las personas con disca-
pacidad puedan disfrutar de sus derechos y libertades fundamentales existentes. Ello debe
abarcar la consideracion de condiciones sociales, culturales, econémicas, civiles y politicas,
gue son necesarias para asegura que toda la poblacion con discapacidad pueda ser capaz de
ejercitar sus derechos. Ello también implica el reconocimiento explicito y el entendimiento de
la discapacidad en un marco de derechos, mas que en un marco de asistencia social, como
histéricamente ha sido su contexto (...). En linea con este enfoque, Nueva Zelanda apoya
fuertemente las Recomendaciones elaboradas por un Comité de Expertos en Bangkok los dias
2 al 3 de junio de 2003. Esa Reunion ha propuesto una Convencion especifica, que reafirme
los derechos contenidos en los instrumentos de derechos humanos existentes, pero que vaya
mas allad de una simple declaraciéon de derecho a la igualdad y la no discriminacion en el dis-
frute de los derechos humanos y libertades fundamentales”. Cfr Agenda Item 7, Contributions
to proposals for a comprehensive and integral international convention on the protection and
promotion of the rights and dignity of persons with disabilities (Second Session), New York, 16
to 27 June 2003.

577 Como se ha mencionado al inicio de este capitulo, la mesa tuvo lugar el dia 16 de junio
de 2003, y estuvo integrada por los siguientes expertos: Andrew Byrnes (Australia), Muna Ndulo
(Zambia), Velina Todorova (Bulgaria) y Deepika Udagama (Sri Lanka). Cfr. Proyecto de Informe
del Comité Especial encargado de preparar una convencion internacional amplia e integral para
proteger y promover los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad (A/58/118
& Corr.1, 3 de julio de 2003).
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Convencion sobre los Derechos del Nifio, que daria un mayor alcance a la
convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad, la cual
seria un documento amplio e integral como esa Convencioén; el modelo de
no discriminacion basado en la Convencion sobre la eliminacion de todas
las formas de discriminacion contra la mujer y la Convencion Internacional
sobre la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacion Racial, que no
requeriria la formulacion de nuevos derechos para incorporar las condiciones
y necesidades especificas de las personas con discapacidad y segun el
cual la convencion garantizaria que las personas con discapacidad pudieran
ejercer sus derechos humanos generales; y, finalmente el modelo hibrido,
gue combinara la no discriminacién y la igualdad y a través del cual se es-
tablecerian los derechos existentes, adaptados a las situaciones concretas
de las personas con discapacidad.5™®

Los expertos debatieron respecto de las ventajas y desventajas de cada
uno de estos modelos, y su aplicacion en el contexto de la discapacidad.

Asi, se destacd, que la formula adoptada por la Convencion de Derechos
del Nifio proveyd, en su momento, la oportunidad de definir mas claramente
y de armonizar los estdndares de los derechos humanos para los nifios,
entrando en los muchos vacios identificados en dicha materia en las normas
previas existentes. Se dijo que el concepto de derechos del nifio a nivel in-
ternacional data de la Declaracion de Génova de 1924. Sin embargo, desde
dicha fecha es posible identificar mas de 80 instrumentos internacionales
gue abordan, de una u otra manera, la situacion de los nifios, pero se ha
observado que dichas normas no tienen en cuenta sus necesidades espe-
ciales, que muchas veces requieren el establecimiento de estandares que
son mas elevados que para las personas adultas. Asi, se destacd que la
Convencién sobre los Derechos del Nifio es paradigméatica, no solo por su

578 [dem, Anexo Il Resumen de las mesas redondas elaborado por el Presidente Mesa re-
donda I: Tipologia de las convenciones internacionales y opciones para una convencion sobre
los derechos de las personas con discapacidad.
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enfoque holistico, conteniendo todas las categorias de derechos humanos
—civiles, politicos, econdmicos, sociales y culturales—, sino por su método de
desarrollo de ciertos derechos humanos relacionados con ciertas situaciones
especificas de los nifios. Mientras dichos derechos se encuentran basados
en los derechos humanos ya existentes, aplicables a todas las personas, han
sido adaptados especificamente a las necesidades de los nifios. Al desarrollar
todas esas categorias en un instrumento de derechos humanos de los nifios,
el instrumento demuestra su interdependencia y naturaleza integrada. Esa es
la razén por la que la Convencién sobre los Derechos del Nifio va mas alla
de la tipologia tradicional de convenciones de derechos humanos.5™

Teniendo en cuenta lo anterior, algunos expertos entendieron que la
elaboracion de una Convencion de este tipo en el contexto de la disca-
pacidad, tendria ventajas y desventajas. Respecto de las ventajas, en
primer lugar proveeria un buen modelo de combinacion de los derechos
humanos y el desarrollo social. Asimismo, la utilizacion de este modelo
facilitaria el desarrollo y aplicacion de normas de derechos humanos
universales, a las diferentes situaciones y necesidades de las personas
con discapacidad.

Pero, al mismo tiempo, se destacd que el enfoque de la Convencién
sobre los Derechos del Nifio presentaria algunas desventajas. En primer
lugar, al repetirse los derechos ya previamente contenidos en otros trata-
dos de derechos humanos apuntando a la diferencia, podria resultar un
potencial para marginar a las personas con discapacidad, a través del
desarrollo de derechos fuera del marco general de derechos humanos pro-
visto por los Pactos internacionales de derechos Humanos. Y, en segundo
término, se destacd que la Convencion sobre los Derechos del Nifio no
provee garantias especificas en situaciones de discriminacion, algo que

579 Cfr. Ad Hoc Committee, New York, 16-27 June 2003, Panel I: Typology of international
conventions and options for a convention on the rights of persons with disabilities, June 16,
Presentation by Velina Todorova
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resultaba de vital importancia en la elaboracion de una Convencién sobre
Discapacidad.5®

Por otro lado, se examino la formula adoptada por otras convenciones
teméticas, como la Convencion sobre la Eliminacion de Todas las Formas
de Discriminacién contra la Mujer y la Convencién sobre la Eliminacion de
Todas las Formas de Discriminacion Racial). Se explicé que este tipo de
Convenciones no proveen derechos especificos, sino que reafirman los de-
rechos humanos universales de mujeres y minorias raciales centrando el
punto de atencién en el modo en que la discriminacion impide el disfrute
de los derechos universales en igualdad de condiciones. Se destacé que la
ventaja de estas dos Convenciones era su enfoque de no—discriminacién
—a través de la identificacion de ciertas areas especificas en donde la dis-
criminacion existe o puede aparecer, especificando medidas apropiadas para
eliminarla. Segun algunos expertos, dicho modelo haria posible la aproxima-
cién que reconoce la eliminacion de la discriminacion contra las personas
con discapacidad como el requerimiento principal para la igualdad de opor-
tunidades, como asimismo el desarrollo de garantias para combatir dicha
discriminacion, incluyendo la atencién especial dirigida a las necesidades o
situaciones especiales tales como el empleo, la educacién, el tratamiento y
la rehabilitacién.s8t

Asimismo, en el debate se trajo a colacion las Recomendaciones elabora-
das en un Seminario celebrado en junio del 2003 en Bangkok por un Grupo

0 [dem. Mas alla de las desventajas apuntadas, algunos expertos insistieron en la existen-
cia de “muchas mas razones para adoptar una Convencion de tipo holistica (como la de los
Derechos del Nifio o la Convencién sobre los Derechos de Todos los Trabajadores Emigrantes
y Miembros de sus Familias), mas que una simple Convencién de No discriminacion. Es nece-
sario explicar el modo en que los derechos existentes deberian ser interpretados y aplicados
a las personas con discapacidad.” Cfr. Ad Hoc Committee, New York, 16-27 June 2003, Panel
I: Typology of international conventions and options for a convention on the rights of persons
with disabilities, June 16, Presentation by Professor Andrew Byrnes, Faculty of Law, Australian
National University.

81 [dem, Presentation by Velina Todorova.
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de Expertos, a pedido de la Asamblea General.%® En dicho Seminario se
lleg6 a la conclusién de que la Convencidon deberia ser comprensiva, conte-
niendo una reafirmacion de los derechos contenidos en los instrumentos de
derechos humanos existentes, yendo mas alla de la simple declaracion del
derecho a la igualdad y la no discriminacion en el disfrute de los derechos
humanos y libertades fundamentales.5® De este modo, la Convencion deberia
reafirmar la titularidad de las personas con discapacidad al disfrute de los
derechos humanos y libertades fundamentales. Deberia, asimismo, contener
el establecimiento de garantias especificas para el goce de los derechos
contenidos en los otros instrumentos de derechos humanos. Pero dichos
derechos deberian ser complementados por elaboraciones mas detalladas
respecto de qué se requiere para que las personas con discapacidad puedan
disfrutar de aquellos derechos en condiciones de igualdad, o por nuevas for-
mulaciones que reflejaran la perspectiva de las personas con discapacidad.
En ese sentido, se apuntd que la Convencion sobre los Derechos del Nifio
y la Convencién sobre los Derechos de Todos los Trabajadores Emigrantes
y Miembros de sus Familias podian proveer puntos de partida Utiles para el
desarrollo de dicho enfoque.5®

Parece que la anterior ha sido la féormula finalmente adoptada, a través
de la elaboracion de una Convencion de tipo mixta o integral.5® Un Tratado
gue aborda la proteccién contra la discriminacion, pero que, asimismo, provee

562 «Como expertos de organizaciones gubernamentales y no gubernamentales, institucio-
nes nacionales de discapacidad y de derechos humanos, y como expertos independientes,
formulamos estas recomendaciones en respuesta de la invitacion de la Asamblea General en
su Resolucion 57/299 a “proveer al Comité Especial las sugerencias y los elementos a ser
considerados en las propuestas para una Convenciéon». Cfr. A/AC.265/2003/CRP/10 Bangkok
recommendations on the elaboration of a comprehensive and integral international convention
to promote and protect the rights and dignity of persons with disabilities Outcome of an expert
group meeting and seminar held in Bangkok at the headquarters of the Economic and Social
Commission for Asia and the Pacific from 2 to 4 June 2003.

583 [dem, Recomendacion Nro. 9.

584 jdem, Recomendacion Nro. 28.

585 Cfr. AIAC265/2004/5, Informe del tercer periodo de sesiones del Comité Especial, cit.
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herramientas a fin de que el goce y ejercicio de derechos de las personas
con discapacidad no se quede solo sobre el papel, y resulte aplicable en
cada derecho o area particular. De este modo, el Tratado contiene una serie
de derechos sustantivos, como el derecho a la educacion, el derecho a la
salud, el derecho al empleo, entre otros, pero dichos derechos son abordados
desde la perspectiva y desde la formula de la no discriminacion, utilizando
las herramientas del derecho antidiscriminatorio. El objeto, en principio, no fue
crear nuevos derechos, sino asegurar el uso del principio de no discriminacion
en cada uno de los derechos, para que puedan ser ejercidos en igualdad de
oportunidades por las personas con discapacidad. Para ello, se debi6 identi-
ficar, a la hora de regular cada derecho, cuales eran las necesidades extra
que debian garantizarse, para lograr adaptar dichos derechos al contexto
especifico de la discapacidad. Asi, si bien la no discriminacion es un principio
vital de la Convencion, no debe olvidarse que dicho principio interactiia con
cada uno de los derechos sustantivos que el instrumento regula.5®

Ello significa que no se queda en la mera clausula de no discrimina-
cion para el ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad,
sino que ahonda mas alla, y se propone asegurar el ejercicio de dichos
derechos, que en determinadas circunstancias requieren de un plus, y
promover el valor inherente de las personas con discapacidad. De este
modo, sumado a la clausula de no discriminacién, y a los fines de garan-
tizar la igualdad de oportunidades, se ha entrado en la sustancia de los
derechos. Y ello tiene absoluta légica, toda vez que, como afirma Gerard
Quinn, no es posible centrarse en la no discriminacion sin abordar la
sustancia de los derechos en los cuales el principio de no discriminacion
debera aplicarse.%®”

%86 QUINN, G., The UN Human Rights of Persons with Disabilities Treaty. A Blueprint for
Disability Law & Policy Research and Reform, Conferencia pronunciada en Dublin, National
Disability Authority, Annual Research Conference, el 16 de noviembre de 2006.

%7 [dem.
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Pareciera que el objeto del Tratado ha asumido un déficit en el ejercicio de
los derechos de las personas con discapacidad, que, como se ha comentado,
viene siendo explicado por Rafael de Asis como la necesidad de incluir a
las personas con discapacidad dentro del proceso de generalizacion de los
derechos.%® Para brindar soluciéon a lo apuntado, se establece la férmula
de no discriminacién de manera transversal, pero asimismo se plasma en
cada uno de los derechos sustantivos que la Convencion protege, mediante
ciertas medidas especificas.

Ahora bien, parece que lo anterior es un punto que ha quedado clara-
mente reflejado en el texto. Sin embargo, no sucede lo mismo con la cues-
tion relativa a ciertos otros derechos, que podrian haber sido reconocidos
como tales por primera vez en el marco del derecho internacional, a través
de este instrumento internacional. Esto nos conduce a abordar el siguiente
punto: ¢reconoce la Convencion nuevos derechos?

2.1.7. EIl reconocimiento —o no— de nuevos derechos

Finalmente, y derivado de las discusiones previas mencionadas, se
plantearon algunas dudas respecto de la necesidad de que la Convencién
reconociera nuevos derechos, especificos de las personas con discapaci-
dad. Esta cuestion quedo resuelta desde los inicios de los debates, enten-
diéndose que el objeto de la Convencion no seria crear nuevos derechos,
sino garantizar a las personas con discapacidad el ejercicio en igualdad
de condiciones, de los derechos ya reconocidos a todas las personas. De
este modo, se repitid varias veces durante el proceso de elaboracién de
la Convencion, que su objeto no era crear nuevos derechos, sino adaptar
los ya existentes, al contexto de la discapacidad. Asi lo interpreta, asimis-

58 DE ASIS ROIG, R., “La incursion de la discapacidad en la teoria de los derechos: posi-
bilidad, educacién, Derecho y poder”, op. cit.
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mo, el Informe que ha elaborado recientemente la Alta Comisionada de
las Naciones Unidas, en donde se expresa que “la Convencién no crea
ningun derecho nuevo; mas bien aclara las obligaciones de los Estados
en relacién con los derechos civiles, culturales, econémicos, politicos y
sociales ya existentes”.58

Sin embargo, a partir de una primera lectura del texto de la Convencion,
surgen algunas dudas relacionadas con la posibilidad de que este instru-
mento reconozca ciertos derechos a las personas con discapacidad, que no
han sido anteriormente reconocidos en los textos de derecho internacional
vinculantes existentes. Estas dudas se plantean con relacion a ciertos “de-
rechos”, como serian el derecho a la accesibilidad universal, el derecho a
la movilidad personal y el derecho a la habilitacion y rehabilitacion.

Aungue se volvera sobre esta cuetion mas adelante, a esta altura cabe
mencionar algunas incertidumbres, relacionadas con los derechos mencio-
nados. La primera, es precisamente, si la Convencion reconoce a la acce-
sibilidad universal, la movilidad personal, y a la habilitacion y rehabilitacion,
técnicamente como derechos. No parece casual que cuando la Convencién
menciona el resto de derechos, lo hace apelando expresamente al término
derecho. Es decir, la Convencion se refiere al derecho a la educacion, al
derecho a la salud, al derecho a la vida, y asi sucesivamente. Sin embargo,
tanto el articulo 9 relativo a la accesibilidad, el articulo 20 sobre movilidad
personal, como el articulo 26 sobre habilitacion y rehabilitacién, no emplean
expresamente el término derecho al referirse a la proteccion de estos am-
bitos.5*® Ello nos podria llevar a dos posibles interpretaciones.

589 Cfr. AIHRC/4/75, cit., parr. 19.

5% F| articulo 9 establece: “A fin de que las personas con discapacidad puedan vivir en forma
independiente y participar plenamente en todos los aspectos de la vida, los Estados Partes
adoptaran medidas pertinentes para asegurar el acceso de las personas con discapacidad, en
igualdad de condiciones que las demas, al entorno (...)". El articulo 20 establece” Los Estados
Partes adoptaran medidas efectivas para asegurar que las personas con discapacidad gocen de
movilidad personal con la mayor independencia posible (...)". El articulo 26 establece: “(...) A tal

271



El modelo social de discapacidad: origenes, caracterizacion y plasmacion en la
Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad

La primera, que la Convencion no reconoce a los ambitos mencionados
como derechos, sino como medios instrumentales necesarios para el ejercicio
y goce del resto de derechos. Esta primera interpretacién seria, al parecer de
quien escribe, técnicamente correcta, pero pobre y restringida en lo que se
refiere a su contenido. Esto Ultimo teniendo presente el objeto, los principios
y el resto de derechos reconocidos en el texto bajo analisis.

La segunda interpretacion nos conduciria a entender que, si bien la
Convencién no menciona expresamente el término derecho al referirse a los
ambitos mencionados, es posible entender que los considera de ese modo.
Evidentemente parece mas dificil arribar a esta conclusion desde un analisis
netamente técnico, pero seria posible desde una interpretacion sistematica
de todo el Texto de la Convencion. En dicho caso, entonces, si entendemos
gue la Convencién reconoce a la accesibilidad, la movilidad personal y la
habilitacion y rehabilitacion como derechos, dado que esos derechos no se
encuentran previamente reconocidos en los Tratados de Derechos Huma-
nos generales, podriamos afirmar, entonces, que el texto reconoce nuevos
derechos, especificos, en el contexto de la discapacidad.5

2.1.8) Estructura y aproximacion general

La Convencién cuenta con un Preambulo y cincuenta articulos. En su
articulo 1 se define su propdsito, como asi también quiénes son consideradas

fin, los Estados Partes organizaran, intensificaran y ampliaran servicios y programas generales
de habilitacién y rehabilitacion (...)".

591 Inclusive en el derecho interno espafiol donde el concepto de accesibilidad universal
cuenta con un importante desarrollo normativo, no esta claro que se pueda hablar de un
verdadero “derecho de accesibilidad” por parte de las personas con discapacidad. A pesar de
ello, un grupo de investigadores, entre los que me incluyo, hemos defendido el caracter juridico
positivo de la accesibilidad desde diferentes configuraciones posibles: 1) accesibilidad como
parte del contenido esencial de los derechos fundamentales; 2) accesibilidad como contenido
especifico del derecho a no ser discriminado; 3) accesibilidad como un derecho independiente.
En DE ASIS ROIG R, Y OTROS, La Accesibilidad Universal en el Derecho, op. cit.
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personas con discapacidad. Ambas cuestiones han sido debatidas largamen-
te durante el proceso de elaboracién de la Convencién, siendo la dltima —la
definicion de persona con discapacidad— uno de los puntos mas dificiles a
la hora de llegar a un consenso por parte de las Delegaciones.

El segundo articulo asume las definiciones de ciertos términos (comunica-
cion, lenguaje, discriminacién por motivo de discapacidad, ajustes razonables
y disefio universal).5*? Se discutié largamente si debia adoptarse un articulo
sobre definiciones, y en el caso de que asi fuera, cudles serian los términos
a definir. Finalmente, se lleg6é a la conclusion de la necesidad de abordar
determinadas cuestiones conceptuales, a fin de evitar problemas de inter-
pretacion de ciertos conceptos claves en el ambito de la discapacidad.>® El
articulo 3 establece los principios generales que serviran de guia a los efectos
de su interpretacion y aplicacion. El articulo 4 asume ciertas obligaciones
generales a las cuales se comprometen los Estados Parte. Los articulos 6 y

592 “A los fines de la presente Convencion: La “comunicacion” incluira los lenguajes, la visua-
lizacion de textos, el Braille, la comunicacion tactil, los macrotipos, los dispositivos multimedia
de facil acceso, asi como el lenguaje escrito, los sistemas auditivos, el lenguaje sencillo, los
medios de voz digitalizada y otros modos, medios y formatos aumentativos o alternativos de
comunicacion, incluida la tecnologia de la informacién y las comunicaciones de facil acceso;
Por “lenguaje” se entendera tanto el lenguaje oral como la lengua de sefias y otras formas de
comunicacion no verbal; Por “discriminacion por motivos de discapacidad” se entendera cualquier
distincién, exclusion o restriccion por motivos de discapacidad que tenga el propdsito o el efecto
de obstaculizar o dejar sin efecto el reconocimiento, goce o ejercicio, en igualdad de condiciones,
de todos los derechos humanos y libertades fundamentales en los ambitos politico, econdémico,
social, cultural, civil o de otro tipo. Incluye todas las formas de discriminacién, entre ellas, la
denegacion de ajustes razonables; Por “ajustes razonables” se entenderan las modificaciones y
adaptaciones necesarias y adecuadas que no impongan una carga desproporcionada o indebida,
cuando se requieran en un caso particular, para garantizar a las personas con discapacidad el
goce o ejercicio, en igualdad de condiciones con las demas, de todos los derechos humanos y
libertades fundamentales; Por “disefio universal” se entendera el disefio de productos, entornos,
programas y servicios que puedan utilizar todas las personas, en la mayor medida posible, sin
necesidad de adaptacion ni disefio especializado. El “disefio universal” no excluira las ayudas
técnicas para grupos particulares de personas con discapacidad, cuando se necesiten.” Art.. 2
Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

5% Vid. Documento sobre “Daily summary of discussions related to articule 3: definitions”,
Third session of the Ad Hoc Committee — Daily Summary.
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7 asumen la situacion de las mujeres con discapacidad y los nifios y nifias
con discapacidad, respectivamente. Ambas cuestiones suscitaron grandes
debates respecto de la mejor manera de abordar una proteccién especifica
de los grupos en cuestion durante el proceso de elaboracion. Finalmente,
la Convencion adopta un doble enfoque en lo relativo a la situaciéon de las
mujeres con discapacidad y nifios y nifias con discapacidad. Por un lado,
un articulo especifico sobre la materia, y por otro la transversalidad de la
perspectiva de género o de la situacién de nifias y nifios, a lo largo de todo
el instrumento. El articulo 8 establece una serie de medidas a adoptar por
los Estados, a los fines de sensibilizar y educar a la poblacién respecto de
los derechos de las personas con discapacidad, su dignidad y los prejui-
cios y barreras sociales que comunmente enfrentan. El articulo 5 aborda
una cuestion que tiene una aplicacion transversal, como la de la igualdad
y no discriminacién de las personas con discapacidad. Los articulos 9 al
30 abordan desde dicha perspectiva una serie de derechos. El articulo 31
establece la obligacion de que los Estados Parte recopilen datos estadisticos
y de investigacion, requisito esencial para poder disefiar politicas efectivas.
El articulo 32 reconoce la importancia de la cooperacion internacional a los
efectos de promover el cumplimiento efectivo de las obligaciones asumidas
en la Convencion. Los articulos 33 a 40 asumen las cuestione relativas a
la aplicacion y supervision de la Convencion, tanto a nivel de los propios
Estados Parte, como a nivel internacional. Finalmente, los articulos 41 a 50
son disposiciones finales, entre las que se abordan cuestiones tales como
firma, ratificacion, reservas, etc.

2.1.9) Principios generales

Como se ha mencionado, el articulo 3 define los principios generales
gue debera informar el resto del articulado, y a partir de los cuales debera
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interpretarse y aplicarse la Convencion.®®* El inciso a) se refiere a tres prin-
cipios o valores que se encuentran intimamente relacionados —dignidad,
autonomia e independencia—, y que podrian resumirse en el primero; esto
es, la dignidad. Los incisos b), c¢), d) y e) engloban cuatro principios; estos
son: la no discriminacién (inc. b); la participacion e inclusion plenas y efec-
tivas en la sociedad (inc. c); el respeto por la diferencia y la aceptacion de
las personas con discapacidad como parte de la diversidad y la condicion
humanas (inc. d); y la igualdad de oportunidades (inc. €). Estos cuatro prin-
cipios son diferentes facetas, que pueden resumirse en una idea: la idea de
igualdad. Otro principio, que se encuentra asimismo intimamente relaciona-
do con el de igualdad, y que es el principio de accesibilidad universal. La
Convencion lo prevé en el inciso f del articulo 3, y asimismo, se encuentra
regulado en el articulo 9. Otro de los principios que el articulo 3 establece es
el de la igualdad entre el hombre y la mujer. Por mucho tiempo, las mujeres
con discapacidad fueron invisibles en el sistema de derechos humanos de
Naciones Unidas, no habiendo sido mencionadas expresamente en la Con-
vencion sobre la eliminacion de todas las formas de discriminacion contra
la mujer. El Ultimo principio que el articulo 3 prevé es el relativo al respeto
a la evolucion de las facultades de los nifios y las nifias con discapacidad y
de su derecho a preservar su identidad. Este principio se relaciona, por un
lado, con la proteccién que en el ambito de la Convencién bajo andlisis, se
brinda a los nifios y nifias con discapacidad. Pero por otro lado, este articulo
se corresponde con el principio de dignidad, autonomia e independencia
abordado anteriormente, y se plasma, asimismo, en el derecho a vivir de

5% L os principios mencionados son: “a) El respeto de la dignidad inherente, la autonomia
individual, incluida la libertad de tomar las propias decisiones, y la independencia de las perso-
nas; b) La no discriminacion; c) La participacion e inclusién plenas y efectivas en la sociedad,;
d) El respeto por la diferencia y la aceptacion de las personas con discapacidad como parte
de la diversidad y la condicion humanas; €) La igualdad de oportunidades; f) La accesibilidad;
g) La igualdad entre el hombre y la mujer; h) El respeto a la evolucién de las facultades de los
nifios y las nifias con discapacidad y de su derecho a preservar su identidad.” Art. 3 Convencion
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
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forma independiente y a ser incluido en la comunidad, obviamente adaptado
a las circunstancias de la infancia.>*® Por otro lado, se relaciona con otros
derechos previstos, entre los que se destaca el derecho a la educacion de
nifos y nifias.>*

Si bien alguno de los principios asumidos en este articulo son principios
generalmente aceptados y reconocidos por la comunidad internacional, como
por ejemplo, el principio de igualdad de oportunidades, o la igualdad entre
el hombre y la mujer. Sin embargo, no ocurre o mismo con otros, como
son la libertad de tomar las propias decisiones, el principio de respeto por
la diferencia y la aceptacion de las personas con discapacidad como par-
te de la diversidad y la condicion humanas; el principio de accesibilidad,
el principio de respeto a la evolucion de las facultades de los nifios y las
nifias con discapacidad y de su derecho a preservar su identidad. En este
punto la Convencién asume la especificidad que la discapacidad requiere,
para el ejercicio de los derechos en igualdad de condiciones con las demas
personas, enriqueciendo de este modo el acervo comun de los Tratados de
derechos humanos.>’

2.1.10) Obligaciones generales

El articulo 4 establece cuales son las obligaciones generales asumidas
por los Estados para lograr asegurar y promover el pleno ejercicio de todos
los derechos humanos y las libertades fundamentales de las personas con

5% Vid., sobre dicho principio aplicado a la infancia en general, el excelente libro de CAMPOY
CERVERA, |., La fundamentacién de los derechos del nifio, op. cit.

% Previsto en el articulo 24 de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad.

%7 Cfr. SANJOSE GIL, A., “El primer Tratado de Derechos Humanos del Siglo XXI: La
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad”, Revista Electronica de
Estudios Internacionales, Nro. 13, 2007. Disponible en: www.reei.org
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discapacidad, sin discriminacion.5®® Ello con independencia de las obligacio-
nes impuestas a lo largo de todo el articulado de la Convencién.

Siguiendo en este punto al “Informe de la Alta Comisionada de las Na-
ciones Unidas para los Derechos Humanos sobre los progresos alcanzados
en la aplicacion de las recomendaciones contenidas en el estudio sobre los
derechos humanos y la discapacidad”, podria decirse que, a fin de cumplir
con su compromiso general de asegurar y promover el pleno ejercicio de
todos los derechos humanos y las libertades fundamentales de las personas
con discapacidad sin discriminacion alguna por motivos de discapacidad, los
Estados Parte asumen tres tipos de obligaciones:

En primer lugar, obligaciones de respeto. Los Estados Partes deben abs-
tenerse de actos o practicas que sean incompatibles con la Convencion;
modificar o derogar leyes, costumbres y practicas discriminatorias existentes;
y celebrar consultas estrechas y colaborar activamente con las personas con
discapacidad en la elaboracion y aplicacion de legislacion y politicas para
hacer efectiva la Convencion.

En segundo lugar, obligaciones de proteccion. Los Estados Partes de-
ben tomar todas las medidas pertinentes para que ninguna persona, orga-
nizacién o empresa privada®® discrimine por motivos de discapacidad.

5% Entre ellas, tomar todas las medidas pertinentes para modificar o derogar leyes, regla-
mentos, costumbres y practicas existentes que constituyan discriminacién contra las personas
con discapacidad; tener presente, en todas las politicas y todos los programas, la proteccion
y promocion de los derechos humanos de las personas con discapacidad; tomar todas las
medidas pertinentes para que ninguna persona, organizaciéon o empresa privada discriminen
por motivos de discapacidad; emprender o promover la investigacion y el desarrollo de bienes,
servicios, equipo e instalaciones de disefio universal, promover la investigacién y el desarrollo,
y promover la disponibilidad y el uso de nuevas tecnologias, proporcionar informacion que sea
accesible para las personas con discapacidad sobre ayudas a la movilidad, dispositivos técnicos
y tecnologias de apoyo, y promover la formacién de los profesionales y el personal que traba-
jan con personas con discapacidad respecto de los derechos reconocidos en la Convencién,
a fin de prestar mejor la asistencia y los servicios garantizados por esos derechos. Cfr. Art. 4
Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

5% Este punto es de vital importancia, dado que, si bien las obligaciones en virtud de la
Convencion corresponden a los Estados Partes, el sector privado tiene un importante papel que

277



El modelo social de discapacidad: origenes, caracterizacion y plasmacion en la
Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad

Finalmente, obligaciones de cumplimiento. Muchas de las obligacio-
nes especificas de los Estados entran dentro de esta categoria. Por ejem-
plo, los Estados deben adoptar todas las medidas legislativas, administra-
tivas, de politicas o programas y de otra indole que sean pertinentes para
hacer efectivos los derechos de las personas con discapacidad; emprender
o promover la investigacion y el desarrollo de bienes y servicios pertinentes;
proporcionar informacién que sea accesible para las personas con disca-
pacidad sobre tecnologias de apoyo, asi como otras formas de asistencia
y servicios e instalaciones de apoyo, y promover la formacién de los pro-
fesionales y el personal que trabajan con personas con discapacidad.®®

Por otro lado, con respecto a los derechos econémicos, sociales y cultura-
les, se establece que los Estados Partes se comprometen a adoptar medidas
hasta el maximo de sus recursos disponibles y, cuando sea necesario, en el
marco de la cooperacion internacional, para lograr, de manera progresiva, el
pleno ejercicio de estos derechos, sin perjuicio de las obligaciones previstas

desempefiar en la lucha contra la discriminaciéon y en el ofrecimiento de oportunidades a las
personas con discapacidad. De este modo, corresponde a los Estados la obligacion de adoptar
las medidas pertinentes para que ninguna persona, organizacién o empresa privada discrimine
por motivos de discapacidad. Ello tiene, evidentemente, consecuencias en gran parte de los
ambitos abarcados por la Convencion. Pero con independencia de lo apuntado, asimismo, los
Estados Partes deberan asegurar que las entidades privadas que proporcionan instalaciones
y servicios abiertos al publico tengan en cuenta todos los aspectos de su accesibilidad para
las personas con discapacidad (art. 9). Los Estados Partes tienen que alentar a las entidades
privadas que presten servicios al publico en general, incluso mediante Internet, a que propor-
cionen informacioén y servicios en formatos que las personas con discapacidad puedan utilizar y
a los que tengan acceso (art. 21). Los Estados también deben concienciar sobre los derechos
humanos de las personas con discapacidad a través de la promulgaciéon de normas éticas para
la atencion de la salud en los ambitos publico y privado (art. 25). Y finalmente, los Estados
Partes salvaguardaran el derecho al trabajo, especialmente mediante la promocién del empleo
de personas con discapacidad en el sector privado con politicas y medidas pertinentes, que
pueden incluir programas de accién afirmativa (art. 27). Cfr. Informe de la Alta Comisionada de
las Naciones Unidas..., cit. parr. 32.

800 Cfr. A/HRC/4/75, Informe de la Alta Comisionada de las Naciones Unidas..., cit., pp. 10
y 11.
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en la Convencion que sean aplicables de inmediato en virtud del derecho
internacional.5

El final del parrafo anterior tiene gran importancia, porque con ello se
quiere destacar que, si bien se reconoce la progresividad respecto de cier-
tos derechos, ello no significa que la aplicacion de otros derechos no deba
realizarse de manera inmediata, cuando exista una obligacion en virtud del
derecho internacional. En otras palabras, mientras algunos aspectos de estos
derechos requieren la dedicacion de recursos a lo largo del tiempo, otros
aspectos (como podria ser la prohibicion de la discriminacién) se encuentran
sujetos a aplicacion inmediata. Este punto ha sido destacado por el Presi-
dente en el transcurso de los debates, en la Carta que present6 a todos los
miembros del Comité Especial, en la que expreso:

“(...) Una cuestion que se ha planteado una y otra vez en el debate de
muchos articulos es la de la inclusion de una oracién relacionada con la
realizacion progresiva de los derechos econdémicos, sociales y culturales. Si
bien el principio se acepto, es repetitivo y a veces plantea dificultades incluir
una redaccion de este tipo en articulos concretos, ya que muchos de ellos
contienen una mezcla de derechos civiles y politicos, y econémicos, sociales
y culturales, incluido el derecho a la no discriminacion.(...) He utilizado la
redaccion aportada por el grupo del facilitador, asi como el articulo 4 de la
Convencion sobre los Derechos del Nifio que adopta un enfoque similar, y
también he dejado claro que la no discriminaciéon no es un principio suscep-
tible de una aplicacion progresiva. Recordaran que este Ultimo punto es muy
importante para algunas delegaciones y cuando lo plantee especificamente
en la sesion nadie se mostr6 en desacuerdo”.®®?

501 Art. 4 inc. 2 Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad.

502 A/AC.265/2006/1, Carta del Presidente, de fecha 7 de octubre de 2005, dirigida a todos
los miembros del Comité Especial, cit. Vid., asimismo A/59/360, anexo Il, parr. 7.
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Por otro lado, como ha observado el Comité de Derechos Econémicos,
Sociales y Culturales, el reconocimiento del caracter progresivo de algunas
obligaciones en relacion con los derechos econdémicos, sociales y culturales
refleja las realidades del mundo real y las dificultades que implica para cada
pais el asegurar la plena efectividad de estos derechos, especialmente a
la luz de las limitaciones en materia de recursos. No obstante, el Comité
observa también que la realizacion progresiva de los derechos econémi-
cos, sociales y culturales impone, sin embargo, a los Estados Partes una
obligacion clara de adoptar medidas deliberadas, concretas y orientadas
lo mas claramente posible hacia la consecucion de estos derechos dentro
de un plazo razonablemente breve tras la entrada en vigor del Pacto para
los Estados interesados®®. De este modo, recogiendo en parte la doctrina
establecida por el Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales,
y quizas dando un pasd mas alla, el articulo 4 inc. 2 reconoce que existen
obligaciones relacionadas con los derechos econémicos, sociales y culturales
gue son de aplicacion inmediata.

Cabe destacar, asimismo, que la Convencion no aclara cuéles seran los
derechos para los cuales se reconoce la progresividad.®®* Esta es una cues-
tibn que habia sido manifestada en los debates, destacando la necesidadde
definir cuales serian los derechos a los que haria alusién el articulo bajo
analisis, sugiriéndose seguir el modelo de la Convencién sobre los Derechos
del Nifio%%, que proporciona un lenguaje respecto de cuales son los derechos

603 Committee on Economic, Social and Cultural Rights, general comment N° 3 (1990) on
«The nature of States Party’s obligations», paras. 3 and 9.

604 \Vid. Comentario juridico sobre el texto preliminar de la convencién elaborado por el
Grupo de Trabajo para el Comité Especial de la ONU con respecto a la Convencién Interna-
cional Amplia e Integral para la Proteccion y la Promocion de los Derechos y la Dignidad de
las Personas con Discapacidad, Elaborado por Landmine Survivors Network, marzo de 2004,
“(...) la Convencion sobre los Derechos del Nifio (Articulo 4) proporciona un lenguaje que tal
vez resulte Util, dado que indica con claridad cuales son los derechos en la Convencion que
estarian sujetos a la realizacion progresiva.” (Comentarios al articulo 4)

605 E| articulo 4 Convencién sobre los Derechos del Nifio, establece: “Los Estados Partes
adoptaran todas las medidas administrativas, legislativas y de otra indole para dar efectividad
a los derechos reconocidos en la presente Convencion. En lo que respecta a los derechos
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en la Convencién que estarian sujetos a la realizacion progresiva. En este
sentido, como sostiene Courtis, una pregunta pertinente es “si la distincion
entre derechos civiles y politicos, por un lado, y derechos econémicos, so-
ciales y culturales, por otro, es relevante para caracterizar a la Convencion;
de acuerdo, digamos, al eje de demarcacion de los Pactos Internacionales
de Derechos Civiles y Politicos y de Derechos Econdémicos, Sociales y Cul-
turales. La respuesta parece ser negativa, la Convencion establece un listado
de derechos que incluye el ejercicio de libertades, pero también el acceso
a prestaciones y beneficios, y proyecta ademas sus consecuencias sobre la
esfera privada, sin poner mayor énfasis en la distincion entre uno y otro tipo
de derechos, y resaltando mas bien las continuidades”.t%® Por este motivo, se
reafirma en el Preambulo “la universalidad, indivisibilidad, interdependencia
e interrelacion de todos los derechos humanos vy libertades fundamentales,
asi como la necesidad de garantizar que las personas con discapacidad los
ejerzan plenamente y sin discriminacion”.s°’

Por su parte, el inciso 3 del articulo 4 recoge una demanda planteada
con mucha fuerza desde el sector de las organizaciones representativas de
las personas con discapacidad, y es la obligacion de consultar y trabajar
en colaboracién con las personas con discapacidad (incluidas nifias y ni-
flos a través de las organizaciones que los representan) en la elaboracion
y aplicacion de legislacion y politicas para hacer efectiva la Convencion,
y en otros procesos de adopcion de decisiones sobre cuestiones que les
incumban.s%

econdmicos, sociales y culturales, los Estados Partes adoptaran esas medidas hasta el maximo
de los recursos de que dispongan y, cuando sea necesario, dentro del marco de la cooperacion
internacional”.

606 Cfr. COURTIS, C., “La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad:
¢Jante un nuevo paradigma de proteccion?”, en Memorias del Seminario Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad: Por una cultura de la implementaciéon, México
2007, p. 76. (Accesible en: http://www.bibliojuridica.org/libros/5/2468/10.pdf).

57 Inc. ¢) Predmbulo, Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad.

508 Art. 4 inc. 3 Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad.
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2.1.11) Derechos protegidos

La Convencion regula un marco de medidas tendentes a promover, prote-
ger y asegurar a las personas con discapacidad el goce pleno y en condicio-
nes de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales.
A dicho fin, se establecen una serie de derechos que constituyen un nicleo
normativo interrelacionado. Desde una lectura sistematica, estos derechos, sin
perjuicio de su autonomia dentro del articulado, podrian ser agrupados en los
siguientes cinco ambitos genéricos: derechos de igualdad, derechos de protec-
cién en situaciones d especial vulnerabilidad, derechos de libertad y autonomia
personal, derechos de participacién, y derechos sociales basicos.®

2.1.11.1) Derechos de Igualdad

El derecho a la igualdad constituye un pilar basico de la estructura de
la Convencién, y tiene, por tanto, una aplicacion transversal en todos sus
articulos. Signo de la transversalidad de esta disposicion es el hecho de
gue la Convencion no solo recoge una prohibicion general de discriminacion,
sino que contempla expresamente y de modo especifico la prohibicion de
discriminar por motivo de discapacidad en los siguientes articulos: Articulo
2 sobre Definiciones; Articulo 4 inciso 1 y apartado b) sobre Obligaciones
generales; Articulo 23 inciso 1 sobre Respeto del hogar y de la familia; Arti-
culo 24 incisos 1 y 5 sobre Educacion; Articulo 25 aparatados e) y f) sobre
Salud; Articulo 27 inciso 1 apartado a sobre Trabajo y empleo; Articulo 28
incisos 1y 2 sobre Nivel de vida adecuado y proteccién social; Articulo 29
apartado b) sobre Participacion en la vida politica y publica

09 Cfr. PALACIOS, A. y BARIFFI, F, La discapacidad como una cuestiéon de derechos hu-
manos. Una aproximacion a la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, Cinca, Madrid, 2007.
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Igualdad y No Discriminacién

La principal disposicién sobre igualdad y no discriminacién la encontramos
en el articulo 5, donde en su primer inciso recoge el principio de igualdad®
y en su inciso segundo establece la garantia de no discriminacion, que
inspira todo el texto legal®t.Asimismo, el inciso siguiente reconoce que, en
ocasiones, para alcanzar la igualdad material, los Estados deben impulsar
la adopcion de ajustes razonables.5*? Esta alusion a los ajustes razonables
se trata de una afortunada referencia a un concepto que tiene mucha im-
portancia en el ambito del ejercicio de derechos por parte de las personas
con discapacidad. Finalmente, el dltimo inciso del articulo 5 reconoce la
validez de lo que se suele denominar como medidas de accién positiva o
discriminacién inversa:®?

Discriminacion por motivo de discapacidad

Si bien se desarrollard este tema en el punto 2.2.2 de este trabajo,
merece especial referencia el concepto de discriminacién por motivo de
discapacidad que recoge la Convencién. Se entiende por discriminacion por

610 % os Estados Partes reconocen que todas las personas son iguales ante la ley y en
virtud de ella, y que tienen derecho a igual proteccion legal y a beneficiarse de la ley en igual
medida sin discriminacion alguna.” Articulo 5 inc. 1. de la Convencion Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad.

611 % os Estados Partes prohibiran toda discriminacion por motivos de discapacidad y ga-
rantizaran a todas las personas con discapacidad proteccion legal igual y efectiva contra la
discriminacioén por cualquier motivo.” Articulo 5 inc. 2. de la Convencioén Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad.

512 “A fin de promover la igualdad y eliminar la discriminacion, los Estados Partes adoptaran
todas las medidas pertinentes para asegurar la realizacion de ajustes razonables.” Articulo 5 inc.
3. de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

613 “No se consideraran discriminatorias, en virtud de la presente Convencion, las medidas
especificas que sean necesarias para acelerar o lograr la igualdad de hecho de las personas
con discapacidad.” Articulo 5 inc. 4. de la Convencién Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad.
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motivos de discapacidad “cualquier distincién, exclusion o restriccion por
motivos de discapacidad que tenga el propdsito o el efecto de obstaculizar
o dejar sin efecto el reconocimiento, goce o ejercicio, en condiciones de
igualdad, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales en los
ambitos politico, econdmico, social, cultural, civil o de otro tipo. Esto incluye
todas las formas de discriminacion, y, entre ellas, la denegacion de ajustes
razonables”.®4

Este articulo fue trabajosamente debatido durante el proceso de ela-
boracién de la Convencién por el Grupo de Trabajo. La mayoria de las
organizaciones no gubernamentales abogaban un vinculo directo entre la
falta de adopcién de los ajustes razonables y la discriminacion. Es decir,
gue se estableciera expresamente que la falta de adopcion de un ajuste
razonable era una discriminacion. Algunas Delegaciones, si bien defendian
gue esta obligacion se vinculara con la no discriminacién, no estaban de
acuerdo con esta alusion causal directa.®®® Finalmente, se resolvié que
al definirse la discriminacién sobre la base de discapacidad, se incluyera
de manera expresa como una forma de discriminacién la denegacion de
ajustes razonables.

614 | 0s ajustes razonables son, segun la Convencion, “las modificaciones y adaptaciones
necesarias y adecuadas, que no impongan una carga desproporcionada o indebida, cuando
se requieran en un caso particular, para garantizar a las personas con discapacidad el goce
o ejercicio, en igualdad de condiciones con las demas, de todos los derechos humanos y
libertades fundamentales” Articulo 2 de la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad.

515 Hubo grandes discusiones en torno a si la falta de realizar un ajuste razonable seria por
si misma una discriminacion. La Unién Europea, por ejemplo, entendia que no era pertinente
indicar el modo en que los ajustes razonables serian alcanzados o abordados en las legislacio-
nes internas. Contrarias a esta posicion, las Organizaciones no gubernamentales consideraban
que el vinculo entre la falta de adopcion de un ajuste razonable y la discriminacion, daba mayor
eficacia al principio de no discriminacion y no deberia ser dejados a la libre imaginacién de cada
Estado. Vid. Informe del Comité Especial sobre su quinto periodo de sesiones (A/AC.265/2005/2);
European Union Proposed Modifications to Draft Article 7, Equality and Non-Discrimination
(Contribution by Governments), Quinta Sesion. Se volvera sobre este tema.
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Accesibilidad

La accesibilidad es otro de los aspectos que la Convencion recoge, que
claramente entraria dentro del &mbito de derechos de igualdad.'® Entendida
en un sentido amplio, la accesibilidad universal es una herramienta indispen-
sable para alcanzar la igualdad material de las personas con discapacidad.
Desde este convencimiento, la Convencién compromete a los Estados Parte a
adoptar las medidas pertinentes a fin de que las personas con discapacidad
puedan vivir de forma independiente y participar plenamente en todos los
aspectos de la vida.?” Para ello, establece ciertas pautas sobre el tipo de
medidas a adoptar a los efectos de lograr la accesibilidad plena, comenzando
por la identificacion y eliminacién de obstaculos y barreras de acceso en una
serie de ambitos, entre los que se destacan, los edificios, las vias publicas,
el transporte y otras instalaciones exteriores e interiores como escuelas,
viviendas, instalaciones médicas y lugares de trabajo; los servicios de infor-
macion, comunicaciones y de otro tipo, incluidos los servicios electronicos
y de emergencia; y las entidades privadas que proporcionan instalaciones y
servicios abiertos al publico o de uso publico.5®

516 No queda claro, no obstante, la configuracién juridica de la accesibilidad que la Con-
vencion recoge. Como se ha mencionado, a diferencia de otros articulos, no se menciona
expresamente a la accesibilidad como derecho. Se volvera, asimismo, sobre este tema.

517 “A fin de que las personas con discapacidad puedan vivir en forma independiente y
participar plenamente en todos los aspectos de la vida, los Estados Partes adoptaran medidas
pertinentes para asegurar el acceso de las personas con discapacidad, en igualdad de con-
diciones con las demas, al entorno fisico, el transporte, la informacién y las comunicaciones,
incluidos los sistemas y las tecnologias de la informacion y las comunicaciones, y a otros
servicios e instalaciones abiertos al publico o de uso publico, tanto en zonas urbanas como
rurales (...)". Articulo 9 inc.1 de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad.

518 Pero la accesibilidad plena no se logra Unicamente garantizando el acceso fisico a los
entornos, servicios y productos, sino que también debe incluir el dotar a los edificios y otras
instalaciones abiertas al publico de sefalizacion en Braille y en formatos de facil lectura y
comprension; el ofrecer formas de asistencia humana o animal e intermediarios, incluidos
guias, lectores e intérpretes profesionales de la lengua de sefias, para facilitar el acceso a
edificios y otras instalaciones abiertas al publico. Finalmente, la norma también reconoce la
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Igual reconocimiento como persona ante la ley

Otro articulo que recoge la aplicacion del principio de igualdad es el que
establece el igual reconocimiento como persona ante la ley. Siendo, sin duda
alguna, uno de las cuestiones mas polémicas durante las negociaciones, el
aspecto relativo al reconocimiento de la capacidad juridica de las personas
con discapacidad amenazd hasta ultimo momento la adopcion del texto
final. EI marco legal establecido por el articulo 12 contempla un cambio
de paradigma a la hora de regular la capacidad legal de las personas con
discapacidad, especialmente en aquellas situaciones en las cuales puede
resultar necesario algun tipo de intervencién de terceros, cuando la persona
tiene limitaciones o restricciones para tomar decisiones propias. Mientras
que el sistema tradicional a la hora de abordar este tema viene siendo un
modelo que podria denominarse de sustitucion de la autonomia, la Con-
vencion aboga por un modelo de apoyo en el ejercicio de dicha autonomia.
De este modo, la primera parte de la norma parte del reconocimiento de la
igualdad en la capacidad juridica entre personas con y sin discapacidad.®®
En segundo lugar, se establece un sistema de apoyo en la toma de decisio-

importancia de la formacion y promocion de la accesibilidad en la cual el Estado tiene un papel
preponderante y debe desarrollar, promulgar y supervisar la aplicacion de normas minimas y
directrices sobre la accesibilidad de las instalaciones y los servicios abiertos al publico o de uso
publico; ofrecer formacion a todas las personas involucradas en los problemas de accesibilidad
a que se enfrentan las personas con discapacidad; promover el acceso de las personas con
discapacidad a los nuevos sistemas y tecnologias de la informacién y las comunicaciones,
incluida Internet; promover el disefio, el desarrollo, la produccién y la distribucion de sistemas
y tecnologias de la informacion y las comunicaciones accesibles en una etapa temprana, a fin
de que estos sistemas y tecnologias sean accesibles al menor costo; y promover otras formas
adecuadas de asistencia y apoyo a las personas con discapacidad para asegurar su acceso
a la informacion. Articulo 9 inc.2 de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad.

619 “| os Estados Partes reafirman que las personas con discapacidad tienen derecho en todas
partes al reconocimiento de su personalidad juridica; (...) Los Estados Partes reconoceran que
las personas con discapacidad tienen capacidad juridica en igualdad de condiciones con las
deméas en todos los aspectos de la vida.” Art. 12 Convencion Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, inc. 1y 2.
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nes.52° Pero al mismo tiempo, recoge un marco de salvaguardias para velar
por que no se produzcan situaciones de abusos.f?! Finalmente, la norma
garantiza, al menos desde una perspectiva legal, que todas las personas
con discapacidad tengan acceso a ciertos derechos patrimoniales basicos y
esenciales para lograr la igualdad de oportunidades en la sociedad.®?

Igualdad en el acceso a la justicia

En lo que respecta a la participacion de las personas con discapacidad
en condiciones de igualdad con los demas en el ambito de la justicia, la
Convencién recoge disposiciones tendentes a garantizar dicha participacion
en todas las instancias, tanto como participantes directas como indirectas.5

620 “| os Estados Partes adoptaran las medidas pertinentes para proporcionar acceso a las
personas con discapacidad al apoyo que puedan necesitar en el ejercicio de su capacidad
juridica.” Art. 12 Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad, inc. 3.

621 % os Estados Partes aseguraran que en todas las medidas relativas al ejercicio de la
capacidad juridica se proporcionen salvaguardias adecuadas y efectivas para impedir los abusos
de conformidad con el derecho internacional en materia de derechos humanos. Esas salva-
guardias aseguraran que las medidas relativas al ejercicio de la capacidad juridica respeten los
derechos, la voluntad y las preferencias de la persona, que no haya conflicto de intereses ni
influencia indebida, que sean proporcionales y adaptadas a las circunstancias de la persona,
que se apliquen en el plazo mas corto posible y que estén sujetas a examenes periodicos,
por parte de una autoridad o un 6rgano judicial competente, independiente e imparcial. Las
salvaguardias seran proporcionales al grado en que dichas medidas afecten a los derechos e
intereses de las personas.” Art. 12 Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, inc. 4.

622 “Sin perjuicio de lo dispuesto en el presente articulo, los Estados Partes tomaran todas
las medidas que sean pertinentes y efectivas para garantizar el derecho de las personas con
discapacidad, en igualdad de condiciones con las demas, a ser propietarias y heredar bie-
nes, controlar sus propios asuntos econémicos y tener acceso en igualdad de condiciones a
préstamos bancarios, hipotecas y otras modalidades de crédito financiero, y velaran por que
las personas con discapacidad no sean privadas de sus bienes de manera arbitraria”. Art. 12
Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, inc. 5.

623 “| os Estados Partes aseguraran que las personas con discapacidad tengan acceso a
la justicia en igualdad de condiciones con las deméds, incluso mediante ajustes de procedi-
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Asimismo, se contempla la adopcion de medidas para capacitar o formar
a las personas o funcionarios que trabajan en la administracion de justicia,
a fin de asegurar que las personas con discapacidad tengan un acceso
efectivo.®?*

2.1.11.2) Derechos de Proteccion en situaciones de especial
vulnerabilidad.

Partiendo de la premisa de que en determinadas situaciones las personas
con discapacidad se encuentran en una situaciéon de mayor vulnerabilidad
0 riesgo en cuanto a la limitacion, restriccion o violacion de sus derechos,
la Convencién recoge una serie de disposiciones, que tienen como objetivo
fundamental garantizar un nivel de proteccion especifica en el ejercicio de
dichos derechos.

Proteccion del derecho a la vida

Al menos en el ambito del derecho internacional, la proteccion del derecho
a la vida constituye un derecho basico, que goza de vigencia universal. Sin
embargo, teniendo en cuenta que las personas con discapacidad son mas
proclives a sufrir violaciones en este ambito, se ha considerado necesaria
una mencion expresa, que reafirmara el derecho inherente a la vida de todas
las personas, a la vez que comprometiera a los Estados a tomar las medidas

miento y adecuados a la edad, para facilitar el desempefio de las funciones efectivas de esas
personas como participantes directos e indirectos, incluida la declaraciébn como testigos, en
todos los procedimientos judiciales, con inclusion de la etapa de investigacion y otras etapas
preliminares.” Art. 13 inc. 1 Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad.

524 “A fin de asegurar que las personas con discapacidad tengan acceso efectivo a la jus-
ticia, los Estados Partes promoveran la capacitacion adecuada de los que trabajan en la ad-
ministracion de justicia, incluido el personal policial y penitenciario.” Art. 13 inc. 2 Convencion
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
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necesarias para garantizar su goce efectivo por parte de las personas con
discapacidad.®® Debe decirse que el mayor impulso de esta referencia vino
dado por las organizaciones representativas de personas con discapacidad,
aduciendo que, en ocasiones, el hecho de tener una discapacidad es uti-
lizado para negar este derecho, o al menos, a no considerarlo del mismo
modo al resto de personas.

Proteccion ante situaciones de riesgo y emergencias humanitarias

En situaciones extraordinarias, como puede ser una situacion de ocupa-
cion o aislamiento militar, desplazamientos o de graves catastrofes naturales,
los datos demuestran que las personas con discapacidad se encuentran me-
nos protegidas que el resto de personas.®? Es decir, que existe en situaciones
de riesgo y emergencias humanitarias una situacion de mayor grado de vul-
nerabilidad de las personas con discapacidad con respecto a los demas, que
demanda de la adopcion de medidas especificas que garanticen al menos
un mismo nivel de proteccion. Frente a ello, la Convencidon establece que los
Estados deberan adoptar, conforme al derecho internacional humanitario y
el derecho internacional de los derechos humanos, las medidas necesarias
para garantizar la seguridad y proteccién de las personas con discapacidad
en situaciones de riesgo.%?’

525 “Los Estados Partes reafirman el derecho inherente a la vida de todos los seres humanos
y adoptaran todas las medidas necesarias para garantizar el goce efectivo de ese derecho por
las personas con discapacidad en igualdad de condiciones con las demés.” Art. 10 Convencion
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

526 Vid. Informe del Coordinador, Quinta Sesion, sobre Articulo 11: situaciones de riesgo.

627 “| os Estados Partes adoptaran, en virtud de las responsabilidades que les corresponden
con arreglo al derecho internacional, y en concreto el derecho internacional humanitario y el
derecho internacional de los derechos humanos, todas las medidas posibles para garantizar la
seguridad y la proteccion de las personas con discapacidad en situaciones de riesgo, incluidas
situaciones de conflicto armado, emergencias humanitarias y desastres naturales.” Art. 11 Con-
vencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
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Proteccion contra la explotacion, la violencia y el abuso

La falta de autonomia funcional de muchas personas con discapacidad
gue viven con sus respectivas familias o en instituciones, les conduce a
una mayor posibilidad de ser objeto de situaciones de explotacion, violencia
0 abusos. Dichas situaciones suelen ocurrir, tanto en el ambito de las resi-
dencias, como en el del propio hogar. Por ello, se dedica especial atencion
al establecimiento de medidas para prevenir, o acabar con las situaciones
de explotacién, violencia o abuso.5%® Asimismo, se impone a los Estados la
adopcién de medidas relativas a la recuperacion, rehabilitacién y reinsercion
de la persona con discapacidad que haya sido victima de algun tipo de
abuso.52°

628 1. Los Estados Partes adoptaran todas las medidas de caracter legislativo, adminis-
trativo, social, educativo y de otra indole que sean pertinentes para proteger a las personas
con discapacidad, tanto en el seno del hogar como fuera de él, contra todas las formas de
explotacion, violencia y abuso, incluidos los aspectos relacionados con el género.” “2. Los Es-
tados Partes también adoptaran todas las medidas pertinentes para impedir cualquier forma
de explotacién, violencia y abuso asegurando, entre otras cosas, que existan formas adecua-
das de asistencia y apoyo que tengan en cuenta el género y la edad para las personas con
discapacidad y sus familiares y cuidadores, incluso proporcionando informacién y educacion
sobre la manera de prevenir, reconocer y denunciar los casos de explotacion, violencia y
abuso. Los Estados Partes aseguraran que los servicios de proteccion tengan en cuenta la
edad, el género y la discapacidad.3. A fin de impedir que se produzcan casos de explota-
cién, violencia y abuso, los Estados Partes aseguraran que todos los servicios y programas
disefiados para servir a las personas con discapacidad sean supervisados efectivamente
por autoridades independientes.” Art.16 Convencion Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad.

629 “| os Estados Partes tomaran todas las medidas pertinentes para promover la recuperacion
fisica, cognitiva y psicolégica, la rehabilitacion y la reintegracion social de las personas con
discapacidad que sean victimas de cualquier forma de explotacion, violencia o abuso, incluso
mediante la prestacion de servicios de proteccién. Dicha recuperacion e integracion tendran
lugar en un entorno que sea favorable para la salud, el bienestar, la autoestima, la dignidad y
la autonomia de la persona y que tenga en cuenta las necesidades especificas del género y
la edad.” idem, inciso 4.
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Proteccion contra la tortura y otros tratos o penas crueles, inhumanos
o degradantes

A través de esta norma, la Convencion reitera la prohibicion de some-
ter a ninguna persona a tortura u otros tratos o penas crueles, inhumanos
o degradantes, para lo cual impone a los Estados la obligacién de tomar
todas las medidas de caracter legislativo, judicial, administrativo o de otra
indole, a fin de evitar esta situacion a las personas con discapacidad. La
importancia de este derecho no solo radica en el reconocimiento de una
prohibicién que, en virtud del derecho internacional es considerada como un
crimen internacional, sino ademas, en el reconocimiento de situaciones en la
cuales, la falta de prevision en las necesidades especificas de las personas
con discapacidad, pueden situarlas ante un trato inhumano o degradante.5%°
Pensemos por ejemplo en las situaciones de detencion, en la cuales no se le
permite a la personas con discapacidad de disponer de una silla de ruedas,
o de un dispositivo necesario para su comunicacion.®

630 %2, Los Estados Partes tomaran todas las medidas de caracter legislativo, administrativo,
judicial o de otra indole que sean efectivas para evitar que las personas con discapacidad,
en igualdad de condiciones con las demas, sean sometidas a torturas u otros tratos o penas
crueles, inhumanos o degradantes.”

831 Vid. Case of Price v. the United Kingdom (application no. 33394/96) Judgment Stras-
bourg 10 july 2001. Una ciudadana inglesa que habia sido condenada a siete dias de
prisién, aleg6 la violacién del articulo 3 del Convenio Europeo para la proteccion de los
derechos humanos y de las libertades fundamentales, considerando que las condiciones
del encarcelamiento, al no tener en cuenta su discapacidad y por lo tanto necesidades
especiales, habian sido vejatorias y degradantes. Entre los hechos alegados la demand-
ante declaré que no se le habia permitido llevar consigo un cargador de bateria de su silla
de ruedas porque segun el personal penitenciario ello se consideraba un lujo. La primera
noche habia debido dormir en su silla de ruedas puesto que la cama de madera no era
apta para personas con su tipo de discapacidad, sin poder utilizar los bafios y sometida
a condiciones de temperatura altamente riesgosas para su salud. El Tribunal Europeo de
Derechos Humanos resolvié que encarcelar a una persona con una discapacidad severa en
condiciones de frio ambiental peligrosas, con el riesgo de desarrollar dolores debido a que
su cama es demasiado dura o inalcanzable, y sin posibilidad de ir al bafio o mantenerse
limpia sin la mayor de las dificultades, constituye un trato degradante y por lo tanto violatorio
del articulo 3 del Convenio citado.
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Asimismo, expresamente la Convencion hace referencia a la prohibicién
de someter a las personas con discapacidad a experimentos médicos o
cientificos, sin su consentimiento libre e informado.%®? Si bien se abordara
este tema con mayor detenimiento mas adelante, se destaca a esta altura
que este punto es de radical importancia, sobre todo para las personas
diagnosticadas con discapacidades mentales, quienes muy a menudo son
objeto de este tipo de tratamientos, para los cuales no se aplican las mis-
mas medidas de garantia que al resto de personas.®®® En este sentido, es
esencial que la determinacién médica respecto de la peligrosidad de estas
personas, no conduzca automaticamente a la consideracién de que la per-
sona es incapaz, por ejemplo, desde para consentir un tratamiento como
para administrar sus finanzas.®*

Proteccion del derecho a la integridad personal

intimamente relacionado con el punto anterior, y en consonancia con
las demas medidas de proteccion, la Convencion recoge expresamente el
respeto, en igualdad de condiciones que el resto de personas, del derecho
a la integridad personal de las personas con discapacidad, que incluye tanto
la integridad fisica como la integridad mental.®*® Este es uno de los derechos
mas importantes para las personas diagnosticadas con una discapacidad
mental, ya que, a pesar de que es posible afirmar que el modelo rehabili-

832 “Ninguna persona sera sometida a tortura u otros tratos o penas crueles, inhumanos o
degradantes. En particular, nadie sera sometido a experimentos médicos o cientificos sin su
consentimiento libre e informado.” Articulo 15 inc. 1 Convencion Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad.

833 Cfr. Report of the Coordinator to the Fifth Session, Draft article 11; IDC Report about
Free and Informed Consent to Health Care or Other Services, cit.

84 Vid. DHIR AARON, A., “Human Rights Treaty Drafting through the Lens of Mental Dis-
ability:”, op. cit. pp. 202 y ss.

635 “Toda persona con discapacidad tiene derecho a que se respete su integridad fisica y
mental en igualdad de condiciones con las demés.” Art. 17 Convencion Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad.
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tador de la discapacidad esta siendo reemplazado, parece bastante claro
que, en relacién con la discapacidad mental, el enfoque predominante en
psiquiatria sigue estando aun profundamente arraigado dicha filosofia, ba-
sada en el diagndstico médico y las explicaciones bioldgicas, y desechando
las explicaciones sociales.®¢

Proteccion del derecho a la privacidad

Ninguna persona con discapacidad, independientemente de cuél sea su
lugar de residencia o su modalidad de convivencia, deberd, segun la Con-
vencion, ser objeto de injerencias arbitrarias o ilegales en su vida privada,
familia, hogar, correspondencia o cualquier otro tipo de comunicacion, o de
agresiones ilicitas contra su honor y su reputacion. Frente a dichas injerencias
0 agresiones, se establece la necesidad de que las personas con discapaci-
dad sean protegidas legalmente. Asimismo, la norma establece disposiciones
especificas para garantizar la privacidad de las personas con discapacidad,
en lo referente a la informacién relativa a su salud y rehabilitacion.®®”

Proteccion del hogar y de la familia

La Convencion impone a los Estados Parte la obligacion de adoptar
medidas efectivas y pertinentes para poner fin a la discriminacién contra
las personas con discapacidad en todas las cuestiones relacionadas con el
matrimonio, la familia, la paternidad y las relaciones personales. Este es un
aspecto muy importante, dada la discriminacion que sufren las personas con
discapacidad a la hora de querer ejercer sus derechos de familia. Asimismo,

636 Cfr. Aaron A. Dhir, “Human Rights Treaty Drafting through the Lens of Mental Disability...”,
cit. p. 193.

837 “Los Estados Partes protegeran la privacidad de la informacién personal y relativa a la
salud y a la rehabilitacién de las personas con discapacidad en igualdad de condiciones con
las demés.” Art. 22 inc.1 Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad.
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se reconoce el derecho de las personas con discapacidad a ejercer, en
igualdad de condiciones, sus derechos y obligaciones relativos a la custodia,
tutela, guarda, o adopcion de nifios o instituciones similares, garantizando en
dichos casos, la asistencia apropiada para el desempefio de sus responsa-
bilidades en la crianza de los hijos.®® Finalmente, se establece la obligacion
de los Estados de asegurar que los nifios y nifias con discapacidad tengan
iguales derechos que el resto con respecto a la vida en familia.®3

2.1.11.3) Derechos de libertad y autonomia personal

Los derechos de libertad y desarrollo de la autonomia personal presentan
el otro pilar esencial para el logro de igualdad de oportunidades por parte de

538 Dichas medidas deberan asegurar que: “a) Se reconozca el derecho de todas las per-
sonas con discapacidad en edad de contraer matrimonio, a casarse y fundar una familia sobre
la base del consentimiento libre y pleno de los futuros conyuges; b) Se respete el derecho de
las personas con discapacidad a decidir libremente y de manera responsable el nimero de
hijos que quieren tener y el tiempo que debe transcurrir entre un nacimiento y otro, y a tener
acceso a informacion, educacion sobre reproduccion y planificacion familiar apropiados para
su edad, y se ofrezcan los medios necesarios que les permitan ejercer esos derechos; c) Las
personas con discapacidad, incluidos los nifios y las nifias, mantengan su fertilidad, en igualdad
de condiciones con las demés.” Art. 22 Convencion Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad.

639 %3, Los Estados Partes aseguraran que los nifios y las nifias con discapacidad tengan
los mismos derechos con respecto a la vida en familia. Para hacer efectivos estos derechos, y
a fin de prevenir la ocultacion, el abandono, la negligencia y la segregacién de los nifios y las
niflas con discapacidad, los Estados Partes velaran por que se proporcione con anticipacion
informacién, servicios y apoyo generales a los menores con discapacidad y a sus familias. 4.
Los Estados Partes aseguraran que los nifios y las nifias no sean separados de sus padres
contra su voluntad, salvo cuando las autoridades competentes, con sujecion a un examen
judicial, determinen, de conformidad con la ley y los procedimientos aplicables, que esa sepa-
racion es necesaria en el interés superior del nifio. En ningiin caso se separara a un menor
de sus padres en razén de una discapacidad del menor, de ambos padres o de uno de ellos.
5. Los Estados Partes haran todo lo posible, cuando la familia inmediata no pueda cuidar de
un nifio con discapacidad, por proporcionar atencién alternativa dentro de la familia extensa
y, de no ser esto posible, dentro de la comunidad en un entorno familiar”. Art. 23 Convencion
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

294



Plasmacion del modelo social en la Convencién Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad

las personas con discapacidad. Es precisamente en el ejercicio de su autono-
mia donde las personas con discapacidad enfrentan las mayores dificultades
y barreras sociales. La Convencién parece asumir dicho problema, para lo
cual, en pos de la basqueda de soluciones eficaces, presenta una serie de
medidas que pretenden asegurar a estas personas la toma de decisiones y
el disefio y desarrollo de una vida independiente.

Libertad y seguridad de la persona

A través de este articulo se establece que los Estados deberan asegu-
rar que las personas con discapacidad disfruten del derecho a la libertad
y seguridad, en igualdad de condiciones que el resto de personas.®* Pero
asimismo, y esto es muy importante, se establece que en ningln caso, una
privacién de libertad puede ser justificada por la existencia de una discapa-
cidad.®*! Es decir, segun la Convencién, la existencia de una discapacidad
no podra ser la causa de justificacion de una privacion de libertad. Esta
premisa ha sido largamente reivindicada por parte de las personas con dis-
capacidad durante el proceso de elaboracion de la Convencion. Las personas
con discapacidad se ven muy a menudo forzadas a vivir en residencias o
instituciones estatales, sin que por lo general se reflexione sobre el modo en
gue ello afecta o puede afectar su autonomia, pero sobre todo sin tener en
cuenta si dicho internamiento se ha producido en condiciones de verdadera
libertad de eleccion, y en cumplimiento de las garantias legales necesarias
para privar de libertad a una persona.

640 % os Estados Partes aseguraran que las personas con discapacidad, en igualdad de
condiciones con las demas: a) Disfruten del derecho a la libertad y seguridad de la per-
sona;” Art. 14 inc. 1 Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad.

541 “ph) No se vean privadas de su libertad ilegal o arbitrariamente y que cualquier privacion
de libertad sea de conformidad con la ley, y que la existencia de una discapacidad no justifique
en ningun caso una privacion de la libertad”. Art. 14 inciso 1.b Convencion Internacional sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad.
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Finalmente se prevé que, en situaciones de privacion legitima de la liber-
tad de una persona con discapacidad, como podria ser la privacion como
consecuencia de la comisidon de un delito, se tenga en cuenta sus necesi-
dades particulares.®*

Libertad de desplazamiento y nacionalidad

En el marco de las medidas tendentes a garantizar la libertad personal, la
Convencion impone a los Estados Partes el reconocimiento, en igualdad de
condiciones, del derecho de las personas con discapacidad a la libertad de des-
plazamiento, a la libertad para elegir su residencia y a una nacionalidad.®*

Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido
en la comunidad

Este es un derecho clave, que conecta de manera transversal con el resto
de las disposiciones de la Convencion. Partiendo del reconocimiento de que
el lugar natural de las personas con discapacidad no son las residencias o las

642 “|_os Estados Partes aseguraran que las personas con discapacidad que se vean privadas
de su libertad en razén de un proceso tengan, en igualdad de condiciones con las demas,
derecho a garantias de conformidad con el derecho internacional de los derechos humanos y
a ser tratadas de conformidad con los objetivos y principios de la presente Convencion, incluida
la realizacién de ajustes razonables.”Art. 14 inc. 2 Convencion Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad.

843 A dicho fin, se establece la obligacion de garantizar que las personas con discapa-
cidad: “a) Tengan derecho a adquirir y cambiar una nacionalidad y a no ser privadas de la
suya de manera arbitraria o por motivos de discapacidad; b) No sean privadas, por motivos
de discapacidad, de su capacidad para obtener, poseer y utilizar documentacion relativa a su
nacionalidad u otra documentacién de identificacion, o para utilizar procedimientos pertinentes,
como el procedimiento de inmigracion, que puedan ser necesarios para facilitar el ejercicio
del derecho a la libertad de desplazamiento; ¢) Tengan libertad para salir de cualquier pais,
incluido el propio; d) No se vean privadas, arbitrariamente o por motivos de discapacidad, del
derecho a entrar en su propio pais.” Art. 18 Convencion Internacional sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad.
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instituciones estatales, sino sus propios hogares, y en conexién con el resto
de los derechos, se establecen medidas tendentes a que estas personas
alcancen una mayor autonomia y, sobre todo, una mayor inclusion social. Asi
la Convencion reconoce el derecho de las personas con discapacidad a vivir
en la comunidad, con opciones iguales a las de las demas personas. Para
ello, se establece la obligacion de los Estados de asegurar que puedan, en
igual medida que el resto de personas, elegir su lugar de residencia, como
asimismo las personas con las que quieren vivir. A dicho fin, asimismo, se
deberéa garantizar una serie de servicios, y entre ellos, la asistencia personal.
Finalmente, desde la conciencia de que para que las personas con discapa-
cidad puedan vivir en comunidad dicha comunidad debe estar pensada para
cubrir también sus necesidades, se establece la obligacion de garantizar que
las instalaciones y servicios comunitarios sean accesibles.®*

Movilidad personal

El reconocimiento de la necesidad de garantizar un nivel de movilidad
personal que procure la mayor independencia posible a las personas con
discapacidad es otro elemento fundamental encaminado a asegurar el ejer-
cicio de su libertad y autonomia personal. A dichos fines, la Convencion
impone a los Estados Partes la adopcién de medidas que tengan el objeto
de facilitar la movilidad personal de las personas con discapacidad, como

844 Para lo cual se requiere que: “a) Las personas con discapacidad tengan la oportunidad
de elegir su lugar de residencia y dénde y con quién vivir, en igualdad de condiciones con las
demas, y no se vean obligadas a vivir con arreglo a un sistema de vida especifico; b) Las per-
sonas con discapacidad tengan acceso a una variedad de servicios de asistencia domiciliaria,
residencial y otros servicios de apoyo de la comunidad, incluida la asistencia personal que sea
necesaria para facilitar su existencia y su inclusion en la comunidad y para evitar su aislamiento
0 separacion de ésta; ¢) Las instalaciones y los servicios comunitarios para la poblacion en
general estén a disposicion, en igualdad de condiciones, de las personas con discapacidad y
tengan en cuenta sus necesidades.” Art. 19 Convencion Internacional sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad.
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asimismo facilitar su acceso a formas de asistencia, tecnologias de apoyo
y ayudas para la movilidad a costo asequible.®

2.1.11.4) Derechos de Participacion

La Convencién recoge una serie de medidas que tienden a asegurar
la participacién social de las personas con discapacidad en los principales
ambitos de la vida cotidiana. Asimismo, y en conexion con lo anterior, dichas
medidas tienen como objetivo dar una mayor visibilidad social a las personas
con discapacidad, y alcanzar una mayor toma de conciencia respecto de
la marginacion y exclusion social a la que tradicionalmente han sido some-
tidas estas personas, lo cual, entre otras consecuencias, les ha impedido
acceder a participar en la sociedad en igualdad de condiciones que el resto
de personas.

Libertad de expresion y de opinién y acceso a la informacion

Resulta evidente que la garantia de acceso a la informacion de las perso-
nas con discapacidad resulta esencial, y quizas es también un paso previo,
para que estas personas puedan ejercer su derecho a la libertad de expre-
sién y opinion. Ello implica, por tanto, entender a este derecho de manera
comprensiva, para lo cual la Convencion lo exige a los Estados garantizar
la libertad de recabar, recibir y facilitar informacién e ideas en igualdad de

645 “q) Facilitar la movilidad personal de las personas con discapacidad en la forma y en el
momento que deseen a un costo asequible; b) Facilitar el acceso de las personas con discapaci-
dad a formas de asistencia humana o animal e intermediarios, tecnologias de apoyo, dispositivos
técnicos y ayudas para la movilidad de calidad, incluso poniéndolos a su disposicion a un costo
asequible; c) Ofrecer a las personas con discapacidad y al personal especializado que trabaje
con estas personas capacitacion en habilidades relacionadas con la movilidad; d) Alentar a las
entidades que fabrican ayudas para la movilidad, dispositivos y tecnologias de apoyo a que
tengan en cuenta todos los aspectos de la movilidad de las personas con discapacidad.” Art.
20 Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
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condiciones, mediante cualquier forma de comunicacion que elijan. Por ello,
asimismo se enumeran una serie de medidas que los Estados deberan adop-
tar, que incluyen, entre otras, el facilitarles la informacion que vaya dirigida
al publico en general, la utilizacion de modos de comunicacion accesibles,
alentar a las entidades privadas que presten servicios al publico en general
que proporcionen informacion y servicios accesibles y el reconocimiento y
promocion de la utilizacién de lengua de sefias.®*® Evidentemente, si bien
podria decirse que la accesibilidad y el disefio universal se expanden de
manera transversal a lo largo de toda la Convencion, este articulo requiere
tenerlos presente de manera especial. Ello teniendo en cuenta, asimismo,
gue el acceso a la informacion, y la libertad de expresién y opiniéon supone,
no solo un derecho, sino también un medio elemental para el ejercicio del
resto de derechos que la Convencion recoge.

Participacion en la vida politica y publica

A pesar de tratarse de derechos esenciales para la participacion e inclu-
sion en la comunidad, las personas con discapacidad sufren muy a menudo
discriminacion en el ejercicio de sus derechos politicos. Ello es la conse-
cuencia, tanto de la existencia de barreras en el ejercicio del derecho al
voto, por ejemplo, como mediante la existencia de obstaculos insalvables

646 “q) Facilitar a las personas con discapacidad informacién dirigida al publico en general, de
manera oportuna y sin costo adicional, en formato accesible y con las tecnologias adecuadas a
los diferentes tipos de discapacidad; b) Aceptar y facilitar la utilizacion de la lengua de sefias,
el Braille, los modos, medios, y formatos aumentativos y alternativos de comunicacién y todos
los deméas modos, medios y formatos de comunicacion accesibles que elijan las personas con
discapacidad en sus relaciones oficiales; ¢) Alentar a las entidades privadas que presten servicios
al publico en general, incluso mediante internet, a que proporcionen informacién y servicios
en formatos que las personas con discapacidad puedan utilizar y a los que tengan acceso; d)
Alentar a los medios de comunicacion, incluidos los que suministran informacion a través de
Internet, a que hagan que sus servicios sean accesibles para las personas con discapacidad;
e) Reconocer y promover la utilizacion de lenguas de sefias.” Art. 21 Convencién Internacional
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
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para ocupar cargos publicos en igualdad de condiciones. En este sentido, la
Convencién establece que los Estados Partes deben asegurar que las per-
sonas con discapacidad puedan participar plena y efectivamente en la vida
politica y publica en igualdad de condiciones con las demas, directamente
0 a través de representantes liboremente elegidos, incluidos el derecho y la
posibilidad de las personas con discapacidad a votar y ser elegidas.®” A
su vez, la norma impulsa a los Estados Partes a promover activamente un
entorno en el que las personas con discapacidad puedan participar plena y
efectivamente en la direccion de los asuntos publicos, sin discriminacion y
en igualdad de condiciones con las demas, como asimismo a fomentar su
participacion en los asuntos publicos.

Participacién en la vida cultural, las actividades recreativas, el esparci-
miento y el deporte

La Convencion reconoce el derecho de las personas con discapacidad
a participar, en igualdad de condiciones con las demas, en la vida cultural,
imponiendo a los Estados la obligacion de asegurar que puedan desarrollar
y utilizar su potencial creativo, artistico e intelectual, no sé6lo en su propio
beneficio sino también para el enriquecimiento de la sociedad.®*® Asimismo,

547 Para dichos fines solicita que se asegure: “i) La garantia de que los procedimientos, ins-
talaciones y materiales electorales sean adecuados, accesibles y faciles de entender y utilizar;
ii) La proteccion del derecho de las personas con discapacidad a emitir su voto en secreto en
elecciones y referéndum publicos sin intimidacién, y a presentarse efectivamente como can-
didatas en las elecciones, ejercer cargos y desempefiar cualquier funcién publica a todos los
niveles de gobierno, facilitando el uso de nuevas tecnologias y tecnologias de apoyo cuando
proceda; iii) La garantia de la libre expresion de la voluntad de las personas con discapacidad
como electores y a este fin, cuando sea necesario y a peticion de ellas, permitir que una per-
sona de su eleccion les preste asistencia para votar”. Art. 29 Convencioén Internacional sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad.

648 Garantizando, asimismo, que las personas con discapacidad: “a) Tengan acceso a material
cultural en formatos accesibles; b) Tengan acceso a programas de television, peliculas, teatro
y otras actividades culturales en formatos accesibles; ¢) Tengan acceso a lugares en donde se
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se consagra el derecho al reconocimiento y el apoyo de su identidad cultural
y linglistica especifica, incluidas la lengua de sefias y la cultura de las per-
sonas sordas.%° Finalmente, se recoge el derecho a participar en actividades
recreativas, de esparcimiento y deportivas a todos los niveles, exigiendo la
adopcién de medidas pertinentes.5%°

2.1.11.5) Derechos sociales basicos

Las personas con discapacidad integran un colectivo al cual el acceso a
los derechos sociales, supone un plus de dificultades, como consecuencia
de varias razones, entre las que se destaca por un lado la falta de disefio
y accesibilidad universal de dichos servicios, y por otro, las situaciones de
pobreza a las cuales son mas proclives estas personas, COmo consecuencia
precisamente de los factores sociales que conforman la discapacidad. De
este modo, si la Convencion recoge una serie de derechos sociales que, en
su conjunto, conforman un ndcleo de normas y principios, eminentemente de

ofrezcan representaciones o servicios culturales tales como teatros, museos, cines, bibliotecas
y servicios turisticos y, en la medida de lo posible, tengan acceso a monumentos y lugares de
importancia cultural nacional.” Art. 30 inc. 1 y 2 Convencion Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad.

849 Art. 30 inc. 4 Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad.

850 Dichas medidas, deberan estar encaminadas a: “a) Alentar y promover la participacion,
en la mayor medida posible, de las personas con discapacidad en las actividades deportivas
generales a todos los niveles; b) Asegurar que las personas con discapacidad tengan la opor-
tunidad de organizar y desarrollar actividades deportivas y recreativas especificas para dichas
personas y de participar en dichas actividades y, a ese fin, alentar a que se les ofrezca, en
igualdad de condiciones con las demas, instruccion, formacion y recursos adecuados; c) Asegu-
rar que las personas con discapacidad tengan acceso a instalaciones deportivas, recreativas y
turisticas; d) Asegurar que los nifios y las nifias con discapacidad tengan igual acceso con los
demas nifios y nifias a la participacion en actividades ludicas, recreativas, de esparcimiento y
deportivas, incluidas las que se realicen dentro del sistema escolar; e) Asegurar que las perso-
nas con discapacidad tengan acceso a los servicios de quienes participan en la organizacion
de actividades recreativas, turisticas, de esparcimiento y deportivas.” Art. 30 inc. 5 Convencién
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
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base social, y cuyo reconocimiento e implementacién resulta esencial para
alcanzar la igualdad material de las personas con discapacidad.

Educacioén

Si bien tanto los Estados como las organizaciones representativas de
personas con discapacidad son concientes de que el acceso a la educa-
cion es la puerta de entrada hacia la efectiva realizacion de gran parte del
resto de los derechos reconocidos en la Convencién, durante el proceso
de elaboracién se presentd un interesante debate, respecto de la aparente
disyuntiva entre educacién especial y educacion inclusiva. A pesar de que
las nuevas tendencias en educacion de personas con discapacidad apuntan
hacia su inclusion en el sistema educativo general, existen ciertos colecti-
vos de personas con discapacidad, y ciertas situaciones concretas que, al
parecer, demandan una educacién especial.

La Convencién reconoce el derecho de las personas con discapacidad
a la educacién sin discriminacion y sobre la base de la igualdad de oportu-
nidades. Para la realizacion de dicho derecho se requiere que los Estados
Partes aseguren un sistema de educacion inclusivo a todos los niveles, asi
como la ensefianza a lo largo de la vida, desarrollando plenamente el po-
tencial humano y el sentido de la dignidad y la autoestima, desarrollando al
maximo la personalidad, los talentos y la creatividad de las personas con
discapacidad, asi como sus aptitudes mentales y fisicas, y haciendo posible
su participacion de manera efectiva en una sociedad libre.®** A fin de hacer
efectivo este derecho, se establece que los Estados Partes deberan asegurar
gue los nifios y nifias y en general las personas con discapacidad no sean
excluidas del sistema general de educacidon por motivo de su discapacidad;

551 Art. 24, parr. 1, Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad.
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que puedan acceder a una educacion primaria y secundaria inclusiva, de
calidad y gratuita en igualdad de condiciones que las demas; que se reali-
cen los ajustes razonables pertinentes, y se les preste el apoyo necesario y
efectivo, fomentandose su méaximo desarrollo académico y social.®?

Por otro lado, y con independencia de la inclusion de las personas con
discapacidad en el sistema educativo general, la Convencion demanda que
se les brinde la posibilidad de aprender habilidades para la vida y desarrollo
social, a fin de propiciar su participacion plena y en igualdad de condiciones
en la educacion y como miembros de la comunidad. Ente otras, dichas me-
didas consistiran en: facilitar el aprendizaje del Braille, la escritura alternativa,
otros modos, medios y formatos de comunicacién aumentativos o alternativos
y habilidades de orientacion y de movilidad, asi como la tutoria y el apoyo
entre pares; facilitar el aprendizaje de la lengua de sefias y la promocion de
la identidad linglistica de las personas sordas; y asegurar que la educacion
de las personas, y en particular los nifios y las nifias ciegos, sordos o sordo-
ciegos se imparta en los lenguajes y los modos y medios de comunicacion
mas apropiados para cada persona y en entornos que permitan alcanzar su
maximo desarrollo académico y social.5®

Asimismo, la disposicién destaca la necesidad por parte de los Estados
de emplear a maestros que estén cualificados en lengua de sefias o Braille

8524 ..) los Estados Parte aseguraran que: a) Las personas con discapacidad no queden
excluidas del sistema general de educacion por motivos de discapacidad, y que los nifios y las
nifias con discapacidad no queden excluidos de la ensefianza primaria gratuita y obligatoria ni de
la ensefianza secundaria por motivos de discapacidad; b) Las personas con discapacidad puedan
acceder a una educacién primaria y secundaria inclusiva, de calidad y gratuita, en igualdad de
condiciones con las demas, en la comunidad en que vivan; ¢) Se hagan ajustes razonables en
funcion de las necesidades individuales; d) Se preste el apoyo necesario a las personas con
discapacidad, en el marco del sistema general de educacion, para facilitar su formacién efectiva;
e) Se faciliten medidas de apoyo personalizadas y efectivas en entornos que fomenten al maximo
el desarrollo académico y social, de conformidad con el objetivo de la plena inclusion.” Art. 24
parr. 2 Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

53 Art. 24, parr. 3, Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad.
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y de formar a profesionales y personal que trabajen en todos los niveles
educativos. Dicho formacion deberd incluir la toma de conciencia sobre la
discapacidad y el uso de modos, medios y formatos de comunicacién au-
mentativos y alternativos apropiados, y de técnicas y materiales educativos
para apoyar a las personas con discapacidad. Finalmente, se garantiza el
acceso a la educacion superior, la formacion profesional, la educacién para
adultos y el aprendizaje durante toda la vida sin discriminacién y en igualdad
de condiciones con las demas.

Salud

El derecho a la salud ha sido debatido arduamente durante al proceso
de elaboracion de la Convencién. Existia un gran temor por parte de las or-
ganizaciones no gubernamentales y algunas Delegaciones, respecto de que
se abordara este tema desde un enfoque equivoco, producto de antiguas
asunciones desde el modelo rehabilitador. El objetivo, por tanto, era, que la
Convencién recogiera la no discriminacion y la igualdad de oportunidades de
las personas con discapacidad en el ejercicio de este derecho (aunque ello
requiriera obviamente el andlisis de dicho ejercicio en el contexto de la disca-
pacidad). En consecuencia, se plante¢ durante el debate la necesidad de que
el derecho a la salud y la rehabilitacion no se abordaran de manera conjunta,
como se habia establecido en los primeros borradores. Finalmente, la cuestion
se ha resuelto a través de la elaboracion de dos articulos auténomos.

El relativo a la salud establece que los Estados Partes reconocen que las
personas con discapacidad tienen derecho a gozar del mas alto nivel posible de
salud sin discriminacion por motivos de discapacidad, adoptando a dichos fines,
las medidas pertinentes para asegurar el acceso de estas personas a servicios
de salud, incluida la rehabilitacion relacionada con la salud.®** Asimismo, los

%4 Para ello los Estados Partes deberan: “a) Proporcionaran a las personas con discapacidad
programas y atencioén de la salud gratuitos o a precios asequibles de la misma variedad y calidad

304



Plasmacion del modelo social en la Convencién Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad

Estados se encuentran obligados a exigir a los profesionales de la salud que
presten a las personas con discapacidad atencién de la misma calidad que a
las demés personas sobre la base de un consentimiento libre e informado, entre
otras formas mediante la sensibilizacion respecto de los derechos humanos, la
dignidad, la autonomia y las necesidades de las personas con discapacidad a
través de la capacitacion y la promulgacion de normas éticas para la atencién
de la salud tanto en el ambito publico como privado.®®

Por otro lado, se establece la importante prohibicién de discriminacion con-
tra las personas con discapacidad en el ambito de la prestacion de seguros
de salud y de vida. Los Estados Parte deberan velar porque dichos seguros
se presten de manera justa y razonable, evitando los abusos y las discri-
minaciones que sufre este colectivo a la hora de intentar obtener dichos
servicios.*

Habilitacion y Rehabilitacion

Como se ha mencionado, pese a estar en su primera redaccion unidos
en un Unico articulo, se dejé claro en el texto que una cuestion es la reha-

gue a las demas personas, incluso en el ambito de la salud sexual y reproductiva, y programas
de salud publica dirigidos a la poblacién; b) Proporcionaran los servicios de salud que necesi-
ten las personas con discapacidad especificamente como consecuencia de su discapacidad,
incluidas la pronta deteccion e intervencion, cuando proceda, y servicios destinados a prevenir
y reducir al maximo la aparicion de nuevas discapacidades, incluidos los nifios y las nifias y las
personas mayores; ¢) Proporcionaran esos servicios lo mas cerca posible de las comunidades
de las personas con discapacidad, incluso en las zonas rurales; d) Exigiran a los profesionales
de la salud que presten a las personas con discapacidad atencién de la misma calidad que a
las demas personas sobre la base de un consentimiento libre e informado, entre otras formas
mediante la sensibilizacion respecto de los derechos humanos, la dignidad, la autonomia y las
necesidades de las personas con discapacidad a través de la capacitacion y la promulgacion
de normas éticas para la atenciéon de la salud en los ambitos publico y privado”. Art. 25 inc. a)
a d) Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

55 Art. 25 inc. d) Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad.

56 Art. 25 inc. e) Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad.
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bilitacion de la persona (en un sentido mucho mas amplio que su salud), y
otra es el acceso en igualdad de oportunidades a las prestaciones de sa-
lud. Consecuentemente, desde una perspectiva comprensiva, la Convencion
demanda de los Estados Partes la adopcion de medidas efectivas y perti-
nentes para que las personas con discapacidad puedan lograr y mantener
la méxima independencia, capacidad fisica, mental, social y vocacional, y la
inclusion y participacion plena en todos los aspectos de la vida, organizando,
intensificando y ampliando servicios y programas generales de habilitacion y
rehabilitacion, en particular en los ambitos de la salud, el empleo, la educa-
cion y los servicios sociales.%” Por otro lado, las obligaciones de los Estados
Partes sobre habilitacion y rehabilitacion deberan comprender también el
desarrollo de la formacion inicial y continua para los profesionales y el per-
sonal que trabajen en dichos servicios, y la disponibilidad, el conocimiento
y el uso de tecnologias de apoyo y dispositivos destinados a las personas
con discapacidad.®®

Trabajo y Empleo

La Convencion parte del reconocimiento del derecho de las personas
con discapacidad a trabajar, en igualdad de condiciones con las demas, lo
que incluye el derecho a tener la oportunidad de ganarse la vida mediante
un trabajo libremente elegido o aceptado en un mercado y un entorno la-
boral abierto, inclusivo y accesible. Para asegurar el ejercicio del derecho al
trabajo, se requiere de los Estados Partes la adopcion de medidas pertinen-

%7 Dichos programas deberan ser disefiados de modo que: “a) Comiencen en la etapa mas
temprana posible y se basen en una evaluacion multidisciplinar de las necesidades y capaci-
dades de la persona; b) Apoyen la participacion e inclusion en la comunidad y en todos los
aspectos de la sociedad, sean voluntarios y estén a disposicion de las personas con discapa-
cidad lo mas cerca posible de su propia comunidad, incluso en las zonas rurales.” Art. 26, parr.
1 Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

58 Art. 26, parr. 2 y 3, Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad.

306



Plasmacion del modelo social en la Convencién Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad

tes, incluida la promulgacion de legislacion para prohibir la discriminacion
por motivos de discapacidad con respecto a todas las cuestiones relativas
a cualquier forma de empleo, proteger los derechos de las personas con
discapacidad, en igualdad de condiciones con las demas, a condiciones
de trabajo justas y favorables; y en particular la igualdad de oportunidades
y de remuneracion por trabajo de igual valor.®® Asimismo, se establece el
compromiso para los Estados Parte de emplear a personas con discapacidad
en el sector puablico, promover el empleo de personas con discapacidad en
el sector privado, y velar por que se realicen ajustes razonables para las
personas con discapacidad en el lugar de trabajo, entre otras medidas.®®°
Finalmente, y mas bien en el marco de las garantias de proteccién, la
Convencion impone a los Estados Partes el deber de asegurar que las
personas con discapacidad no sean sometidas a esclavitud ni servidumbre
y que estén protegidas, en igualdad de condiciones con las demas, contra
el trabajo forzoso u obligatorio.5¢*

5% Asimismo, dichas medidas consistiran en: “ (...) ¢) Asegurar que las personas con dis-
capacidad puedan ejercer sus derechos laborales y sindicales, en igualdad de condiciones
con las demas; d) Permitir que las personas con discapacidad tengan acceso efectivo a
programas generales de orientacién técnica y vocacional, servicios de colocacion y formacion
profesional y continua; e) Alentar las oportunidades de empleo y la promocién profesional
de las personas con discapacidad en el mercado laboral, y apoyarlas para la busqueda,
obtencién, mantenimiento del empleo y retorno al mismo; f) Promover oportunidades em-
presariales, de empleo por cuenta propia, de constitucion de cooperativas y de inicio de
empresas propias.” Art. 27, parr. 1, Convencion Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad.

660 % (...) g) Emplear a personas con discapacidad en el sector publico; h) Promover el empleo
de personas con discapacidad en el sector privado mediante politicas y medidas pertinentes,
gue pueden incluir programas de accion afirmativa, incentivos y otras medidas; i) Velar por que
se realicen ajustes razonables para las personas con discapacidad en el lugar de trabajo; j) Pro-
mover la adquisicion por las personas con discapacidad de experiencia laboral en el mercado de
trabajo abierto; k) Promover programas de rehabilitacion vocacional y profesional, mantenimiento
del empleo y reincorporacion al trabajo dirigidos a personas con discapacidad.” idem.

861 Art. 27, parr. 2, Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad.
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Nivel de vida adecuado y proteccién social

Los informes y estadisticas demuestran la existencia de una relacion
directa entre discapacidad y pobreza.®®? Las personas con discapacidad muy
frecuentemente deben vivir en condiciones de extrema pobreza. Por ello, y
pese a su caracter progresivo y sobre la base de los recursos existentes, los
Estados Partes reconocen su derecho a un nivel de vida adecuado, lo cual,
segun el texto, incluye alimentacién, vestido y vivienda adecuados y la mejora
continua de sus condiciones de vida. En este sentido, se comprometen a
adoptar las medidas pertinentes, a fin de salvaguardar y promover el ejercicio
de este derecho, sin discriminacion por motivo de discapacidad. Asimismo,
la Convencion reconoce el derecho de las personas con discapacidad a la
proteccion social y a gozar de ese derecho sin discriminacion por motivos de
discapacidad, e impone a los Estados Pares el deber de adoptar medidas
pertinentes para proteger y promover el ejercicio de ese derecho.®s?

2.1.12) Seguimiento y aplicacion

El aspecto relativo a la aplicacion y supervision de la Convencion ha susci-
tado un general interés, tanto por parte de las Delegaciones nacionales, como,

862 BERTHOUD, R., et. al., Economic Problems of Disabled People, London, Policy Studies
Institute, 1993.

3 Entre las que se incluye: “a) Asegurar el acceso en condiciones de igualdad de las
personas con discapacidad a servicios de agua potable y su acceso a servicios, dispositivos
y asistencia de otra indole adecuados a precios asequibles para atender las necesidades re-
lacionadas con su discapacidad; b) Asegurar el acceso de las personas con discapacidad, en
particular las mujeres y nifias y las personas mayores con discapacidad, a programas de pro-
teccién social y estrategias de reduccion de la pobreza; ¢) Asegurar el acceso de las personas
con discapacidad y de sus familias que vivan en situaciones de pobreza a asistencia del Estado
para sufragar gastos relacionados con su discapacidad, incluidos capacitacion, asesoramiento,
asistencia financiera y servicios de cuidados temporales adecuados; d) Asegurar el acceso de las
personas con discapacidad a programas de vivienda publica; e) Asegurar el acceso en igualdad
de condiciones de las personas con discapacidad a programas y beneficios de jubilacion.” Art.
28, parr. 2, Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
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y especialmente, por los representantes de la sociedad civil. Sin embargo, a
medida que el proceso fue avanzando, algunas Delegaciones comenzaron
a presentar ciertos reparos e incluso a negar la necesidad de prever esta
cuestioén. Ello derivo en que, momentos previos a la adopcién final del texto, se
llegara a poner en tela de juicio la misma necesidad de contar con un érgano
especializado a dichos fines. Finalmente, gracias a las contribuciones de la
sociedad civil, algunas Delegaciones, entre ellas la Delegacion de México®4
como facilitador, y la Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas
para los Derechos Humanos®®®, el texto de la Convencion terminé recogiendo
una serie de disposiciones relativas al segumiento y supervision.

2.1.12.1) Seguimiento a nivel nacional

En primer lugar, se obliga a los Estados Partes, a designar uno o mas
organismos gubernamentales encargados de las cuestiones relativas a la
aplicacion de la Convencion. Pero la norma va mas alla y requiere, aunque
de un modo menos exigente, que los Estados Partes, consideren la posibili-
dad de establecer o designar un mecanismo de coordinacion para facilitar la

564 \/id. por ejemplo: Compilation of proposals on a monitoring mechanism for an International
Convention on the Rights of Persons with Disabilities, elaborado por la delegacion de México
en su calidad de facilitador, New York, May 12, 2006; y Facilitator's proposal on draft provisions
of an implementing mechanism, 11 August 2006. Disponible en: http://www.un.org/esa/socdev/
enable/rights/ahc8documents.htm

665 Este Ultimo 6rgano preparé dos importanes documentos sobre supervisién que presenté
en la Quinta y Séptima Sesion de Trabajo del Comité Especial, respectivamente. Vid. Monitoring
implementation of the international human rights instruments: an overview of the current treaty
body system; Background conference document prepared by the Office of the United Nations
High Commissioner for Human Rights, document prepared by the Office of the High Commis-
sioner for Human Rights pursuant to paragraph 6 of General Assembly resolution 59/198 of 20
December 2004.; Expert paper on existing monitoring mechanisms, possible relevant improve-
ments and possible innovations in monitoring mechanisms for a comprehensive and integral
international convention on the protection and promotion of the rights and dignity of persons with
disabilities: Background conference document prepared by the Office of the United Nations High
Commissioner for Human Rights, A/AC.265/2006/CRP.4; Vid., asimismo: Report by the United
Nations Special Rapporteur on Disability on the Question of Monitoring.
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adopcién de medidas al respecto en diferentes sectores y a diferentes niveles
(art.33.1). El apartado 2° del articulo 33 parece trascender competencias que
tradicionalmente eran consideradas como de exclusiva soberania nacional,
y demanda de los Estados Partes, el establecimiento, la designacion, el
refuerzo, o el mantenimiento, a nivel nacional, de un marco, conformado
por uno o varios mecanismos independientes, que tenga como objetivo el
promover, proteger y supervisar la aplicacion de la Convencion.® Finalmente
la norma establece salvaguardas para el normal funcionamiento e indepen-
dencia de los mencionados mecanismos, exigiendo se tenga en cuenta en
la designacion o establecimiento de los mismos, los principios relativos a
la condicién juridica y el funcionamiento de las instituciones nacionales de
proteccion y promocion de los derechos humanos, asi como, a la sociedad
civil, y en particular las personas con discapacidad y las organizaciones que
las representan. De este modo, como afirma Gerard Quinn, “estas funciones
de promocion, proteccion y seguimiento, deben ser asignadas a organismos
gue sean genuinamente independientes del Estado. Se trata de una impor-
tante tarea respecto de la cual Espafia, conjuntamente con otros Estados,
deberan procurar un mecanismo apropiado, 0 ajustar propiamente uno Si
este ya existe (...) las instituciones nacionales estan llamadas a convertirse
en un motor clave para asegurar una apropiada implementacién”.s%”

2.1.12.2) Seguimiento a nivel internacional

De igual modo que el resto de Tratados de derechos humanos, la Con-
vencién establece la creacion un Comité sobre los Derechos de las Personas

566 Vid., sobre este punto: BARIFFI, F, “Reflexiones en torno al futuro funcionamiento de los
mecanismos de aplicaciéon y seguimiento a nivel nacional de la Convencién de la ONU sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad, con especial referencia al caso espafol”,
FUTUEX (en prensa).

%7 QUINN G., The UN Rights of Personas with Disability Treaty, Conferencia pronunciada
en Seminario sobre “Lanzamiento de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad”, CEAPAT, Madrid, el 20 de Diciembre de 2006.
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con Discapacidad, compuesto de 12 miembros expertos e independientes
(extensible a 18 una vez alcanzada la 602 ratificacion), y elegidos por los
Estados Parte, sobre la base de una distribucion geogréafica equitativa, la
representacion de las diferentes formas de civilizacion y los principales orde-
namientos juridicos, una representacion de género equilibrada y la participa-
cion de expertos con discapacidad.®® Por su parte, los Estados que hayan
ratificado la Convencién deberan presentar un primer informe exhaustivo
sobre las medidas que hayan adoptado para cumplir sus obligaciones reco-
gidas en las disposiciones de la Convencion, asi como sobre los progresos
realizados al respecto en el plazo de dos afios contado a partir de la entrada
en vigor del texto. Con posterioridad a dicho plazo, los Estados Partes debe-
ran presentar informes ulteriores al menos cada cuatro afios y en las demas
ocasiones en que el Comité se lo solicite. Aunque el contenido de los informes
debera ser acordado por el propio Comité a través de directrices internas,
la Convencién invita a los Estados Partes a que, cuando preparen informes
para el Comité, lo hagan mediante un procedimiento abierto y transparente
y tengan en cuenta debidamente lo dispuesto en el parrafo 3 del articulo 4,
es decir, la obligacion de los Estados Partes de celebrar consultas estrechas
y en colaboracion activa con las personas con discapacidad, incluidos los
nifios y las nifias con discapacidad, a través de las organizaciones que las
representan.®s®

568 Articulo 34.1 Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad.

69 Articulo 35 Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad. Con la presentacion del informe por el Estado Parte, se inicia un proceso de dialogo entre
el Comité y el respectivo Estado, que puede suponer los siguiente pasos. En primer lugar, es
obligacion convencional para cada Estado Parte presentar el informe, el cual debera ser con-
siderado por parte del Comité pudiendo emitir las sugerencias y recomendaciones que estime
pertinentes las cuales, debera notificar inmediatamente al Estado en cuestién. En este punto,
el Estado podra responder al Comité enviandole cualquier informacion que estime oportuna.
Finalmente, el Comité podra solicitar a los Estados Partes mas informacion con respecto a la
aplicacion de las disposiciones recogidas en la Convencién (art.36.1) Asimismo, la Convencion
recoge una disposicién gque tiene como principal objetivo dar una respuesta a una situacion, a
menudo muy usual en los Estados Parte, esto es, la demora considerable en la presentacion de
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La posibilidad de presentar denuncias individuales

En cuanto a la posibilidad de presentar denuncias individuales ante el
Comité, se adoptd, de modo adicional al Convenio principal, un Protocolo
Facultativo.5 El articulo 1.1 de dicho Protocolo reconoce la competencia del
Comité para recibir y considerar las comunicaciones presentadas por perso-
nas o grupos de personas sujetos a su jurisdiccion que aleguen ser victimas
de una violacién por ese Estado Parte de cualquiera de las disposiciones
de la Convencion, o en nombre de esas personas o grupos de personas. El
Protocolo constituye en si mismo un Tratado internacional independiente de la
Convencion, por lo que requiere de una ratificacion propia para vincular a un
Estado Parte. Por ello, el Comité no podra recibir comunicacién alguna que
concierna a un Estado Parte en la Convencion que no sea parte a su vez
del Protocolo.6™* Con la denuncia particular, y siempre que no se encuentre
dentro de las causales de inadmisibilidad que el texto prevé,®”2 se inicia un
procedimiento que, segln sea el caso, puede tomar diferentes rumbos. Como

los informes. Si no hay informe, en principio, no puede haber sugerencias y recomendaciones.
Por ello, el apartado 2° del articulo 36 contempla la posibilidad de que, ante una considerable
demora de un Estado Parte en la presentacion del informe, el Comité pueda notificarle a dicho
Estado la necesidad de examinar la aplicacion de la Convencion, sobre la base de informacion
fiable que se ponga a disposicion del propio Comité, siempre y cuando el informe pertinente
no se presente en un plazo de tres meses desde la notificacion.

570 Protocolo Facultativo de la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad.

6 [dem, Articulo 1.2. establece: “El Comité no recibird comunicacion alguna que concierna
a un Estado Parte en la Convencién que no sea parte en el presente Protocolo”.

572 E] Comité considerara inadmisible una comunicacion cuando: a) Sea andnima; b) Constitu-
ya un abuso del derecho a presentar una comunicacion o sea incompatible con las disposiciones
de la Convencion; c) Se refiera a una cuestion que ya haya sido examinada por el Comité o ya
haya sido o esté siendo examinada de conformidad con otro procedimiento de investigacién o
arreglo internacionales; d) No se hayan agotado todos los recursos internos disponibles, salvo
que la tramitacion de esos recursos se prolongue injustificadamente o sea improbable que con
ellos se logre un remedio efectivo; €) Sea manifiestamente infundada o esté insuficientemente
sustanciada; o f) Los hechos objeto de la comunicaciéon hubieran sucedido antes de la fecha
de entrada en vigor del presente Protocolo para el Estado Parte interesado, salvo que esos
hechos continuasen produciéndose después de esa fecha. idem, Articulo 2.
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primer paso, el Comité debe poner en conocimiento al Estado denunciado,
de forma confidencial, toda comunicacién que recibida. A partir de entonces,
y dentro de un plazo de seis meses, ese Estado Parte debera presentar
al Comité por escrito explicaciones o declaraciones en las que se aclare la
cuestion y se indiquen las medidas correctivas que hubiere adoptado dicho
Estado, de haberlas®™.

2.2) Plasmacion del modelo social

2.2.1) A modo de introduccién

Como se ha comentado al inicio de este apartado, desde los primeros
debates, previos a la etapa propiamente de elaboracion de la Convencion, se
dejo clara la intencién, por parte de las organizaciones no gubernamentales
y de varios Estados, de que este instrumento reflejara el modelo social de
discapacidad.®™

El objeto, por tanto, de lo que sigue, es realizar un analisis respecto de
la plasmacion de dicho modelo en la Convencion Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad. Para ello, se utilizaran los
mismos presupuestos de analisis que se utilizaron al describir cada uno de
los modelos caracterizados en este trabajo. Esto es, por un lado, la concep-
cion que asume la mencionada Convencion respecto de las causas que dan
origen a la discapacidad y el valor de la persona con discapacidad. Y por
otro lado, como método de analisis, se valorara de qué modo la Convencion
asume cada uno de cuatro ambitos utilizados para la caracterizacion de los
modelos. Esto es: el concepto de persona con discapacidad, el tratamiento

678 [dem, Articulo 3.
574 Vid. PALACIOS, A.y BARIFFI, F, La discapacidad como una cuestién de derechos hu-
manos, op. cit; PALACIOS A. y WALLS M., “Changing the Paradigm...”, op. cit.
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de nifios y nifias con discapacidad, los medios de subsistencia y las res-
puestas sociales.®™

2.2.1.1) Sobre las causas que dan origen a la discapacidad

Como se ha desarrollado en el capitulo Il, podria afirmarse que el presu-
puesto fundamental del modelo social se basa en sostener que las causas
gue dan origen a la discapacidad no son individuales (de la persona), sino
sociales —o al menos, preponderantemente sociales—. Es decir, que no
serian las limitaciones individuales las raices de la “discapacidad”, sino las
limitaciones de la sociedad para prestar servicios apropiados y para asegurar
adecuadamente que las necesidades de todas las personas sean tenidas
en cuenta dentro de la organizacion social. Esto significa entender que, una
cuestion es la diversidad funcional de la persona (esto es, una diferencia
fisica, mental, sensorial o intelectual respecto de la media), y otra la desven-
taja que se presenta cuando dicha persona quiere interactuar en sociedad.
Esta desventaja seria la consecuencia del disefio de un tipo de sociedad
pensada para una persona “estandar”, que dejaria afuera las necesidades
de las personas con diversidad funcional.

Ahora bien, ¢podria afirmarse que la Convencién asumioé en este aspecto
el modelo social de discapacidad? Desde el inicio de los debates parece
gue esa era la intencién de gran parte de los participantes, dejandose plas-

575 Debe aclararse que en este punto se van a utilizar, con fines interpretativos, tanto Pream-
bulo como articulos de la Convencion. Ello no significa que se omita su diferente valor juridi-
co, sino que, a los fines de la interpretacion aqui propuesta, se considera que el preambulo
tiene un valor significativo que no puede desaprovecharse. Lo mismo se considera respecto
de los documentos que reflejan los debates previos, los cuales reflejan la voluntad de cada
uno de los articulos del instrumento consensuado. VAN DIJK P, “A Common Standard of
Achievement. About Universal Validity and Uniform Interpretation of International Human Rights
Norms”, Netherland Quarterly of Human Rights vol. 2, 1995, pp. 109 y ss.; ACOSTA ESTEVEZ
J. y ESPALIAT LARSON A., La Interpretacion en el Derecho Internacional Publico y Derecho
Comunitario Europeo, PPU, Barcelona, 1990; FERNANDEZ DE CASADEVANTE ROMANI C.,
La Interpretacion de las Normas Internacionales, Aranzadi, Pamplona, 1996.
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mado que el modelo filoséfico que se pretenderia reflejar en el instrumento
asumiria un modelo social de discapacidad, que contuviera una definicion
del fenébmeno coherente con dicha ideologia. En este sentido, parece haber
existido conciencia respecto de que el concepto que se abordara de disca-
pacidad tendria consecuencias muy importantes en lo que se refiere a los
correspondientes derechos reconocidos en el instrumento, como asimismo
los mecanismos para hacer efectivos dichos derechos. Ello se puso de ma-
nifiesto por la mayoria de organizaciones no gubernamentales intervinientes,
ciertos especialistas y algunas Delegaciones, y quedo reflejado en el informe
del Grupo de Trabajo®™ el cual que en una nota a pie indico lo siguiente:

“...Numerosos miembros del Grupo de Trabajo destacaron que la
Convencion deberia proteger los derechos de todas las personas con
discapacidad (sea cual fuere el tipo de discapacidad) y sugirieron que el
término «discapacidad» deberia definirse de manera lata. Algunos sostu-
vieron que la Convencion no deberia incluir una definicién de «discapa-
cidad», habida cuenta de la complejidad de este fenémeno y del riesgo
de limitar el alcance de la Convencién. Otras delegaciones aludieron a
las definiciones que actualmente se utilizan a nivel internacional, incluida
la que figura en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud de la Organizacién Mundial de la Salud. Hubo
acuerdo general en que al incluirse una definicion, ésta deberia reflejar la
vertiente social, mas que la médica, de la discapacidad...”.

En la Segunda Sesion, a peticion del Comité Especial, la Division de Poli-
tica Social y Desarrollo del Departamento de Asuntos Econdmicos y Sociales
organizé tres mesas redondas para los delegados y los representantes de las
organizaciones no gubernamentales®’’. En la tercera mesa redonda, dedica-

576 Cfr. (A/AC.265/2003/1), Ad Hoc Committee on a Comprehensive and Integral International
Convention on Protection and Promotion of the Rights and Dignity of Persons with Disabilities,
New York, 16-27 June 2003, Issues and Emerging Trends related to Advancement of Persons
with Disabilities, Report of the Secretary-General, Executive Summary. También en ONU Doc.
AJAC.265/2004/WG.1, Anexo |, p. 10.

577 Que se celebraron en las sesiones 23, 32 y 122 celebradas los dias 16, 17 y 23 de
junio de 2003 respectivamente. Vid. A/58/118 & Corr.1, 3 de julio de 2003, Informe Segunda
Sesion, cit.
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da a los nuevos enfoques de la definicion de la discapacidad, se dej6 claro
gue el objetivo de dicha mesa no era formular una definicién internacional
sobre discapacidad, sino mas bien contribuir a la determinacién sistematica
del alcance de la convencién, desde el entendimiento de que:

“lo que se considere discapacidad puede determinar los derechos que se
confieren en la practica”.s®

Desde este punto de vista, se presentaron andlisis relativos al modo
en que las sociedades marginan a las personas con discapacidad, y se
examinaron conceptos relacionados con los derechos de los ciudadanos y
ciudadanas en una sociedad civil. Asimismo, se enmarco la discapacidad
dentro de distintas concepciones y definiciones, haciéndose hincapié en la
transicion desde el “antiguo sistema de clasificacion (trastorno—deficiencia—
minusvalia) al sistema de conceptos mas amplios, y de los conceptos bio-
I6gicos a los conceptos sociales”.5®

Esta perspectiva, consistente en resaltar la importancia de definir el fe-
némeno de discapacidad teniendo en cuenta los factores sociales —incluso
asumiendo dicho fendbmeno como un modo de opresion social—, fue defen-
dida por la mayoria de las organizaciones no gubernamentales y agencias
gubernamentales de derechos humanos que intervinieron en el proceso.5®
Asi, por ejemplo, tanto DPI (Disabled Peoples International), como el EDF
(European Disability Forum) insistieron desde los inicios en que los Estados

578 Mesa redonda Ill: “Nuevos enfoques de las definiciones de la discapacidad; marcos
conceptuales, diferentes contextos de definicion y consecuencias para la promocion de los
derechos de las personas con discapacidad”, en la que intervinieron los siguientes expertos:
el Dr. Scott Brown (Estados Unidos de América), la Dra. Catherine Barral (Francia) y el Dr. Kofi
Marfo (Ghana). Cfr. Anexo Il al documento A/58/118 & Corr.1.

67 [dem, intervencion de la Dra. Catherine Barral.

680 (..) 4. La nueva Convencién deberia proveer una definicién inclusiva y amplia de
discapacidad, reconociendo la premisa de la discapacidad como una construccién social”, Cfr.
Intervencion de Ms Charlotte Vuyiswa McClain, Joint Statement of National Human Rights Insti-
tutions, Statement Agenda item 7 Contributions to proposals for a comprehensive and integral
international convention on the protection and promotion of the rights and dignity of persons
with disabilities (Second Session), New York, 16 to 27 June 2003,
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deberian adoptar una comprension de la discapacidad basada en el modelo
social.®®? En el mismo sentido, el IDC (International Disability Caucus) re-
comendo a los Estados Parte definir a la persona con discapacidad como
aquella:
“cuya posibilidad de llevar una vida inclusiva en comunidad se encuentra
limitada por el impacto del entorno fisico, econémico, social y cultural y de
factores personales que surgen de condiciones fisicas, sensoriales, psi-

co—sociales, neurolégicas, médicas, intelectuales o otras, y que pueden
ser permanentes, temporarias, intermitentes, percibidas o imputadas.®?

Asimismo, recomendd a las Delegaciones que aseguraran que cualquier
definicion de discapacidad que fuera aplicada en sus ordenamientos juridi-
cos internos, tuviera plenamente en cuenta los factores personales y los
entornos fisicos, econdmicos, sociales y culturales que crean condiciones
discapacitantes.®8?

Por su parte, LSN (Landmines Survevors Network) destaco la necesidad
de que en la Convencion, el concepto de discapacidad fuera un proceso, mas
gue un rasgo que poseen las personas. De este modo, el proceso discapa-
citante ocurre cuando las personas con discapacidad enfrentan barreras que
les impiden una participacion plena en sociedad y el reconocimiento, disfrute
o ejercicio de derechos humanos vy libertades fundamentales en los ambitos
civil, politico, econémico, social, cultural u otros.®®* El IDDC (International
Disability and Development Consortium), en el marco de un Documento que
present6 durante la Quinta Sesion, subrayo6 la necesidad de que la Conven-
cion destacara que las personas con discapacidad son impedidas de su par-
ticipacion plena en sociedad, no por sus diversidades funcionales, sino como
resultado de barreras legales, actitudinales, arquitectonicas, comunicaciona-

681 Cfr. Daily summary of discussions related to Article 3 Definitions, Volume 5, #1 August
23, 2004, (Cuarta Sesion).

582 Cfr. Comments, proposals and amendments submitted electronically, Fourth Session (In-
ternational Disability Caucus), inc. d).

&3 [dem. Inc. f)

&4 [dem, (Landmines Survevors Network).
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les y de otro tipo. Desde dicha perspectiva, se deberian identificar, exponer
y examinar las limitaciones impuestas sobre las personas con discapacidad
por el entorno en el que éstas viven. Asimismo, se expreso que:
“el modelo social de discapacidad, combinado con un enfoque basado en
los derechos, (i) reconoce que las personas con discapacidad son sujetos
de derecho que pueden y deberian poder determinar los cursos de sus
vidas en la misma medida que el resto de los miembros de la sociedad;

y (ii) define las limitaciones impuestas por el entorno fisico y social como
vulneraciones de los derechos de las personas”.5%

Desde la misma perspectiva, por parte de las agencias gubernamentales
de derechos humanos, se ha resaltado que la discapacidad es mayormente
el resultado de un entorno fisico y social discapacitante; en definitiva, el
resultado del prejuicio, la exclusion y la discriminacion.’® La Comisiéon de
Derechos Humanos de Irlanda del Norte, resaltd que la discapacidad esta
integrada por dos componentes: la diversidad funcional y el factor discapaci-
tante. De este modo, una persona con discapacidad, al enfrentar la experien-
cia discapacitante, se convierte en persona con discapacidad.®®” Igualmente,
la Comision de Derechos Humanos de Ontario, Canada, comenté el caso
de dicho pais, donde la Corte Suprema ha iluminado el enfoque que debe
ser tenido en cuenta a la hora de entender el fenémeno de la discapacidad,
incluyendo componentes subjetivos, desde la discriminacion basada en per-
cepciones sociales, mitos o estereotipos, como asi también la existencia de
limitaciones funcionales.®®

585 Cfr. International Disability and Development Consortium Reflection Paper, Contribution
for the 5th Session of the Ad Hoc Committee, January 2005, Prepared by IDDC Task Group
on the UN Convention, Chaired by Handicap International.

586 Cfr. Statement Agenda item 7, General Debate on the elements of a Convention (Second
Session) New York, 16 to 27 June 2003, Robyn Hunt, Commissioner New Zealand Human
Rights Commission

87 Cfr. Statement, Informal Consultations (Second Session), New York, 25 June 2003, Mr
Kevin McLaughlin, Northern Ireland Human Rights Commission.

688 Cfr. A/AC.265/2004/5, Informe del Comité Especial (Tercera Sesion). Vid. asimismo, A/
AC.265/2004/WG/1, Informe Del Grupo de Trabajo al Comité Especial.
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Esta misma configuracion fue desarrollada durante la Segunda Sesion,
en un Informe elaborado por el Secretario General, en el que se destacé la
necesidad de reformular el concepto de discapacidad, teniendo presente:

“(...) el cambio en el énfasis desde enfoques biomédicos o asistencialistas
hacia el reconocimiento de las personas con discapacidad como agentes
y beneficiarios del desarrollo de las sociedades en las que viven. Esto
ha venido acompafiado del surgimiento de preocupacién por las variables
del entorno, como los factores sociales, econémicos, institucionales y
politicos, que pueden contribuir a la discapacidad y de este modo influir
en la participacion de las personas con discapacidad en la vida social
y econémica, mas que ciertos eventos especificos como los accidentes,
traumas de nacimiento, condiciones o enfermedades genéticas, o guerras
que originen discapacidad”.®®®

Como puede observarse, el Informe destaca la influencia de los factores
sociales que discapacitan, mas alla de las causas que dan origen a las di-
versidades funcionales de las personas. Esto asimismo quedé de manifiesto
en algun otro momento de los debates, cuando se expresé que esta Con-
vencion no debia prever causas de prevencion de diversidades funcionales
(como por ejemplo, prevencién de accidentes, enfermedades, etc.), ya que
el objetivo de este instrumento era garantizar a las personas con discapa-
cidad una vida en igualdad de oportunidades. En este sentido, el Informe
identificé la accesibilidad como una prioridad para alcanzar la igualdad de
oportunidades de las personas con discapacidad por parte de la Asamblea
General, y destacé que la experiencia demuestra que abordar el tema de la
accesibilidad es el enfoque correcto para revertir la situacion de exclusion
a la que estan sometidas estas personas, y para alcanzar una igualdad de
oportunidades de manera positiva y sustentable.®® EI cambio de este en-
foque requiere concentrarse en la persona y su entorno. La cuestion clave

689 Cfr. A/JAC.265/2003/1, Ad Hoc Committee on a Comprehensive and Integral International
Convention on Protection and Promotion of the Rights and Dignity of Persons with Disabilities,
New York, 16-27 June 2003, Issues and Emerging Trends related to Advancement of Persons
with Disabilities, Report of the Secretary-General, Executive Summary, parr. 2.

9% Resolucion A.G. 52/82, de 12 diciembre de 1997.
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se centra en el acceso de la persona a elegir respecto de las decisiones
que le involucran.®!

Asimismo, durante el transcurso del debate se trajo a colacién las Reco-
mendaciones de Bangkok (elaboradas por un Grupo de Expertos a pedido de
la Asamblea General), en las que se establecié que la Convencion deberia
contener una definicion de discapacidad que reflejara el entendimiento de
la discapacidad como algo que es el resultado de factores sociales y del
entorno.®®2 Y que al elaborar la definicion de discapacidad se deberia reco-
nocer que, mientras que las personas tienen deficiencias, la discapacidad
no es una patologia individual. Depende en gran medida del contexto, y
puede ser asimismo la consecuencia de la discriminacion, el prejuicio y la
exclusion.®

En lo que se refiere a los Gobiernos, la mayoria de las Delegaciones
parecié aceptar durante el transcurso de los Debates este enfoque desde el
modelo social, a la hora de definir la discapacidad en la Convencion.® Asi,

91 Cfr. AIAC.265/2003/1, cit., parr. 13.

892 Cfr. AIAC.265/2003/CRP/10 Bangkok recommendations on, cit., recomendacion 16.

&3 [dem, recomendacion 17.

5% No obstante la defensa que la mayoria de las Delegaciones ha hecho respecto de la
adopcion del modelo social de discapacidad en este ambito, debe decirse que, a la hora de
presentar los conceptos de discapacidad que regian en sus respectivos ordenamientos internos,
sali6 a la luz que la inmensa mayoria establece un modelo netamente médico—rehabilitador al
definir el fendmeno. Practicamente ninguno de los conceptos adoptados por las legislaciones
nacionales incluye los factores sociales al definir la discapacidad Vid. Definition of disability in
selected national legislation, Background Documents to the Eight Session, en donde puede ob-
servarse que, de las definiciones internas presentadas por treinta y seis paises, solo tres incluyen
factores sociales a la hora de definir la discapacidad. Asi, solo se encuentra alguna alusién
en las definiciones adoptadas por Estados Unidos (American with disabilities Act 1990) donde
indirectamente se hace alusion a barreras sociales al expresar en el inciso 3 “ser considerado
como persona que tiene una deficiencia”; la legislacion adoptada por Filipinas, (Magna Carta
for Disabled Persons 1991) en la que se prevén los mismos términos; y, finalmente Zimbaue
(Disabled Persons Act 1992) que considera “persona discapacitada” a aquella con limitaciones
funcionales, “que dan origen a barreras fisicas, culturales o sociales que les impiden participar
al mismo nivel que otros miembros de la sociedad en actividades, empresas o ambitos de
empelo que estan abiertos al resto de sus miembros”.
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por ejemplo, en las Propuestas presentadas durante la Segunda Sesion se
acepté mayoritariamente que:

“la definicion deberia reflejar las dimensiones sociales de la discapacidad
y evitar la construccion de la discapacidad como netamente médica”.5%

Por ejemplo, la Delegacién de Nueva Zelanda destacd que la discapa-
cidad es un proceso que sucede cuando personas con diversos tipos de
deficiencias, son discapacitadas como consecuencia de barreras que les
impiden su participacion en sociedad. Resaltando asimismo que, para ase-
gurar una sociedad inclusiva que permita a las personas con discapacidad
el ejercicio de sus derechos humanos, es necesario disefiar y reformular el
entorno fisico y social. Dentro de la defensa de dichas ideas, el representante
de esta Delegacion expreso que:

“seria (til, sugerimos, pensar en términos de impedimentos de mayorias y
minorias. La mayor parte de la gente, por ejemplo, no puede subir corrien-
do diez peldafios de escalera facilmente, por ello usualmente utilizamos
elevadores en los edificios altos. La mayor parte de la gente no puede
leer tamafio de dos pt., por ello, utilizamos letras mas grandes. La mayor
parte de la gente necesita descansar del trabajo, por ello tenemos fines
de semanas y vacaciones. Una minoria de personas, no obstante, tiene

otros impedimentos, que la sociedad no acomoda adecuadamente y esas
personas son, por ello discapacitadas.”®

Pese al acuerdo existente respecto de la configuracién del concepto
de discapacidad teniendo en cuenta factores sociales, la necesidad de la
existencia de una definicién de discapacidad y de persona con discapaci-
dad fue arduamente debatida y puesta en duda durante el transcurso de
los debates. En la Séptima Sesion, no obstante, el Presidente del Comité
(a pesar de considerar que no era necesaria e incluso era riesgoso adoptar

6% Cfr. AIAC.265/2003/4+A/AC.265/2003/4/Corr.1,Views submitted by Governments, intergov-
ernmental organizations and United Nations bodies concerning a comprehensive and integral
international convention on the protection and promotion of the rights and dignity of persons
with disabilities, Note by the Secretary, p. 24.

6% Cfr. Statement Agenda item 7, General Debate on the elements of a Convention (Second
Session) New York, 16 to 27 June 2003, Dr. Jan Scown, New Zealand.
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dicha definicién)®” presentd una propuesta, en la que se establecia que la
discapacidad:

“resulta de la interaccion entre las personas con discapacidad, condi-
ciones o enfermedades y las barreras del entorno y las actitudes que
enfrentan”.5%

Parecia que, al menos en esta primera propuesta del Presidente, se habia
tenido en cuenta la influencia de los factores sociales, haciendo mencién a
la “interaccion” entre las personas con diversidad funcional y las barreras
(sociales) que conformaban el fenémeno.

Esta fue la idea que finalmente quedé plasmada en el Preambulo de la
Convencion una vez adoptada, estableciéndose en el inc. €) que la disca-
pacidad:

“es un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion entre las
personas con discapacidad y las barreras debidas a la actitud y al entorno
gue evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad
de condiciones con las demas”.®®

%7 El Presidente consideraba que “Las opiniones estan divididas acerca de si es preciso
definir los términos de “Discapacidad” y “Personas con discapacidad”. Tiendo a pensar que no
es necesario ya que seria muy dificil y existe el riesgo de que inadvertidamente se excluya
a alguien.” Cfr.: Carta de fecha 7 de octubre de 2005 del Presidente del Comité Especial
dirigida a todos los miembros del Comité, parr. 17. Se volvera sobre este punto, pero a esta
altura merece destacarse la respuesta de la NACLC (National Association of Community Legal
Centres) en este punto, desde donde se abogaba por la importancia de que el texto adoptara
una definicion de discapacidad (y que dicha definicion se encontrara basada en el modelo
social). Asi se sostuvo que “el propésito del Borrador de Convencion es, en parte, establecer
gue los Estados Parte tienen obligaciones tendentes a alcanzar la igualad de derechos de las
personas con discapacidad. Dichas obligaciones pueden incluir la obligacion de hacer algo,
esto es, de proveer ajustes razonables. Esta obligacién debe estar basada en un concepto de
discapacidad basado en el modelo social, mas que en la “deficiencia”, dado que el propdsito
final de la obligacién sera remover las barreras creadas por factores sociales y ambientales”.
Cfr. Comments, proposals and amendments submitted electronically, National Association of
Community Legal Centres (NACLC), Article 2 — Definitions (Séptima Sesion)

5% Cfr. Discussion Text presented by the chair, Possible definition of “disability”: discussion
text suggested by the chair, (Séptima Sesion).

% Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Pream-
bulo inc. e).
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Asimismo, el inc. k) manifiesta la preocupacion de que las personas con
discapacidad siguen:
“encontrando barreras para participar en igualdad de condiciones con

las demas en la vida social y que se siguen vulnerando sus derechos
humanos en todas partes del mundo.””®

Por otro lado, la idea de que la accesibilidad al entorno es requisito sine
quanon para el ejercicio de los derechos ha quedado plasmada en el inc.
v) al reconocerse:

“la importancia de la accesibilidad al entorno fisico, social, econémico y
cultural, a la salud y a la educacion y a la informacién y las comunicacio-

nes, para que las personas con discapacidad puedan gozar plenamente
de todos los derechos humanos vy libertades fundamentales.”*

Finalmente, el Preambulo reconoce también la situacién de desventaja
social en que se encuentra este colectivo, y que viene siendo uno de los
fundamentos centrales del modelo social al afirmar que la Convencion:

“contribuira significativamente a paliar la profunda desventaja social de
las personas con discapacidad y promovera su participacion, con igual-

dad de oportunidades, en los ambitos civil, politico, econémico, social y
cultural (..).72

Los textos citados enfatizan dos cuestiones esenciales que vienen siendo
defendidas desde el modelo social de discapacidad.

La primera, que la discapacidad es un concepto en evolucién. Podria
agregarse que es también un concepto cultural, que varia en diferentes
culturas y sociedades. Este tipo de cuestiones venian siendo abordadas
desde la perspectiva del modelo social, y parece que la Convencion las ha
incluido dentro del mismo concepto del fenémeno.

700 Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Pream-
bulo inc. k).

701 Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Pream-
bulo inc. v).

702 Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Pream-
bulo inc. y).
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La segunda cuestion importante es la afirmacion de que la discapacidad
es el resultado de las diversidades funcionales de las personas —deficiencias
segun el lenguaje utilizado en la Convencién—, por un lado y las barreras
actitudinales y del entorno, por otro. Pero asimismo, el texto del Preambulo
resalta que dichas barreras limitan y hasta impiden la participacién de las
personas con discapacidad en igualdad de condiciones que el resto de
personas. Sin duda ello es la plasmacién de uno de los pilares a partir de
los cuales se ha construido el modelo social.

Por otro lado, y pasando al texto propiamente dicho de la Convencion,

se establece en el articulo 1, que:
“las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficien-
cias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al

interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y
efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas”.”®

De este modo, al definir las personas con discapacidad que estan pro-
tegidas bajo el amparo de la Convencion, vuelve a quedar claro que el
instrumento bajo analisis recepta el modelo social de discapacidad, al hacer
hincapié en la interaccién entre la persona y el entorno. Asi, la discapacidad
estaria integrada por dos condiciones: la diversidad funcional de la persona
por un lado, y las barreras sociales por otro.

No obstante, parece que no ha quedado del todo claro en la Conven-
cion quiénes seran consideradas personas con diversidad funcional (o para
utilizar sus términos, personas con discapacidad).” En este sentido, se
corre el riesgo de que en los ordenamientos juridicos internos se exija un
determinado grado de “deficiencia” para entrar dentro del &mbito protector de
este instrumento. Ello, sin embargo, parece dificil porque dicha interpretacion

703 Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Articu-
lo 1, parrafo 2.

704 Se desarrollard este tema en el apartado relativo al “concepto de persona con disca-
pacidad”.
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estaria conculcando el espiritu de la Convencion, que pretende abordar el
fendmeno de la discapacidad desde un enfoque amplio, y extender su marco
protector en su mayor extension posible; a la vez que pone el acento en la
“discriminacion” mas que en las cualidades individuales de la persona.

Podria decirse que este es el objetivo que se persigue a través del articulo
2 parr.3 al establecer por discriminacién por motivo de discapacidad:
“cualquier distincién, exclusion o restriccion (...) que tenga el propdésito
o el efecto de obstaculizar o dejar sin efecto el reconocimiento, goce o
ejercicio, en condiciones de igualdad, de todos los derechos humanos

y libertades fundamentales en los ambitos politico, econémico, social,
cultural, civil o de otro tipo. (...)"."®

De este modo, lo que prohibe la norma es la “discriminacion” “por motivos
de” discapacidad. Por ende, siguiendo a Gerard Quinn™®, podria sostenerse
gue dicha formulacién pone el acento sobre el fenédmeno de la discriminacion
y no tanto en las peculiaridades de la persona. Ello salvaria interpretaciones
restrictivas que determinados Estados pudieran alegar basandose en sus
legislaciones internas cuando éstas sean limitadas o se encuentren basadas
en el modelo médico de discapacidad.”™

Conforme a lo anterior, se podria sostener que las personas pueden
ser discriminadas “por motivo de” o “sobre la base de” discapacidad, no
teniendo ellas mismas una discapacidad, pero siendo tratadas de manera
discriminatoria por considerarse que tienen una discapacidad. Un ejemplo
de ello es una desfiguracion facial que no es por si misma considerada una
discapacidad, pero que genera un trato discriminatorio hacia la persona,

7% Articulo 2 de la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad.

706 QUINN, G., “Disability Discrimination Law in the European Union”, en H. Meenan (Ed.),
Equality Law for an Enlarged Europe: Towards a Greater Understanding of the Article 13 Direc-
tives, Cambridge University Press, 2007.

7 Vid. DEGENER, T., Definition of Disability, EU Network of Legal Experts on Disability
Discrimination Law, 2004. Disponible en: http://www.europa.eu.int/comm/employment_social/
fundamental_rights/pdf/aneval/disabdef.pdf
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similar al que recibe una persona con discapacidad, por considerarla como
si lo fuera.

Esta es la posicion que la Corte Suprema de Canada adopté en el afio
2000, en el caso Mercier, donde se aprob6 una tendencia de los tribunales
inferiores, respecto de la inclusion de las percepciones subjetivas de la disca-
pacidad dentro de la definicién de discapacidad’™®. La Corte sostuvo que:

“cualquiera sea la formulacion utilizada en la legislacion de derechos hu-
manos (...) las Cortes canadienses tienden a considerar no solo la base
objetiva para ciertas practicas excluyentes (como por ejemplo la existencia

actual de limitaciones funcionales), sino también las percepciones subjeti-
vas y erréneas respecto a la existencia de dichas limitaciones.””®

De este modo, se afirmé que una “discapacidad” puede ser el resultado
de una limitacién fisica, una enfermedad, una construccion social, una per-
cepcion de limitacién, o la combinacion de todos esos factores. De hecho,
seria, segun el Tribunal, el efecto combinado de todas dichas circunstancias
lo que determina si una persona tiene una “minusvalia” a los efectos del
derecho de Québec. Por otro lado, se entendidé que la discapacidad incluye
las limitaciones que sufren personas que ven limitadas sus actividades diarias
como resultado de prejuicios que son asociados con la discapacidad.™?

Esta interpretacién que realiza la Corte canadiense asume un concepto
amplio y en la linea del modelo social de discapacidad, que no se restringe
a una vision medico—rehabilitadora, sino que va mas alla de las limitaciones
individuales de las personas. En este sentido, la Corte ha dicho que ello no
significa que las caracteristicas biomédicas deban ser ignoradas, sino que se

708 Quebec (Commission de droits de la personne et des droits de la juenesse) v Montreal;
Quebec (etc.,) v Boisbriand (City), [2000] 1 S.C.R. Vid. Asimismo, A/AC.265/2004/5, Informe del
Comité Especial (Tercera Sesion), cit.

" [dem, parrafo 48. De este modo, los tribunales y las Cortes han reconocido que a pe-
sar de no ser limitaciones funcionales, enfermedades variadas como malformaciones fisicas
congénitas, asma, acne y recientemente, convivir con el VIH/SIDA, pueden constituir campos
de discriminacion.

0 [dem, pérrafos 79, 80 y 81.
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debe ir mas alla de dicho criterio. Para ello, es necesario un enfoque multi-
dimensional que incluya dimensiones socio—politicas. Asimismo, resalté que
debe ponerse el énfasis sobre la dignidad humana, el respeto y el derecho
a la igualdad, mas que en una simple condicion biomédica. Este enfoque
reconoce que las actitudes de la sociedad y sus miembros a menudo con-
tribuyen a la idea de percepcion de la discapacidad. Y afirmd la Corte:

“de hecho, una persona puede no tener otras limitaciones en las ac-

tividades de la vida diaria que aquellas creadas por los prejuicios y
estereotipos”.”!

Volviendo al articulo de la Convencién citado, y siguiendo también a
Gerard Quinn, es posible afirmar que aquellas personas que pueden ser
susceptibles de tener una discapacidad, aunque no la tengan actualmente,
también son susceptibles de ser tratadas de manera discriminatoria “por
motivo de” o “sobre la base de” discapacidad. En este caso, nuevamente, si
se mantiene la atencion en el fendmeno de discriminacion, esta categoria
también entraria dentro del marco protector del derecho antidiscriminatorio
esbozado por la Convencion. Esto nos lleva al articulo 21(1) de la Carta
Europea de Derechos Fundamentales, que incluye “caracteristicas genéti-
cas” como uno de los campos prohibidos de discriminacion.”? De hecho, el
articulo 11 del Convenio para la proteccion de los Derechos Humanos y la
dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la
Medicina prohibe toda forma de discriminacion de una persona a causa de
su “patrimonio genético”.”*

"1 |bidem, parrafo 77.

72 Carta de los Derechos Fundamentales de la Unién Europea (2000/C 346/01), articulo 21.
lgualdad y no discriminacion 1.— “Se prohibe toda discriminacion, y en particular la ejercida
por motivos de sexo, raza, color, origenes étnicos o sociales, caracteristicas genéticas, lengua,
religiébn o convicciones, opiniones politicas o de cualquier otro tipo, pertenencia a una minoria
nacional, patrimonio, nacimiento, discapacidad, edad u orientaciéon sexual”

713 Cfr. Convenio para la proteccion de los Derechos Humanos y la dignidad del ser humano
con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la Medicina. Convenio sobre los Derechos
Humanos y la Biomedicina, Consejo de Europa, aprobado por el Comité de Ministros. (Oviedo,
4 de abril de 1997). Disponible en web:_http://www.unav.es/cdb/coeconvencion.html. Capitulo
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Por ultimo, ciertas personas que no tengan una discapacidad, pero que
trabajen o se encuentren asociadas con personas que la tengan, pueden
ser discriminadas en razén de discapacidad. Ello incluiria por ejemplo a una
madre o padre de un nifio o nifia con discapacidad, que estuviera buscan-
do reubicarse en el mercado laboral, 0 a una persona que trabaje en una
institucion con personas que conviven con el VIH/SIDA. Dichas personas
pueden ser tratadas de manera discriminatoria “sobre la base” o “por motivo
de“discapacidad, aunque no tengan una discapacidad.”*

Dado los argumentos relatados, podria decirse que la Convencion ha
adoptado un enfoque amplio en cuanto al marco protector del derecho a la
no discriminacion y a la igualdad de oportunidades. Como se mencionaba,
este enfoque salvaria limitar—como por ejemplo lo hace el derecho espa-
flol— supeditar los beneficios del derecho antidiscriminatorio a ciertos tipos
de minusvalia o a ciertos grados. En efecto, la Ley 51/2003 de Igualdad
de Oportunidades, No Discriminaciéon y Accesibilidad Universal no adopta
una definicién conceptual respecto de la discapacidad —sino que se limita
a remitir el reconocimiento de la condiciéon de persona con discapacidad
a porcentajes y mecanismos reglamentarios descritos—. Asi, el articulo 1
apartado 2 de la Ley dispone:

“2. A los efectos de esta Ley, tendran la consideracion de personas
con discapacidad aquellas a quienes se les haya reconocido un grado
de minusvalia igual o superior al 33 por 100. En todo caso, se conside-
raran afectados por una minusvalia en grado igual o superior al 33 por

100 los pensionistas de la Seguridad Social que tengan reconocida una
pensién de incapacidad permanente en el grado de total, absoluta o gran

IV. Genoma humano. Articulo 11. No discriminacion. “Se prohibe toda forma de discriminacion
de una persona a causa de su patrimonio genético.” Vid. sobre el tema: STEIN, M. y SILVERS,
A., “An Equality Paradigm for Preventing Genetic Discrimination”, Vanderbilt Law Review, Vol
55.5, 2002, p. 1341.

74Vid., sobre esto Gltimo: Discriminacion y VIH/SIDA, Estudio Fipse sobre discriminacion
arbitraria de las personas que viven con VIH/SIDA, Instituto de Derechos Humanos “Bartolomé
de las Casas”, Universidad Carlos Il de Madrid, 2005. Asimismo, Vid. RAMIRO AVILES, M.A.,
“El VIH/SIDA y el principio de igualdad”, Asamblea, Revista parlamentaria de la Asamblea de
Madrid, ISSN 1575-5312, N° 18 (en prensa).
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invalidez, y a los pensionistas de clases pasivas que tengan reconocida
una pension de jubilacion o de retiro por incapacidad permanente para el
servicio o inutilidad. La acreditacién del grado de minusvalia se realizara
en los términos establecidos reglamentariamente y tendra validez en todo
el territorio nacional”.”®

De este modo, desde la Ley se acota y reduce el marco de analisis de la
discapacidad y su proteccion antidiscriminatoria. Dicha acotacion puede tener
sentido cuando de lo que se trata es de abordar cuestiones que tienen que
ver con la determinacion de posibles prestaciones sociales o economicas.
Sin embargo, desde el punto de vista de la delimitacion del concepto de
discapacidad, perpetta la vision médica de la discapacidad, separandose
por tanto de la filosofia del modelo social. Ello porque, en principio, si de
lo que se trata, como en el caso de la Ley 51/2003, es de establecer una
proteccion antidiscriminatoria, resulta dificil comprender que dicha protec-
cion se supedite a la declaracién de un determinado grado de minusvalia.
Debe destacarse que la definiciébn adoptada por esta Ley deja fuera de su
cobertura, a un importante grupo de personas que desde un punto de vista
médico—técnico no pueden encuadrarse dentro del marco del 33% de min-
usvalia, pero que sin embargo se encuentran en una situacion real o factica
de discriminacion por discapacidad. En este sentido deberia distinguirse en
materia de derechos de las personas con discapacidad, aquellos derechos
de prestaciones sociales, de aquellos derechos antidiscriminatorios. Respecto
de los derechos de tipo prestacionales, resulta mas l6gico una determinacion
medico—técnica del grado de minusvalia a los efectos de gozar de tales
beneficios. Sin embargo, respecto de los derechos antidiscriminatorios la
condicion de discapacidad deberia ser lo mas amplia y flexible posible, a los
fines de facilitar la inclusion de la mayoria de las situaciones posibles de dis-
criminacion. Es de esperar que el legislador espafiol, al estudiar la legislacion
interna y su concordancia con el nuevo instrumento internacional, caiga en
la cuenta de este problema y amplie el marco protector antidiscriminatorio

75 Articulo 1 de la Ley 51/2003 de Igualdad de Oportunidades, No Discriminacién y Acce-
sibilidad Universal de las Personas con Discapacidad.
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de la Ley 51/2003, sin supeditarlo a criterios médicos, sino simplemente a
la situacion de discriminacién.’¢

2.2.1.2) Valor de la vida de una persona con discapacidad

En cuanto al segundo presupuesto —que se refiere al valor de la vida
de una persona con diversidad funcional—, el modelo social parte de tres
premisas basicas, que fueron desarrolladas en el capitulo Il de este trabajo.”™’
Desde la primera de dichas premisas se afirma que toda vida humana, con
independencia de la naturaleza o complejidad de la diversidad funcional que
le afecte, goza del mismo valor en dignidad.

Esta premisa ha sido considerada y traida a colacion en el contexto
de los debates llevados a cabo durante el proceso de elaboracion de la
Convencion. Asi, desde la conciencia respecto de las implicancias que esta
proposicion tiene en la elaboracién de politicas y sus repercusiones en las
personas con discapacidad, en un documento elaborado por el Instituto
de Derechos Humanos danés, y dirigido al Secretario del Comité Especial
durante la Segunda Sesién, se expresaba que la dignidad humana es el
sostén de los derechos humanos y que todas las personas tienen un valor
inestimable, por lo que:

“no deben ser valoradas en funcion de su utilidad econémica o de otro
tipo, sino de su valor inherente”.”8

76 Cfr. PALACIOS, A.y BARIFFI, F, La discapacidad como una cuestiéon de derechos hu-
manos, op. cit. pp. 70 y ss.

77 Estas eran, en primer lugar, que toda vida humana, con independencia de la naturaleza
o complejidad de la diversidad funcional que le afecte, goza del mismo valor en dignidad. En
segundo lugar, que toda persona, cualquiera sea la naturaleza o complejidad de su diversidad
funcional, debe tener la posibilidad de tomar las decisiones que le afecten en su desarrollo
como sujeto moral. Finalmente, que todas las personas con diversidad funcional tienen el de-
recho a participar plenamente en todas las actividades de la vida en sociedad, en igualdad de
condiciones que el resto de personas.

718 A/AC.265/2003/CRP/ New York, 16-27 June 2003, Letter dated 26 May 2003 from the
Executive Director of the Danish Institute for Human Rights addressed to the Secretary of the
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De este modo, se puso el énfasis en que la dignidad humana:

“es un concepto crucial relacionado con los derechos humanos en general,
y en el contexto de las personas con discapacidad en particular”.”®

Y se resaltd que la dignidad humana es una factor decisivo en la evolucion
desde el ‘modelo médico’ hacia el ‘modelo de derechos humanos’?, siendo
necesario encontrar soluciones sociales a los problemas que las personas
con discapacidad enfrentan. El documento expresaba que:

“si reconocemos que la esencia del respeto a los derechos humanos es el
respeto por la dignidad de cada persona y las personas con discapacidad
como grupo no tienen iguales oportunidades en el disfrute pleno de sus
derechos humanos, entonces se deriva l6gicamente que las personas
con discapacidad como grupo son vulnerables en lo que respecta a su
dignidad y valor inherentes”.”?

Teniendo en cuenta lo anterior, se solicité que la dignidad fuera incluida
como un principio fundamental en la Convencién. Ello fue aceptado unanime-
mente durante el proceso, y finalmente, al adoptarse el texto final, el articulo 3
inc. a) establece la dignidad como un principio rector de la Convencion.”?

Por otro lado, y reforzando la fuerza del valor dignidad, en la Tercera
Sesion se agrego, a pedido de la Santa Sede, la incorporacion de la palabra
“valor” en el inc. a) del Preambulo, cuando se recuerdan:

“los principios de la Carta de las Naciones Unidas que proclaman que la
libertad, la justicia y la paz en el mundo tienen por base el reconocimiento
de la dignidad y el valor inherentes y los derechos iguales e inalienables
de todos los miembros de la familia humana”.”®

Ad Hoc Committee on a Comprehensive and Integral International Convention on the Protection
and Promotion of the Rights and Dignity of Persons with Disabilities.

79 [dem.

720 |bidem.

721 |bidem.

722 Art. 3 inc. a) de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las personas con
discapacidad: “El respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad
de tomar las propias decisiones, y la independencia de las personas”.

723 Cfr. AIAC.265/2004/5, cit., Anexo Il: Recopilacién de propuestas de revision y modificacion
formuladas por los miembros del Comité Especial al proyecto de Convencién presentado por el
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Esto implica dar un paso méas a favor del modelo social, desde donde,
como se ha visto, se venia reclamando que, mas alla de la aceptacién tetrica
de la “igual dignidad de las personas con discapacidad”, en determinadas
politicas legislativas se parte de dicha afirmacion, pero a la hora de tomar
decisiones pareciera que el “valor de la vida” de estas personas es inferior
al del resto de la humanidad.

Asimismo, las repercusiones respecto del valor asignado a la vida de las
personas con discapacidad y a su dignidad inherente, se han visto implica-
das en otros articulos de la Convencion, y sobre todo en torno al articulo
a través del cual finalmente se abordaria el derecho a la vida. En un do-
cumento elaborado por el NCD (National Council on Disability) se expres6
que el derecho a la vida bajo el derecho internacional de los derechos
humanos tiene numerosos vinculos con la discapacidad. Siendo un derecho
esencial alegado frecuentemente por las organizaciones de personas con
discapacidad en sus recomendaciones, se destaco que el derecho a la vida
se encuentra implicado en el contexto de la practica de la eutanasia, como
asi también en la forma en que se abordan los tratamientos dirigidos a un
recién nacido con discapacidad. Se comento6 que en los paises en desarrollo,
la mortalidad media de nifios y nifias con discapacidad es frecuentemente
mas alta que la de los demas nifios y nifias, dado que los primeros no re-
ciben cuidados adecuados. Segun el documento citado, éstas y otras cues-
tiones de relevancia para las personas con discapacidad no se encuentran
abordadas adecuadamente en el derecho internacional existente, y por ello
la Convencién debia ser una oportunidad a aprovechar en dicho sentido.”?
Ello seria apoyado por la intervencion de la Delegacion de Estados Unidos
mas adelante, expresando que:

Grupo de Trabajo como base de las negociaciones entre los Estados Miembros y los Observa-
dores en el Comité Especial. Agregado a pedido de la Santa Sede. La cursiva me pertenece.

724 Cfr. Understanding the Potential Content and Structure of an International Convention
on the Human Rights of People with Disabilities, Sample treaty provisions drawn from existing
international instruments, National Council on Disability, cit.
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“la redaccion actual de este articulo no cubre la obligacion de brindar
tratamiento a las y los infantes que nacen con discapacidad.”?®

Se expres6 preocupacion respecto de que a estos nifios y nifias:

“a su eventual calidad de vida, la cual se estima que seria diferente si la
o el infante no presentara discapacidad”.”®

En los debates de la Tercera y Cuarta Sesion se discutié la redaccion
del articulo referido al derecho a la vida. Si bien el texto de borrador inicial
hacia una referencia general al derecho a la vida, algunas Delegaciones y
organizaciones no gubernamentales destacaron la necesidad de incorporar
ciertas medidas especiales de proteccion de la vida de personas con dis-
capacidad.™’

La NACLC (National Association of Community Legal Centres) junto con
People with Disabilities Australia, y Australian Federation of Disability Orga-
nizations expresaron que era necesario incluir;

“medidas tendentes a desalentar la eliminacién de nifios por nacer sobre
la base de su discapacidad actual, sospechada, imputada, asumida o
posible, proveyendo informacion prenatal y apoyo postnatal a padres de
niflos con discapacidad, prohibiendo a actores estatales y no estatales
limitar o infringir la asistencia social en igualdad de condiciones con otros
sobre la base de una decision de los padres de gestar un nifio con una
discapacidad, mediante el suministro de medidas médicas y sociales que
protejan y alarguen la vida y aseguren la supervivencia de personas con
discapacidad, adoptando protecciones contra la violencia, el abuso y el
abandono de personas con discapacidad, eliminando politicas y practicas
gue tengan como resultado la segregacion y el aislamiento de personas
con discapacidad”.”?®

725 Cfr. Quinta Sesion del Comité Especial, Resimenes Diarios, Volumen 6, #1, 24 enero
del 2005.

26 [dem.

727 La enunciacion del Borrador era la siguiente: “Los Estados Partes reafirman el derecho
inherente a la vida de todas las personas con discapacidad y adoptaran todas las medidas
necesarias para garantizar su disfrute efectivo”. Cfr. A/AC.265/2004/5, cit., Anexo Il, Art. 8

728 Cfr. Daily summary of discussions related to Article 8 Right to life, Third session of the
Ad Hoc Committee, Daily Summary, Volume 4, #2, May 25, 2004.
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Asimismo, se dejé constancia de que la ingenieria genética representa
una amenaza para muchas personas con discapacidad.”® Esto ultimo fue
apoyado en los debates por Inclusion International, expresando su:

“preocupacion sobre el papel que desempefia la ingenieria genética, re-

saltando que las personas con discapacidad son parte de la diversidad
humana y ofrecen contribuciones Unicas a través de su discapacidad”.

En este sentido, sefialaron: “no nos prevengan, incliyannos”.”*® La mo-
cion fue reforzada por CAL (Canadian Association of Living), desde donde
se sostuvo que las cuestiones relativas a la genética y la biotecnologia
debian ser abordadas en este marco. Como padres, expresaron preocupa-
cion por que los modelos cientificos y médicos pudieran generar un terreno
resbaladizo hacia la perfeccién genética en detrimento de las personas con
discapacidad, insistiendo en que la tecnologia debia admitir la diversidad
y la humanidad comudn. Asimismo, se insisti0 en la necesidad de que los
padres y las familias recibieran educacién y apoyo para resistir las presiones
sociales a la que estaban sometidos con respecto a sus hijos e hijas con
discapacidad.” En la misma linea, IRLF (International Right to Life Foun-
dation) observé que las personas con discapacidad tienen un riesgo mayor
que el resto de personas de que se les denieguen tratamientos médicos,
comida o agua. Se expresO que su calidad de vida no es percibida como
“suficientemente buena”’.’®> Lo mismo destac6 Il (Inclusion International),
agregando no solo ello, sino que determinados grupos, como las personas
con diversidad intelectual, han sido histéricamente consideradas como una
carga para la sociedad, y estas cuestiones debian ser tenidas en cuenta en
la elaboracion del articulo.™®

29 [dem.

70 |bidem.

731 Cfr. Daily summary of discussions related to Article 8 Right to life, Third session of the
Ad Hoc Committee, Daily Summary, Volume 4, #3, May 26, 2004.

732 Cfr. Daily summary of discussions related to Article 8 Right to life, Fifth session of the
Ad Hoc Committee, Daily Summary, Volume 5, #3, August 25, 2004.

733 |dem.
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SCI (Save the Children International) junto con Handicap International,
sugirieron ampliar el @mbito del articulo, modificando su titulo para que no
cubriera solo el derecho a la vida, sino también el derecho a la superviven-
cia y al desarrollo (tomando como modelo el articulo 6 de la Convencion
de Derechos del Nifio). De este modo, se reflejaria “no solo el derecho a la
vida como tal, sino también el derecho a la supervivencia”’. Asimismo, LSN
(Landmine Survivors Network) resalté la necesidad de cubrir determinadas
situaciones, como conflictos armados, desastres naturales, etc, en las cuales
las personas con discapacidad se encuentran en situacién de especial vul-
nerabilidad, aunque se acepté la idea de que dicha proteccion quizas seria
conveniente abordarla en un articulo separado.”*

El IDC (International Disability Caucus) apoyo la propuesta de SCI, en
cuanto al reconocimiento del derecho, no solo a la vida sino también a la
supervivencia y al desarrollo.”®® En ese sentido, presenté un proyecto de
articulo que establecia, ademas del reconocimiento y proteccion del dere-
cho inherente a la vida de todas las personas con discapacidad, el derecho
a la supervivencia y el desarrollo en iguales condiciones que el resto de
personas, la prohibicion de que la discapacidad sea una justificacién para
la interrupcién de la vida, la prohibicién del aborto compulsivo basado en la
diagnosis prenatal de discapacidad, la prohibicion de experimentos médicos
ylo biolégicos que reduzcan la vida de las personas con discapacidad, asi
como la busqueda de remedios a la discapacidad contra la voluntad de la
persona, y finalmente la toma de medidas para la proteccion de la vida de
las personas con discapacidad en casos de desastres naturales, conflictos
armados, etc.™®

4 |dem.

735 Cfr. Daily summary of discussions related to Article 8 Right to life, Fifth session of the
Ad Hoc Committee, Daily Summary, Volume 5, #3, August 25, 2004.

736 “Draft Article 8: Right to Life, Survival and Development: 1. States Parties recognize and
protect the inherent right to life of all persons with disabilities, and shall take all necessary
measures to ensure its effective enjoyment by girls and boys, women and men in all stages
of life. 2. The right to life also includes the right to survive and to develop on equal basis with
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En lo que respecta a las Delegaciones, durante la Quinta Sesion, se
dej6 claro en el transcurso de los debates, que aparecian ciertos matices
en relacién a tres cuestiones basicas.

La primera, se planteaba en relacion a la necesidad de que este arti-
culo contuviera una referencia a tratar a las personas con discapacidad “en
igualdad respecto a las y los demas”. Esto es, no solo reafirmar el derecho
a la vida de las personas con discapacidad, sino reconocer dicho derecho en
igualdad de condiciones que el resto de personas. Ello fue planteado por Nue-
va Zelanda y Canada, y posteriormente apoyado por otras Delegaciones.”™

En segundo lugar, el Comité Especial discuti6 si se debian incluir en
este articulo medidas de proteccion para las personas con discapacidad en
situaciones de especial vulnerabilidad, como conflictos armados, desastres
naturales, situacién de las y los refugiados o desplazamiento de masas.”®
Las controversias se centraron respecto de la oportunidad de incluirla en
este articulo, o la necesidad de un articulo separado. Asi, algunos paises,
como Jordania, Yemen, Egipto y Kenia, insistieron en que las personas con
discapacidad que se encontraran en situaciones de alto riesgo necesitan
una proteccion adicional y esa proteccién debia quedar especificada en
este articulo.”™ Otros, como Canada y Nueva Zelanda, defendian que no

others. 3. Disability is not a justification for the termination of life. 4. States Parties shall under-
take effective measures to the prohibition of compulsory abortion at the instance of the State
based on the pre—natal diagnosis of disability. 5. States Parties shall also prohibit all medical,
biological and other experiments reducing the quality of life of persons with disabilities, or seek-
ing to remedy a disability against an individual’s will. 6. In case of natural and humanitarian
disasters, including wars and armed conflicts, states parties shall secure safety of girls and
boys, women and men with disabilities on equal basis with others, taking into account each
individual's needs.” Cfr. International Disability Caucus, Updated contribution on the draft text
of A Comprehensive and Integral International Convention on Protection and Promotion of the
Rights and Dignity of Persons with Disabilities, Fourth Session of the Ad Hoc Committee, 23
August to 3 September 2004.

37 [dem.

738 Cfr. Quinta Sesion del Comité Especial, Resimenes Diarios, Volumen 6, #1, 24 de enero
de 2005.

73 dem.
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es posible incluir una lista de todas las situaciones donde las personas con
discapacidad quedan en un riesgo apremiante, y abogaban por una redac-
cién mas general, sin detalles, a través de la cual se pudieran cubrir todas
las situaciones. En todo caso, se proponia incluir la alusion a los conflictos
armados y los desastres naturales en el Preambulo.”®

En tercer lugar, otros paises, como México, reconocieron que hay situacio-
nes especiales o dificiles en las que las personas con discapacidad necesitan
medidas de proteccion, pero entendian que no correspondia incluirlas en el
este articulo y proponian un articulo separado.™!

Finalmente, algunas Delegaciones propusieron el establecimiento de refe-
rencias que aludieran a la proteccién de este derecho en las “diversas etapas
de la vida"™? —como fue propuesto por la Delegacion chilena— o como en
el caso de El Salvador, “desde la concepcién”.”*® Este tipo de referencias
fueron apoyadas asimismo por ciertos representantes del movimiento asocia-
tivo. Asi, por ejemplo, la Organizacién Estadounidense por la Vida propuso
que en el articulo se dispusiera que:

“Los Estados Partes reafirman que todo ser humano tiene un inhe-
rente derecho a la vida, desde su concepcion hasta su muerte natural,
y realizaran todas las medidas necesarias para que, al igual que los
demas, las personas con discapacidad puedan ejercer plenamente ese
derecho a la vida. Los Estados Partes se aseguraran que la condicion de

740 |bidem.

71 Ello fue finalmente la solucién adoptada en el texto final de Convencién, a través del
articulo 11 sobre situaciones de riesgo y emergencias humanitarias, que establece: “Los Esta-
dos Partes adoptaran, en virtud de las responsabilidades que les corresponden con arreglo al
derecho internacional, y en concreto el derecho internacional humanitario y el derecho inter-
nacional de los derechos humanos, todas las medidas posibles para garantizar la seguridad y
la proteccion de las personas con discapacidad en situaciones de riesgo, incluidas situaciones
de conflicto armado, emergencias humanitarias y desastres naturales.”

742 Como por ejemplo la propuesta chilena. Cfr. Daily summary of discussions related to
Article 8 Right to life, Fifth session of the Ad Hoc Committee, Daily Summary, Volume 5, #3,
August 25, 2004.

743 E| Salvador y la Santa Sede abogaran por la proteccion del derecho a la vida en todas
las etapas, “incluyendo la concepcién”. idem.
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discapacidad o presuncion de la discapacidad no se usara para justificar
la violacion del derecho a la vida”

Desde esta ONG se expresd que no es posible proteger la vida mientras
no se elimine la presuncion de discapacidad como razon para terminar con
la vida de un ser humano.”*

En la misma linea, International Right to Life Federation and Coalition
for the Protection of Persons with Disabilities, expresé la necesidad de dejar
sentado en la Convencién que:

“toda persona humana tiene dignidad y valor, independientemente de lo
que se perciba ser su calidad de vida. Las personas con discapacidad
son particularmente vulnerables, por la manera en que su calidad de vida

es percibida como pobre, 0 se piensa que sus vidas no valen o mejor la
muerte para ellas.””®

Igualmente, el Centro de Servicios Pediatricos para Personas con Dis-
capacidad y la Fundacion Teleton de México invitaron a las Delegaciones
a reexaminar el Articulo 8 “donde se trata del derecho a la vida, el cual es
inherente a toda persona desde su concepcion hasta su muerte”.’®

Estas referencias fueron consideradas improcedentes por gran parte de
las Delegaciones, desde donde parecié primar la negativa a incluir en este
articulo alusiones a la bioética. Ello probablemente como consecuencia de
que las propuestas iban mas alla de lo necesario para proteger a las perso-
nas con discapacidad contra la discriminacién. Evidentemente, no resultaba
factible que la Convencién contuviera la proteccién del “derecho a la vida
desde la concepcion” por parte de muchos paises que admiten el aborto
dentro de sus legislaciones internas. No obstante, la referencia a la no dis-
criminacion en lo que atafie a la proteccion de la vida de las personas con

744 Cfr. Quinta Sesion del Comité Ad Hoc, Resimenes Diarios, Volumen 6, #4, 27 de enero
de 2005.

5 [dem.

74 |bidem.
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discapacidad, justificaria, a juicio de quien escribe, la imposibilidad de per-
mitir el aborto en razén de discapacidad en los paises que prohiben como
regla general el aborto, es decir, cuando en el resto de casos —personas
sin discapacidad— no esta permitido. De hecho, esto es lo que se viene
denunciando desde gran parte del movimiento asociativo, y que deriva de
esa consideracion de “menos valor” o de “carga’que conlleva la vida de las
personas con discapacidad.”™

Finalmente, el articulo quedo redactado teniendo presente y reforzando
dicha perspectiva de no discriminacion (que es transversal a toda la Con-
vencion, de conformidad con su objeto) de la siguiente manera:

“Los Estados Partes reafirman el derecho inherente a la vida de todos
los seres humanos y adoptaran todas las medidas necesarias para garan-

tizar el goce efectivo de ese derecho por las personas con discapacidad
en igualdad de condiciones con las deméas”.”*®

Cabe decir que esto, y no mas, es lo que se venia abogando desde el
modelo social de discapacidad. Y que mas alla de este articulo concreto,
en el que, como se decia, se reafirma una perspectiva no discriminatoria,
la Convencién parece clara en este punto, asumiendo sin duda el presu-
puesto del modelo social, a partir del cual las personas con discapacidad
gozan del mismo valor y dignidad que el resto de personas. Establece en
Su texto que:

“la discriminacién contra cualquier persona por razén de su discapacidad

constituye una vulneracion de la dignidad y el valor inherentes del ser
humano”.™°

77Vid. LARSON, E. J., “The meaning of human gene testing for disabled rights”, University
of Cincinnati Law Review, 913, 2002-2002; SILVERS, A.y STEIN, M.A., “An equality paradigm
for preventing genetic discrimination”, op. cit.; SILVERS, A., WASSERMAN, D. y MAHOWALD,
M. B., Disability, Difference, Discrimination, op. cit.; WENDELL, S., The Rejected Body op. cit.

748 Articulo 10 Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad.

74 Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Pream-
bulo inc. h).
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Asimismo, se reconoce en el preambulo del texto que:

“...el valor de las contribuciones que realizan y pueden realizar las per-
sonas con discapacidad al bienestar general y a la diversidad de sus
comunidades, y que la promocién del pleno goce de los derechos huma-
nos y las libertades fundamentales por las personas con discapacidad y
de su plena participacién tendran como resultado un mayor sentido de
pertenencia de estas personas y avances significativos en el desarrollo
econdmico, social y humano de la sociedad y en la erradicacion de la

pobreza”.™°

2.2.2) Concepto de persona con discapacidad

Si bien se encuentran intimamente relacionadas, una cuestion es la de-
finicion de discapacidad, que se ha abordado supra, y otra la definicion o
el concepto de “persona con discapacidad”. Como se ha venido explicando,
si se asume una postura desde el modelo social, se entiende que el fené-
meno complejo de la discapacidad esta integrado, por un lado, por un factor
humano (una persona con una diversidad funcional respecto de la media)
y por otro lado un factor social (barreras sociales discapacitantes). De este
modo, segun esta concepcidn podrian existir personas con una diversidad
funcional respecto de la media, pero que no fueran consideradas personas
con discapacidad, como podria ser una persona con miopia, que tiene una
diversidad funcional de indole sensorial —visual— pero que con el uso de
gafas —ayuda social— no enfrenta barreras sociales. Como asimismo, pue-
den existir personas que como ha mencionado anteriormente no tengan una
diversidad funcional pero sean percibidas de igual modo. En lo que sigue, se
analizara como ha sido abordada la cuestién relativa al estatus de “persona
con discapacidad” por la Convencién.

Como se ha mencionado anteriormente, este tema fue uno de los mas
debatidos en el proceso de elaboracién de la Convencién. Y ello era légico,

750 Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Pream-
bulo inc. m).
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porque este punto tiene, en el ambito de los derechos internos de los Esta-
dos Parte, importantes repercusiones. Una de ellas es que el reconocimiento
de la calidad de “persona con discapacidad” suele generar obligaciones
por parte de los Estados, ya sea el acceso a ciertas prestaciones sociales,
beneficios econdmicos, medidas de accion positiva, entre otros. Este hecho
trajo como consecuencia que las Delegaciones se encontrasen en muchos
casos limitadas para adoptar una definicion de persona con discapacidad,
ya que ello podria tener repercusiones en el &mbito de sus ordenamientos
internos.”™! Sin ir mas lejos, por ejemplo, como se ha explicado, una defini-
cion mas amplia de discapacidad obligaria a Espafia a modificar el articulo
2 de la Ley 51/2003 que restringe la proteccion antidiscriminatoria de la
norma solo a las personas que tengan acreditado un grado igual o superior
al 33% de minusvalia.”™?

Por ello, algunos Estados eran partidarios de no contar con un articulo
dedicado a esta definicion. Como modelo se aludi6 a la Convencion contra
la Eliminacién de todas las Formas de Discriminacion Racial, que regula
un marco antidiscriminatorio sin entrar a definir qué es la raza.”® La Unién
Europea dejo constancia de que intentar definir este tema podria llegar a ser
problemético, y era innecesario para los propésitos de la Convencidn, por lo
que preferia que no hubiera un articulo sobre definiciones. Ello fue apoyado,
entre otros, por la Federacion Rusa, alegando que resultaba inapropiada
esta definicion, desde que cada Derecho interno de los diferentes paises

51 Este hecho fue tenido en cuenta por la Subcomisién de Expertos de la ONU del Real
Patronato de la Discapacidad, cuando formulé el informe pertinente, correspondiente a la Sép-
tima Sesion del Comité Especial. Vid. CABRA DE LUNA, M.A., BARIFFI, F. y PALACIOS, A,
Derechos humanos de las personas con discapacidad: op. cit, p. 44.

752 | ey 51/2003, articulo linc. 2 establece: “A los efectos de esta ley, tendran la conside-
racion de personas con discapacidad aquellas a quienes se les haya reconocido un grado de
minusvalia igual o superior al 33 por ciento...”.

5% Convencion Internacional sobre la Eliminacion de todas las Formas de Discriminacion
Racial, adoptada y abierta a la firma y ratificacion por la Asamblea General en su resolucion
2106 A (XX), de 21 de diciembre de 1965,entrada en vigor: 4 de enero de 1969.
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abordaba de manera diversa este tema, lo mismo que expresaron Japon e
India. Holanda asimismo advirtié sobre el riesgo de que la definiciéon pudiera
resultar demasiado exclusiva o demasiado inclusiva. Finalmente, Canada ex-
presé que la definicién de persona con discapacidad cambia, y varia seguin
los programas para los cuales se valora, y que resultaria extremadamente
dificil establecer parametros que pudieran valer para los diferentes tipos de
politicas.”™*

Otras Delegaciones, sin embargo, al igual que el colectivo de organi-
zaciones no gubernamentales, consideraron importante definir qué iba a
entenderse por persona con discapacidad. Asi, México, China, Sudafrica,
Cuba, Chile, Venezuela, Australia, entre otros, expresaron la necesidad de
qgue la Convencion se ocupara de este concepto. Entre los argumentos a
favor, se mencionaron los censos que se han llevando a cabo en diferentes
paises y en diferentes periodos, de los que se deduce que, segun se adopte
un tipo u otro de definicion de discapacidad o de persona con discapacidad,
los resultados en cuanto a porcentajes varian radicalmente.”™® El Libano, si
bien acepté la dificultad que implicaba esta definicién, enfatizé en su impor-
tancia a la hora de que cada Estado pudiera implementar la Convencion.
Advirtié contra el peligro de que determinados paises tuvieran una definicién
demasiado restrictiva que pudiera dejar afuera del marco protector de la
Convencion a ciertas personas con discapacidad.”™® En este sentido, desde
las organizaciones no gubernamentales se apoyé esta mocion, planteando
la situacion de ciertos colectivos, como por ejemplo las personas con diver-
sidades psiquicas, que se encuentran fuera del marco protector de las leyes
en muchos Estados Parte.”” Se destacd, asimismo lo mismo respecto de

754 Cfr. Daily summary of discussions related to article 3: definitions, (Tercera Sesion), cit.

55 Ello fue defendido arduamente por Save the Children Alliance. idem.

756 Cfr. Daily summary of discussions related to Article 3 Definitions,(Tercera Sesion), Volume
5, #1 August 23, 2004, cit.

ST Intervenciones realizadas, entre otros, por Disabled People International y el European
Disability Forum. Cfr. Daily summary of discussions related to Article 3 Definitions, (Tercera
Sesioén), Volume 5, #1 August 23, 2004, cit. Vid., asimismo, los comentarios reflejados por
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ciertas condiciones como la epilepsia, diversidades en el aprendizaje, como
por ejemplo dislexia, o condiciones de salud como el VIH/SIDA.#8

Otras delegaciones hicieron remisiéon a las definiciones que actualmente
se utilizan a nivel internacional. La Republica de Corea y Cuba, propusieron
la definicién que figura en la Clasificacién Internacional del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud de la Organizacién Mundial de la Salud™®.
Argentina, por su parte, apoy0 a la Delegacion mexicana que propuso la
definicion de discapacidad contenida en la Convencion Interamericana sobre
la Eliminacion de todas las formas de Discriminacion contra las Personas
con Discapacidad.”

Finalmente, como solucién intermedia, se llegd a un acuerdo respecto
de la elaboracién de una definicion de minimos, que sirviera como guia o
parametro para los Estados. Es importante resaltar que fue una definicion
de minimos, lo que implica que si algin Estado Parte tiene, en el marco
de su legislacion interna una definicion mas amplia, sera esa la que debera
utilizarse, siempre que beneficie a la persona con discapacidad. No obstante,
debe decirse que no fue facil arribar a esa definicion minima. Los debates
fueron muy arduos en lo que se refiere a este tema, que por la complejidad
fue quedando postergado hasta la ultima sesién del Comité Especial.’s* De
todos modos, al igual que sucedié con la definicion de discapacidad, desde

la National Association of Community Legal Centres, en la Séptima Sesién, Cfr. Comments,
proposals and amendments submitted electronically, cit.

8 [dem, Intervention by People with Disability Australia Incorporated (Australian) National
Association of Community Legal Centres.

7 Como se ha sefialado anteriormente, dicha perspectiva era rechazada desde algunas
interpretaciones que consideraban que la definicién que la Convencién adoptara, debia ser una
que plasmara enteramente el modelo social de discapacidad.

760 Cfr. AIAC.265/WP.1,Documento de trabajo presentado por México, (Primera Sesion), cit.:
“Articulo 2. Para los efectos de la presente Convencién se entendera por: a) «Discapacidad»
significa la existencia de una deficiencia fisica, mental (psiquica) o sensorial, ya sea de natu-
raleza permanente o temporal, que limita la capacidad de ejercer una o mas actividades de la
vida diaria, que puede ser causada o agravada por el entorno econémico y social. (Convencién
Interamericana) .

761 Cfr. AIAC.265/2006/4, Informe provisional del Comité Especial (Octava Sesion).



El modelo social de discapacidad: origenes, caracterizacion y plasmacion en la
Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad

los primeros debates se asumié que, independientemente de que el con-
cepto de persona con discapacidad fuera o no definido, o de la definicion
propiamente dicha, lo que estaba claro es que dicha definicién asumiria el
modelo social de discapacidad.’?

Ello generdé que desde el inicio se descartaran ciertas propuestas de
definiciones, como la presentada por la Delegacion rusa, que proponia se
considerase persona con discapacidad a:

“aquella cuya salud se encuentra limitada por el deterioro de la funcion
de un organismo resultado de una enfermedad, dafio o deficiencia, crean-
do limitaciones que afecten su vida diaria y necesitando de proteccion
social”.”®®
Resultaba obvio que este tipo de definiciones solo se basaban en las
personas, sin tener en cuenta los factores o barreras sociales, mostrando
un claro ejemplo del modelo rehabilitador de discapacidad, que situaba a las
personas con discapacidad como personas necesitadas de apoyo, y que se
basada en un criterio netamente médico, y situaba el fenédmeno de la disca-
pacidad en las limitaciones de la persona. Como se ha mencionado supra,
en el marco de sus legislaciones internas la gran mayoria de Delegaciones
asumia dicha perspectiva, pero sin embargo hubo consenso en que el texto
de la Convencion asumiria otra postura.’

Dicha postura implicaba integrar también en la definicién los mencionados
factores sociales. Ello no significaba centrarse solamente en dichos factores,
ya que como sefialé la Delegacion australiana:

“la discapacidad vista solamente como el resultado del entorno podria
derivar en una definicion no factible. Las personas sujetas a la proteccion
de la Convencién necesitan estar claramente identificadas”.

762 AJAC.265/2004/5, Informe del Comité Especial (Tercera Sesion). Vid. asismismo, A/
AC.265/2004/WG/1, Informe Del Grupo de Trabajo al Comité Especial (Tercera Sesion), nota
nro. 12 al articulo 3 sobre definiciones, cit.

763 Cfr. AIAC.265/2003/4+A/AC.265/2003/4/Corr.1, Views submitted by Governments, intergov-
ernmental organizations and United Nations bodies, cit., parr. 26 (Segunda Sesién).

%4 Vid. Definition of disability in selected national legislation, cit.
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De este modo, la definicion que se busc6é desde un primer momento
buscé incluir ambas factores: sociales e individuales.®

Pero solo ello no garantizaria una buena definicion. Asimismo, se requeria
una amplitud considerable en cuanto a los destinatarios o destinatarias, que
permitiera incluir a todos los colectivos de personas con diversidad funcional.
Este tema fue enfatizado arduamente por las organizaciones no guberna-
mentales, desde donde se resaltaba una y otra vez la falta de proteccion,
en algunos paises, de las personas con discapacidades psicosociales, entre
otras. Esto se dejo plasmado en las Recomendaciones de Bagkok, en las
cuales se expresaba la necesidad de que la definicién no fuera restrictiva e
incluyera todos los tipos de diversidades.”®

Las intervenciones realizadas por Nueva Zelanda resultaron muy escla-
recedoras respecto de este tema. Por un lado, se propuso que se asumiera
un enfoque amplio a la hora de establecer las deficiencias, que incluyera
las sensoriales, neurologicas, intelectuales, psiquiatricas y multiples.”” Y por
otro lado, se expreso la imperiosa necesidad de asegurar “un entendimiento
explicito de que la deficiencia puede ser permanente, temporaria, episodica o
percibida (...).” Asimismo, se aclar6 que la discapacidad es un proceso que
ocurre cuando, personas con diversos tipos de deficiencia, son discapacitadas
como consecuencias de barreras en su participacion e independencia.”®®

De este modo, se aludié por un lado, a la deficiencia (que seria la diver-
sidad funcional, para utilizar un lenguaje no discriminatorio), y por otro a las

765 Daily summary of discussions related to Article 3 Definitions (Tercera Sesién), Volume
5, #1 August 23, 2004, cit.

766 Cfr. AIAC.265/2003/CRP/10 Bangkok recommendations on, cit.

67 Statement Agenda item 7, General Debate on the elements of a Convention, New York,
16 to 27 June 2003, Robyn Hunt, Commissioner New Zealand Human Rights Commission,
(Segunda Sesion).

%8 Elements to be considered for inclusion in the convention, Statement Agenda item 7,
General Debate on the elements of a Convention, New York, 16 to 27 June 2003, Dr. Jan
Scown, New Zealand (Segunda Sesion).
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barreras. A su vez se insistié en que estas diversidades funcionales pueden
ser permanentes, temporarias, episédicas o incluso “percibidas”. Este ultimo
agregado resulta muy importante, porque protege a aquellas personas que
no tienen propiamente una diversidad funcional, pero que son percibidas so-
cialmente de ese modo y por ende se enfrentan a prejuicios sociales. Ello es
muy importante y va en consonancia con el modelo social de discapacidad,
centrdndose en el fendmeno de la discriminacién que dicha persona debe
enfrentar, por ejemplo, haciendo frente a barreras actitudinales.

En la misma linea se han elaborado la mayor parte de las propuestas
presentadas por las organizaciones no gubernamentales. Asi, como se ha
mencionado anteriormente, el International Disability Caucus ha propuesto
que los Estados Parte:

“d) definan a una persona con discapacidad como aquella cuya po-
sibilidad de llevar una vida inclusiva en comunidad se encuentra limitada
por el impacto del entorno fisico, econdémico, social y cultural y de fac-
tores personales que surgen de condiciones fisicas, sensoriales, psico—

sociales, neuroldgicas, médicas, intelectuales o otras, y que pueden ser
permanentes, temporarias, intermitentes, percibidas o imputadas.”"®°

Por su parte, Landmines Survivors Network expres6 que:

“el concepto de deficiencia deberia abarcar los diversos alcances de las
deficiencias funcionales, incluyendo las fisicas, sensoriales, neuroldgicas,
psiquiatricas e intelectuales —las cuales pueden ser permanentes, in-
termitentes, temporarias o percibidas como deficiencias por la sociedad,
aungue no necesariamente por los individuos”.

Esto Ultimo permite incluir en la proteccion ciertos grupos, como por
ejemplo algunas personas sordas, quienes ellas mismas no se consideran
inmersas en el colectivo de personas con discapacidad, pero que son asi
percibidas por el resto de la sociedad.”

769 Cfr. Comments, Proposals and Amendments Submitted Electronically, (International Dis-
ability Caucus, Inciso d), Cuarta Sesion, cit.
7 jdem, propuesta de Landmines Survivors Network.
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Avanzando aun mas en la definicién, en la Octava Sesion, el Caucus
dirigié una carta al Comité Especial, en la que insistia en incluir en la defini-
cion a las personas con determinadas “condiciones o necesidades de salud”.
Asi, destaco la necesidad de inclusion en el concepto de:

“aquellas deficiencias, condiciones, necesidades de salud o situaciones si-
milares pueden ser permanentes, temporarias, intermitentes o imputadas,
e incluye a aquellas que son, entre otras, fisicas, sensoriales, cognitivas,

psicosociales, neuroldgicas, médicas o intelectuales, o la combinacion
de ambas”.’"*

Y propuso la siguiente definicién de persona con discapacidad:

“personas con discapacidad incluye, pero no se limitan a aquellas que
tienen deficiencias o condiciones fisicas, mentales, intelectuales, psico-
sociales o sensoriales que en interaccion con barreras del entorno o
actitudinales pueden ver limitada su participacion plena y efectiva en la
sociedad en igualdad de condiciones con los demas.”’"?

Es importante remarcar la aclaracién que la definicién del IDC realiza en
relacion a que dichas personas estén incluidas en la definicion, pero sin que
signifique que la definicién se limite a esas personas. Ello supone una gran
ventaja a favor de las personas con discapacidad en los casos de existencia
de legislaciones mas amplias en los Estados Parte.

Finalmente, en la Octava Sesion y pese a las dificultades que se han
presentado a la hora de llegar a un acuerdo, la Convenciéon adopté una
definicion de persona con discapacidad. El articulo 1 establece que:

“las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficien-
cias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al

7t Carta del International Disability Caucus dirigida a los miembros del Comité Especial en
fecha 23 de agosto de 2006.

2 [dem, propuesta de definicion del International Disability Caucus. Vid., asimismo, en la
misma linea, la propuesta del European Disability Forum, DOC EDF 06/04EN, EDF analysis
of the Working text for an International Convention on the rights of people with disabilities, In
view of discussions at the Eighth Ad Hoc Committee meeting on 14-25 August in New York,
June 2006.
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interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacién plena y
efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas”.’”®

De la lectura del articulo mencionado se desprenden varias cuestiones.

En primer lugar, y como se ha mencionado anteriormente, la asuncion
del modelo social de discapacidad, al asumir que la discapacidad resulta de
la interaccion entre las personas con discapacidad con las barreras debidas
a la actitud y al entorno. Se ha comentado esta cuestién supra.

En segundo lugar, que la definicion ha sido amplia en cuanto a las di-
versidades funcionales (deficiencias segun la terminologia empleada) que
incluye. Esto es, diversidades fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales.
En este punto, no obstante, algunas organizaciones no gubernamentales
reclamaban la inclusion del término “discapacidad psicosocial”, que tiene un
significado especial, dado que la misma denominacion incluye la perspec-
tiva social en las diferencias psiquicas. Sin embargo, la Convencién no ha
asumido dicha terminologia.”

Otro tema que fue debatido y que finalmente no asumio los reclamos del
movimiento asociactivo fue el relativo a la duracion de la situacion de diver-
sidad funcional. La mayor parte de las organizaciones no gubernamentales
abogaban porque la Convencién no solo asumiera las diversidades “a largo
plazo” sino también a corto plazo.””®

773 Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Articulo
1, parrafo 2. No obstante, para una interpretacion sistematica del texto bajo anélisis, no solo debe
leerse el articulo 1, sino también el Preambulo —ya mencionado—, en donde también se hace
alusién al concepto de discapacidad estableciendo que “la discapacidad es un concepto que
evoluciona y que resulta de la interaccion entre las personas con discapacidad y las barreras
debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad,
en igualdad de condiciones con las demas”. Cfr. Convencion Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, Preambulo, inc e).

74 Vid., sobre este tema: DHIR AARON, A., “Human Rights Treaty Drafting through the Lens
of Mental Disability:”, op. cit.

775 Cfr. DOC EDF 06/04EN, EDF analysis of the Working text for an International Convention
on the rights of people with disabilities, cit.
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Finalmente, y esto tiene incidencia en lo mencionado anteriormente, al
no llegar a un facil acuerdo respecto de la definicion de persona con dis-
capacidad se ha asumido un término que deja abierta dicha definicion. De
este modo, a través de la utilizacion del término “incluyen” en la misma defi-
nicion, se desprende que la definicion no es cerrada, sino que abarca a las
personas mencionadas, lo que no significa que excluya a otras situaciones
0 personas que puedan estar protegidas por las legislaciones internas de
los Estados. Asi, la Convencién fija un minimo. Es decir, a los fines de la
proteccion de este instrumento, las personas con discapacidad incluyen a
aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales
a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su
participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones
con las demas. Ello no significa que, en el caso de que un Estado, dentro
de su legislacion interna, adopte una definicion mas amplia de discapacidad,
gue cubra otras situaciones, ello impida la aplicacién de la Convencién, sino
todo lo contrario. Se entiende que este articulo debe interpretarse como un
piso, a partir del cual cualquier otra interpretacion que beneficie o amplie
su marco protector debe ser aplicada

Ahora bien, centrandonos en el piso minimo que la Convencion establece,
la persona que este instrumento considera con discapacidad se define como
aquella que tenga una deficiencia (fisica, mental, intelectual o sensorial), que
asimismo dicha deficiencia sea a largo plazo, y que ademas al interactuar con
diversas barreras, le impida su participacion plena y efectiva en la sociedad
en igualdad de condiciones con los demas.

De todos modos, debe recordarse que el marco protector de la Con-
venciéon en cuanto a la no discriminacién no se restringe a las personas
con discapacidad, sino que, como se ha mencionado, al poner el acento
sobre el fendbmeno de la discriminacion se abre la proteccion a personas
que, sin tener ellas mismas una discapacidad, sufren la discriminacién por
dicho motivo.
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Por lo mencionado, y preguntandonos sobre la asuncion —o no— del
modelo social de discapacidad en el concepto de personas con discapaci-
dad definido por la Convencion, se podria aventurar un si como respuesta.
Aunque ello no obste a reconocer que la definicibn podria haber sido mas
amplia, el hecho de haber resaltado la interaccidn con barreras sociales en
la misma definicion de la discapacidad, asi como el hecho de definir un mi-
nimo mediante el término “incluyen”, junto con la definicién de “discriminacion
sobre la base de discapacidad”, deja el terreno fértil para una interpretacion
absolutamente en linea con el modelo social.

2.2.3) Nifos y nifias

En el capitulo Il se ha explicado que desde el modelo social se aboga
por la inclusién de los nifios y nifias con discapacidad en todos los @mbitos
de la vida social. Esto incluye el juego, la salud, la educacion, los deportes,
y todas las demas areas que se encuentran involucradas en el desarrollo
de la personalidad de un nifio o nifia. En términos generales, se esta ha-
blando del acceso a una vida en condiciones de igualdad, que les permitan
una infancia en sociedad. Por ello se rechazan a priori ciertas herramientas
utilizadas desde el modelo rehabilitador, como la educacion especial, la
institucionalizacién y las politicas que se conciben desde una perspectiva
netamente médica del fendmeno de la discapacidad.

En este apartado se abordaran dos cuestiones principales. La primera se
refiere al tratamiento que la Convencién brinda de manera general al tema
nifios y nifias con discapacidad. Ello involucra el andlisis de una determinada
filosofia, que intenta garantizar el desarrollo de una vida independiente y en
comunidad. Y la segunda, que es derivada de la primera, se centrara en
el modo en que la Convencion garantiza el derecho a la educacion de los
nifios y nifias con discapacidad. Como se vera, la dicotomia existente entre
educacion especial o educacion inclusiva ha sido trabajosamente debatida
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durante el proceso, incluso —y sobre todo— entre el mismo movimiento de
personas con discapacidad.

2.2.3.1) La necesidad o no de un articulo especifico y su contenido

Desde los primeros debates existi6 consenso respecto de la necesidad
de que la Convencidn hiciera alusion a la tematica de la infancia con disca-
pacidad.””® Sin embargo, lo que no estaba claro era si existia la necesidad
de incorporar un articulo especifico sobre nifios y nifias, o si la mejor alter-
nativa era plantear un tratamiento desde una perspectiva transversal; esto es,
incorporar las necesidades de nifios y nifias en cada uno de los derechos
o0 articulos que asi lo requiriesen.”

776 Ello era planteado junto con otros grupos vulnerables como mujeres, personas mayores
y comunidades indigenas. Vid. A/AC.265/2003/CRP/10 Bangkok recommendations on, cit., reco-
mendacion 13. “The Convention should: (...) c.stress that the situation of all disability groups and
the diverse conditions related to gender, race, colour, age, ethnicity and other considerations must
be taken into account, and recognize the impact of dual disadvantage and multiple discrimina-
tion faced by individuals such as, women, children or indigenous people with disabilities;”; Vid.
asimismo: A/AC.265/CRP.12, Declaracion y Recomendaciones de Beirut... cit. “(...) 2. Realize
the importance of all parties concerned, including disabled persons, in the formulation of the
convention, which will also cover issues related to mental disability, disabled women, disabled
children, and the disabled elderly”. (Las cursivas me pertenecen).

777 Lo mismo se ha discutido en relaciéon con la proteccion a la mujer con discapacidad. En
este sentido, la Subcomisiéon de Expertos de la ONU del Real Patronato de la Discapacidad,
al formular el Informe correspondiente a la Sexta Sesién del Comité Especial, dejé clara su
postura respecto de que “razones de coherencia en la transversalidad, requieren que si se
hace referencia a las mujeres, también deberia hacerse respecto de los nifios en determinados
articulos”. Cfr. CABRA DE LUNA, M.A., BARIFFI, F, Y PALACIOS, A., Derechos humanos de
las personas con discapacidad, op. cit., p. 19. Por otro lado, la Subcomision sefialé asimismo
la especial vulnerabilidad de las nifias con discapacidad, que ha sido tenida en cuenta por la
Resolucion de la Comision de Derechos Humanos en materia de nifiez, y que ha sido apoyada
por todos los miembros de la Unién Europea, que exhorta a los Estados a “a que adopten todas
las medidas necesarias, incluso reformas legislativas si procede, para: a) Garantizar el disfrute
pleno por parte de las nifias, en condiciones de igualdad, de todos los derechos humanos y
las libertades fundamentales, tomar medidas eficaces contra la violacién de esos derechos y
libertades, y basar los programas y politicas en los derechos del nifio, teniendo en cuenta la
situacion especial de las nifias; b) Eliminar todas las formas de discriminacion y violencia contra
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La ventaja sobre un articulo especifico radicaba en dar visibilidad a la
infancia en la Convencién, e ilustrar a los Estados sobre las principales
cuestiones implicadas relativas a la nifiez con discapacidad, y la necesidad
de medidas especificas disefiadas a dicho fin. Pero el peligro —que alegaban
algunas Delegaciones— era que sucediera lo mismo que con la Convencion
de Derechos del Nifio, que al momento de su implementacién habia sido
interpretada por los Estados centrandose exclusivamente en la proteccion del
articulo 23, pero dejando de lado el resto del articulado, como si los nifios
y nifias con discapacidad no gozaran de todos los derechos contenidos en
dicho instrumento.”®

las nifias, en particular el infanticidio femenino y la seleccion prenatal del sexo, la violacion, el
abuso sexual y las practicas tradicionales o consuetudinarias perjudiciales, como la mutilacion
genital femenina, la preferencia por los hijos varones, los matrimonios sin el consentimiento libre
y total de los contrayentes, los matrimonios precoces y la esterilizacion forzada, llegando hasta
sus causas fundamentales, mediante la promulgacion de leyes y su imposicion y, segun proceda,
la formulacion de planes, programas o estrategias nacionales integrales, multidisciplinarios y
coordinados para proteger a las nifias; (...)". Cfr. E/CN.4/RES/2005/44 apartados 21 a 23.

778 Convencion sobre los Derechos del Nifio, adoptada y abierta a la firma y ratificacion por
la Asamblea General en su resolucion 44/25, de 20 de noviembre de 1989; entrada en vigor:
2 de septiembre de 1990. Articulo 23: “1. Los Estados Partes reconocen que el nifio mental o
fisicamente impedido debera disfrutar de una vida plena y decente en condiciones que ase-
guren su dignidad, le permitan llegar a bastarse a si mismo y faciliten la participacion activa
del nifio en la comunidad. 2. Los Estados Partes reconocen el derecho del nifio impedido a
recibir cuidados especiales y alentaran y aseguraran, con sujecion a los recursos disponibles,
la prestacion al nifio que retina las condiciones requeridas y a los responsables de su cuidado
de la asistencia que se solicite y que sea adecuada al estado del nifio y a las circunstancias de
sus padres o de otras personas que cuiden de él. 3. En atencion a las necesidades especiales
del nifio impedido, la asistencia que se preste conforme al parrafo 2 del presente articulo sera
gratuita siempre que sea posible, habida cuenta de la situacion econémica de los padres o de
las otras personas que cuiden del nifio, y estara destinada a asegurar que el nifio impedido
tenga un acceso efectivo a la educacién, la capacitacion, los servicios sanitarios, los servicios
de rehabilitacion, la preparacion para el empleo y las oportunidades de esparcimiento y reciba
tales servicios con el objeto de que el nifio logre la integracién social y el desarrollo individual,
incluido su desarrollo cultural y espiritual, en la maxima medida posible.

4. Los Estados Partes promoveran, con espiritu de cooperacion internacional, el intercambio
de informacion adecuada en la esfera de la atencién sanitaria preventiva y del tratamiento mé-
dico, psicolégico y funcional de los nifios impedidos, incluida la difusion de informacién sobre
los métodos de rehabilitacion y los servicios de ensefianza y formacion profesional, asi como
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Algunos actores consideraban innecesaria la inclusion de un articulo
especifico sobre este tema. Se entendia que una alusion en el Preambulo
era suficiente, y que por otro lado un articulo especifico no agregaria nada
a la proteccién ya existente de la nifiez con discapacidad contenida en la
Convencion de los Derechos del Nifio.””® Sin embargo, otros miembros del
Comité entendian que la proteccion a la nifiez con discapacidad existente
en el marco del derecho internacional era claramente insuficiente, y que las
respuestas gubernamentales se centraban sobre la salud y las intervenciones
asistencialistas, sin abordar la realizacion de los derechos de nifios y nifias
con discapacidad desde una perspectiva global. Asi, Save the Children, en
nombre de otras organizaciones no gubernamentales, defendié la inclusion
de un articulo especifico. Se explicd que los principios centrales de la Con-
vencion de Derechos del Nifio —no discriminacion, el mejor interés del nifio
0 nifia, el derecho al desarrollo y a la participacion— no se encontraban
suficientemente desarrollados en relacién a nifios y nifias con discapacidad,
ni los mecanismos de implementacion eran suficientemente conocidos por
los Gobiernos.™°

el acceso a esa informacioén a fin de que los Estados Partes puedan mejorar su capacidad y
conocimientos y ampliar su experiencia en estas esferas. A este respecto, se tendran especial-
mente en cuenta las necesidades de los paises en desarrollo.”

™ Esta fue la posicion, entre otros, de la Union Europea. “Ireland, on behalf of the EU,
highlighted that all the provisions of the CRC apply to children with disabilities, not just Article
23 which has been the focus of the discussion thus far. Some of the proposals submitted
today could in fact undermine existing rights in the CRC and other human rights instruments.
Referencing certain parts of this Convention in this Article implies that other parts of the Con-
vention are not equally applicable to children with disabilities. This exercise is in danger not of
enhancing the enjoyment of children’s human rights but of undermining it” Cfr. Daily summary
of discussions related to article: Children with Disabilities, UN Convention on the Rights of
People with Disabilities Third session of the Ad Hoc Committee — Daily Summary, Volume 4,
#5, May 28, 2004.

780 “Save the Children, speaking on behalf of Inclusion International, World Federation of
the Deaf, World Network of Users and Survivors of Psychiatry, Canadian Association of Com-
munity Living, West African Federation of Disabled Persons, World Blind Union, People with
Disability Australia Incorporated, Australian Federation of Disability Organizations, and Austral-
ian National Association of Community Legal Centres, noted that the Draft is “adult biased and
lacks a child perspective across and throughout the text.” The fast pace of this Convention
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A ello se sumaron argumentos como los esbozados por Landmine Survi-
vors Network, que resaltaban la importancia de la existencia de un articulo
gque abordara las experiencias de la nifiez y la juventud, destacando que no
resultaba muy apropiado que los intereses y preocupaciones de los nifios,
nifias y jovenes fueran subsumidos bajo los intereses y preocupaciones de
las personas adultas. No obstante, se destaco la necesidad de que el arti-
culo no reiterase el contenido del articulo 23 de la Convencion de Derechos
del Nifio, sino mas bien que se concentrase en las barreras que los nifios,
nifias y jovenes con discapacidad enfrentan, y les dificultan o imposibilitan
su participacion en sociedad, y que no son abordados por otros Tratados
de derechos humanos.™!

Durante el transcurso de la Segunda Sesion se presenté una propuesta
esbozada por el Grupo de Trabajo del Comité Especial, a través de la cual
se sometia a la consideracion de las Delegaciones el siguiente Borrador:

“Articulo 16 Nifios con discapacidad

1. Los Estados Partes se comprometen a asegurar que todos los
nifios con discapacidad bajo su jurisdiccion disfruten, sin discriminacion
de ningun tipo por motivo de su discapacidad, de los mismos derechos
y libertades fundamentales que los demas nifios.

2. Los Estados Partes reconocen que los nifios con discapacidad de-
beran disfrutar de una vida plena y decente en condiciones que aseguren

drafting process does not give young people the chance to catch up, and be prepared to make
a strong stand. It is difficult for adults who have not lived that experience to understand. The
law itself sometimes violates the rights of children with disabilities. The core principles of the
CRC — non-discrimination, the best interest of the child, life survival and development, and
participation — are not sufficiently addressed when it comes to children with disabilities, and
the implementation mechanisms of the CRC are not sufficiently known by governments. The
references to Article 23 of the CRC as a stand alone is a limited approach. While it appreciated
the efforts of the EU to ensure that the Convention will not be weaker than other human rights
instruments, Save the Children hoped that EU understands our arguments to keep an Article
on children with disabilities in this Convention. (...)". Cfr. Daily summary of discussions related
to article: Children with Disabilities, Volume 4, #5, May 28, 2004, cit.

781 Cfr. Comments, proposals and amendments submitted electronically, cit. Cuarta Sesion,
Intervencion de Landmine Survivors Network.
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su dignidad, les permitan bastarse a si mismos y faciliten su participacion
activa en la comunidad.

3. Los Estados Partes reconocen el derecho del nifio con discapa-
cidad a recibir completa atencion que incluiré:

a) La prestacion temprana de servicios adecuados y completos;

b) La prestacion, con sujecion a la disponibilidad de recursos, al
nifio que reuna los requisitos para ello y a los responsables de su cui-
dado de la asistencia que soliciten y que sea apropiada a su situacion
y a las circunstancias de sus progenitores o de quienes se encarguen
de su cuidado;

4. En atencion a las necesidades especiales del nifio con disca-
pacidad, la asistencia que se preste conforme al parrafo 3 del presente
articulo sera gratuita siempre que sea posible, habida cuenta de la si-
tuacién econdémica de los padres o de las otras personas que cuiden al
nifio, y estara destinada a asegurar que el nifio con discapacidad tenga
un acceso efectivo a la educacion, la capacitacion, los servicios de salud,
los servicios de [re]habilitacion generales, la preparacion para el empleo
y las oportunidades de esparcimiento y que esos servicios se presten de
manera que el nifio logre la mayor integracion social y el mayor desarrollo
individual posibles, incluido su desarrollo cultural y espiritual.

5. Los nifios con discapacidad y sus progenitores o las otras per-
sonas que los cuiden o que sean sus responsables legales recibiran
informacion, remisiones y asesoramiento adecuados y esa informacion
debera darles una imagen positiva de su potencial y de su derecho a
vivir una vida plena y cabal.”7®?

Se aclaraba en dicha propuesta que los parrafos 2, 3 y 4 del borrador
se encontraban basados en el articulo 23 de la Convencién sobre los De-
rechos del Nifio. No obstante, se consultaba a las Delegaciones sobre la
pertinencia de ampliar la proteccion y dejar plasmadas en este espacio las
dificultades que enfrentan los nifios y niflas con discapacidad, que no estu-
vieran contenidas en otro articulo de la Convencién, como por ejemplo su

782 Cfr. AIAC.265/2004/WG.1, Informe del Grupo de Trabajo al Comité Especial, 27 de enero
de 2004.
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vulnerabilidad frente al abuso y la explotacién, las necesidades de nifias y
niflos refugiados con discapacidad y la situacién de nifias y nifios huérfanos
con discapacidad.®

En la misma linea, algunas organizaciones no gubernamentales expresa-
ron su preocupacion porque no se tuviera en cuenta en la Convencién que
los nifios y nifias con discapacidad son particularmente vulnerables a sufrir
violaciones de sus derechos, a ser victimas de violencia fisica y sexual, a no
ser registrados o registradas al nacer, a que se les denieguen su derecho
de vivir una vida en familia, a ser institucionalizados o institucionalizadas, a
no ser escuchadas ni tenidas en cuenta sus opiniones, a no tener oportu-
nidad de desarrollar sus capacidades de forma oOptima,* a ser excluidos a
la hora de jugar, y a enfrentar dificultades en el acceso a la justicia cuando
experimentan violencia o abusos.” Por otro lado, se expreso la necesidad
de la existencia de un articulo que abordara estas cuestiones de manera
expresa, teniendo en cuenta la situacion actual de discriminacién continua
que sufren nifias y nifios con discapacidad.”® Se destacd asimismo que la
Convencion de Derechos del Nifio pone énfasis en la prestacion de servi-
cios “especiales” para nifios y nifias con discapacidad, pero que a pesar

83 [dem. Nota al inciso 3.

78 En este sentido, la World Blind Union explicé la importancia de que nifios y nifias con
discapacidad puedan desarrollar sus propias habilidades y potencialidades a partir de que se
les permita cometer sus propios errores. Se comenté que muy a menudo los nifios y nifias
con discapacidad son sobreprotegidos, no solo por sus padres sino también por la sociedad.
Se deniega a estos nifios y nifias el derecho a hablar por si mismos o si mismas. Los padres
y los y las educadores no se encuentran formados para dar a los nifios y nifias con discapa-
cidad la oportunidad de cometer errores, de corregir dichos errores y de tomar decisiones. Se
destacé que la Gnica manera de cambiar las actitudes hacia los nifios y nifias con discapacidad
es reconocer su capacidad propia. Su autodeterminacion deberia ser valorada de conformidad
con su edad y madurez. Y lo anterior requiere que se haga una referencia especifica a nifios
y nifias con discapacidad en la Convencion. Cfr. Intervencién del IDC, UN Convention on the
Human Rights of People with Disabilities, Sixth Ad Hoc Committee Daily Summaries, Volume
7, #2 August 2, 2005.

85 [dem, intervencion del International Disability Cacucus.

786 Cfr. Paper on Article 16: Children with disabilities, International Disability Caucus, Sexta
Sesion, parr. 1.
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de que el resto del articulado es igualmente aplicable a este colectivo, ello
no sucede en la practica, por lo cual, la inclusion en esta Convencién de
determinadas exigencias explicitas, daria mas fuerza a los derechos de
estos nifios y nifias.”® Pero asimismo se alegd que los nifios y nifias con
discapacidad tienen limitado o impedido el ejercicio de la mayor parte de
derechos contenidos en la Convencion de Derechos del Nifio. Entre ellos,
se puso el acento en los siguientes: "8

El articulo 2 sobre no discriminacién, dado que la mayor parte de la
legislacion excluye la discapacidad como motivo de discriminacion, y ello
deriva en que la mayor parte de estos nifios y nifias sean excluidos de los
diferentes ambitos de vida en sociedad.®

Se expreso que el articulo 4, referido a la efectividad de los derechos,
es dificultoso de implementar en lo que respecta a nifios y nifias con dis-
capacidad como consecuencia de la falta de datos sobre discapacidad que
en la mayoria de los paises dificulta el disefio de politicas apropiadas para
la realizacion de los derechos econémicos y sociales.”°

87 [dem, parr. 2.

788 Cfr., 6" Ad Hoc Meeting on Draft Comprehensive and Integral International Convention
on the Protection and Promotion of the Rights and Dignity of Persons with Disabilities, August
2005, cit.

789 E| Articulo 2 de la Convencién de Derechos del Nifio establece: “1. Los Estados Partes
respetaran los derechos enunciados en la presente Convencion y aseguraran su aplicacion a
cada nifio sujeto a su jurisdiccion, sin distincion alguna, independientemente de la raza, el color,
el sexo, el idioma, la religién, la opinion politica o de otra indole, el origen nacional, étnico o
social, la posicion econémica, los impedimentos fisicos, el nacimiento o cualquier otra condicién
del nifio, de sus padres o de sus representantes legales. 2. Los Estados Partes tomaran todas
las medidas apropiadas para garantizar que el nifio se vea protegido contra toda forma de
discriminacion o castigo por causa de la condicién, las actividades, las opiniones expresadas
o las creencias de sus padres, 0 sus tutores o de sus familiares.”

70 E| Articulo 4 de la Convencion de Derechos del Nifio establece: “Los Estados Partes
adoptaran todas las medidas administrativas, legislativas y de otra indole para dar efectividad
a los derechos reconocidos en la presente Convencion. En lo que respecta a los derechos
econdmicos, sociales y culturales, los Estados Partes adoptaran esas medidas hasta el maximo
de los recursos de que dispongan y, cuando sea necesario, dentro del marco de la cooperacion
internacional.”
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Respecto del articulo 5, se dijo que en lo que atafie a la evolucion de
sus facultades, la aplicacion no se realiza de igual modo a nifios y nifias
con discapacidad, quienes generalmente son subestimados y por ende se
les deniega la oportunidad de desarrollar sus potenciales.”*

Se destac6 que el articulo 6, sobre derecho a la vida, no se respeta en
muchos paises de igual modo cuando se trata de un nifio o nifia con dis-
capacidad, quienes son considerados portadores de vidas menos valiosas
que el resto.?

En lo que respecta al articulo 7, sobre el derecho al nombre y la iden-
tidad, se sefial6 que es cominmente violado en relacién con nifios o nifias
con discapacidad, quienes no son registrados al nacer.”

Se explicd que el articulo 9, que protege el derecho a la vida en fami-
lia, suele no ser una opcion para muchos nifios y nifias con discapacidad,
quienes pasan su vida en instituciones.”*

1 E| Articulo 5 de la Convencion de Derechos del Nifio establece: “Los Estados Partes
respetaran las responsabilidades, los derechos y los deberes de los padres o, en su caso, de
los miembros de la familia ampliada o de la comunidad, segin establezca la costumbre local,
de los tutores u otras personas encargadas legalmente del nifio de impartirle, en consonancia
con la evolucion de sus facultades, direccion y orientacion apropiadas para que el nifio ejerza
los derechos reconocidos en la presente Convencion.”

792 E| Articulo 6 de la Convencién de Derechos del Nifio establece: “1. Los Estados Partes
reconocen que todo nifio tiene el derecho intrinseco a la vida. 2. Los Estados Partes garantizaran
en la maxima medida posible la supervivencia y el desarrollo del nifio.”

793 E| Articulo 7 de la Convencion de Derechos del Nifio establece: “1. El nifio sera inscripto
inmediatamente después de su nacimiento y tendra derecho desde que nace a un nombre,
a adquirir una nacionalidad y, en la medida de lo posible, a conocer a sus padres y a ser
cuidado por ellos. 2. Los Estados Partes velaran por la aplicacién de estos derechos de con-
formidad con su legislacién nacional y las obligaciones que hayan contraido en virtud de los
instrumentos internacionales pertinentes en esta esfera, sobre todo cuando el nifio resultara
de otro modo apéatrida.”

74 El Articulo 9 de la Convencién de Derechos del Nifio establece: “1. Los Estados Partes
velaran por que el nifio no sea separado de sus padres contra la voluntad de éstos, excepto
cuando, a reserva de revision judicial, las autoridades competentes determinen, de conformi-
dad con la ley y los procedimientos aplicables, que tal separacion es necesaria en el interés
superior del nifio. Tal determinacion puede ser necesaria en casos particulares, por ejemplo, en
los casos en que el nifio sea objeto de maltrato o descuido por parte de sus padres o cuando
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Respecto del articulo 12, que recepta el derecho a expresar su opinion,
se remarcO que no se garantiza de igual modo a nifios y nifias con disca-
pacidad, como consecuencia, entre otras causas, de la marginacion en el
ambito de la escuela y la imposibilidad de acceder a la vida en comunidad;
como asimismo por ser consideradas sus opiniones con un estatus menor
que el del resto de nifias y nifios.”®

Se expres6 que el articulo 13, que contiene el derecho a la libertad de
expresion, se encuentra limitado para los nifios y nifias con discapacidad
como consecuencia de la falta de acceso a la informacién y la falta de opor-
tunidades para desarrollar y expresar sus puntos de vista.”®

éstos viven separados y debe adoptarse una decision acerca del lugar de residencia del nifio.
2. En cualquier procedimiento entablado de conformidad con el parrafo 1 del presente articulo,
se ofrecerd a todas las partes interesadas la oportunidad de participar en él y de dar a cono-
cer sus opiniones. 3. Los Estados Partes respetaran el derecho del nifio que esté separado
de uno o de ambos padres a mantener relaciones personales y contacto directo con ambos
padres de modo regular, salvo si ello es contrario al interés superior del nifio. 4. Cuando esa
separacion sea resultado de una medida adoptada por un Estado Parte, como la detencion, el
encarcelamiento, el exilio, la deportacién o la muerte (incluido el fallecimiento debido a cualquier
causa mientras la persona esté bajo la custodia del Estado) de uno de los padres del nifio, o
de ambos, o del nifio, el Estado Parte proporcionara, cuando se le pida, a los padres, al nifio
o, si procede, a otro familiar, informacion basica acerca del paradero del familiar o familiares
ausentes, a no ser que ello resultase perjudicial para el bienestar del nifio. Los Estados Partes
se cercioraran, ademas, de que la presentacion de tal peticion no entrafie por si misma con-
secuencias desfavorables para la persona o personas interesadas.”

7% El Articulo 12 de la Convencién de Derechos del Nifio establece: “1. Los Estados Partes
garantizaran al nifio que esté en condiciones de formarse un juicio propio el derecho de expresar
su opinién liboremente en todos los asuntos que afectan al nifio, teniéndose debidamente en
cuenta las opiniones del nifio, en funcién de la edad y madurez del nifio. 2. Con tal fin, se dara
en particular al nifio oportunidad de ser escuchado, en todo procedimiento judicial o administra-
tivo que afecte al nifio, ya sea directamente o por medio de un representante o de un érgano
apropiado, en consonancia con las normas de procedimiento de la ley nacional”

7% E| Articulo 13 de la Convencion de Derechos del Nifio establece: “1. El nifio tendra
derecho a la libertad de expresion; ese derecho incluiré la libertad de buscar, recibir y difundir
informaciones e ideas de todo tipo, sin consideracion de fronteras, ya sea oralmente, por escrito
o impresas, en forma artistica o por cualquier otro medio elegido por el nifio. 2. El ejercicio
de tal derecho podra estar sujeto a ciertas restricciones, que seran Unicamente las que la ley
prevea y sean necesarias: a) Para el respeto de los derechos o la reputacion de los demas;
0 b) Para la proteccion de la seguridad nacional o el orden publico o para proteger la salud
o la moral publicas.”
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Respecto del articulo 15, que reconoce el derecho a la asociacion, se
explicd que resulta extremadamente dificil de ejercer para la mayoria de
nifias y niflos con discapacidad, quienes deben enfrentar numerosas dificul-
tades para disfrutar de la amistad y participar en organizaciones sociales, al
enfrentar barreras fisicas, sociales o culturales.™’

Se sefial6 que el derecho a la privacidad, contenido en el articulo 16,
no se respeta en relacion a los nifios y nifias con discapacidad que viven
en instituciones.”™®

Se comentd que el derecho a la informacién, que se encuentra previsto
en el articulo 17, parece una utopia para muchos nifios y nifias con disca-
pacidad, quienes no tienen acceso a los recursos de informacion por falta
de cumplimiento de los requisitos de accesibilidad universal.

En lo que se refiere a la proteccién contra la violencia, se he expresado
que los nifios y nifias con discapacidad son entre tres y cuatro veces mas
vulnerables a la violencia que el resto, y al parecer los procedimientos no
tienen en cuenta las dificultades particulares de estos nifios y nifias para
reportar dicha violencia.”®

797 El Articulo 15 de la Convencion de Derechos del Nifio establece: “1. Los Estados Partes
reconocen los derechos del nifio a la libertad de asociacion y a la libertad de celebrar reunio-
nes pacificas. 2. No se impondran restricciones al ejercicio de estos derechos distintas de las
establecidas de conformidad con la ley y que sean necesarias en una sociedad democratica,
en interés de la seguridad nacional o publica, el orden publico, la proteccion de la salud y la
moral publicas o la proteccion de los derechos y libertades de los demas.”

798 E| Articulo 16 de la Convencion de Derechos del Nifio establece: “1. Ningin nifio sera
objeto de injerencias arbitrarias o ilegales en su vida privada, su familia, su domicilio o su
correspondencia ni de ataques ilegales a su honra y a su reputacién. 2. El nifio tiene derecho
a la proteccion de la ley contra esas injerencias o ataques.”

799 E| Articulo 17 de la Convencion de Derechos del Nifio establece: “Los Estados Partes
reconocen la importante funcién que desempefian los medios de comunicacién y velaran por
gue el nifio tenga acceso a informacién y material procedentes de diversas fuentes nacionales
e internacionales, en especial la informacién y el material que tengan por finalidad promover
su bienestar social, espiritual y moral y su salud fisica y mental. Con tal objeto, los Estados
Partes: a) Alentaran a los medios de comunicacion a difundir informacion y materiales de interés
social y cultural para el nifio, de conformidad con el espiritu del articulo 29; b) Promoveran la

360



Plasmacion del modelo social en la Convencién Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad

Se manifesté que el articulo 20 contiene el derecho a la proteccion y
asistencia en situaciones de privacion de su medio familiar. Sin embargo,
muchos nifios y nifias con discapacidad se encuentran viviendo en institu-
ciones sin acceso a condiciones dignas de salud, alimentacion, educacion,
y sin proteccién contra la violencia ni acceso a oportunidades para alcanzar
una vida en comunidad.8%

Ello se encuentra relacionado con otro articulo, el 23, especifico sobre
discapacidad, que contiene el derecho a una serie de medidas tendentes
a facilitar su participacion en comunidad. Sin embargo, se sefial6 que
los nifios y nifias con discapacidad siguen estando excluidos de muchas
esferas de la vida social y de las actividades econdémicas, educativas y
culturales.®

El articulo 24 reconoce y establece medidas para garantizar el derecho
de nifios y niflas al disfrute del mas alto nivel posible de salud y a servicios
para el tratamiento de las enfermedades y la rehabilitacién de la salud. No
obstante, se relatdé que dada la carencia de datos y estadisticas sobre la
naturaleza de las discapacidades, muchos paises no cumplen con la obli-

cooperacion internacional en la produccion, el intercambio y la difusion de esa informacién y esos
materiales procedentes de diversas fuentes culturales, nacionales e internacionales; c) Alentaran
la producciéon y difusion de libros para nifios; d) Alentardn a los medios de comunicacion a
que tengan particularmente en cuenta las necesidades lingliisticas del nifio perteneciente a un
grupo minoritario o que sea indigena; e) Promoveran la elaboracion de directrices apropiadas
para proteger al nifio contra toda informacién y material perjudicial para su bienestar, teniendo
en cuenta las disposiciones de los articulos 13 y 18

800 F| Articulo 20 de la Convencion de Derechos del Nifio establece: “1. Los nifios temporal
0 permanentemente privados de su medio familiar, o cuyo superior interés exija que no per-
manezcan en ese medio, tendran derecho a la proteccion y asistencia especiales del Estado.
2. Los Estados Partes garantizaran, de conformidad con sus leyes nacionales, otros tipos de
cuidado para esos nifios. 3. Entre esos cuidados figuraran, entre otras cosas, la colocacién en
hogares de guarda, la kafala del derecho islamico, la adopcion o de ser necesario, la colocacion
en instituciones adecuadas de proteccién de menores. Al considerar las soluciones, se prestara
particular atencién a la conveniencia de que haya continuidad en la educacién del nifio y a su
origen étnico, religioso, cultural y lingtistico.”

801 Articulo 23 de la Convencion de Derechos del Nifio, cit.
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gacién de facilitar servicios adecuados de atencion a la salud, ni brindan
acceso a tratamientos sanitarios adecuados.®?

Con respecto al articulo 28, que prevé el derecho a la educacion, se expli-
c6 que ello no impide que la vasta mayoria de nifios y nifias con discapacidad
de paises en desarrollo no tengan acceso a la educacién ordinaria.8®

El articulo 30 reconoce el derecho al respeto por la cultura y el lenguaje
de los nifios y nifias. Sin embargo, se sefial6 que la lengua de signos no es
reconocida en muchos paises, y las personas sordas ven denegado de este
modo su acceso al derecho a educacion en su propia lengua.®®

El articulo 31 aborda el derecho al esparcimiento y juego, ambitos en
los cuales —se insistio— nifios y nifias con discapacidad son usualmente
excluidos debido a las barreras (del entorno, sociales, culturales, etc).8®

802 F| Articulo 24 de la Convencién de Derechos del Nifio establece: “1. Los Estados Partes
reconocen el derecho del nifio al disfrute del mas alto nivel posible de salud y a servicios
para el tratamiento de las enfermedades y la rehabilitacion de la salud. Los Estados Partes
se esforzaran por asegurar que ningin nifio sea privado de su derecho al disfrute de esos
servicios sanitarios.(...)".

803 E| Articulo 28 de la Convencion de Derechos del Nifio establece: “1. Los Estados Partes
reconocen el derecho del nifio a la educacién y, a fin de que se pueda ejercer progresivamente
y en condiciones de igualdad de oportunidades ese derecho, deberan en particular: a) Implantar
la ensefianza primaria obligatoria y gratuita para todos; b) Fomentar el desarrollo, en sus dis-
tintas formas, de la ensefianza secundaria, incluida la ensefianza general y profesional, hacer
gue todos los nifios dispongan de ella y tengan acceso a ella y adoptar medidas apropiadas
tales como la implantacion de la ensefianza gratuita y la concesion de asistencia financiera
en caso de necesidad; c) Hacer la ensefianza superior accesible a todos, sobre la base de la
capacidad, por cuantos medios sean apropiados; d) Hacer que todos los nifios dispongan de
informacién y orientacion en cuestiones educacionales y profesionales y tengan acceso a ellas;
e) Adoptar medidas para fomentar la asistencia regular a las escuelas y reducir las tasas de
desercion escolar. (...)."

804 E| Articulo 30 de la Convencion de Derechos del Nifio establece: “En los Estados en que
existan minorias étnicas, religiosas o linguisticas o personas de origen indigena, no se negara
a un nifio que pertenezca a tales minorias o que sea indigena el derecho que le corresponde,
en comun con los deméas miembros de su grupo, a tener su propia vida cultural, a profesar y
practicar su propia religién, o a emplear su propio idioma.”

805 E| Articulo 31 de la Convencion de Derechos del Nifio establece: “1. Los Estados Partes
reconocen el derecho del nifio al descanso y el esparcimiento, al juego y a las actividades

362



Plasmacion del modelo social en la Convencién Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad

Respecto del articulo 34, que regula la proteccion contra el abuso y la
explotacién sexual, se sefiald que son areas en las que nifios y nifias con
discapacidad se encuentran mas indefensos que el resto, y frente a lo cual
no suelten tomarse las medidas apropiadas de proteccién.8®

Lo mismo se dijo en relacion al derecho a la proteccion contra tratos
inhumanos y degradantes (articulo 37) o el derecho a ser protegidos en los
conflictos armados (articulo 38).8"

recreativas propias de su edad y a participar libremente en la vida cultural y en las artes. 2.
Los Estados Partes respetaran y promoveran el derecho del nifio a participar plenamente en
la vida cultural y artistica y propiciaran oportunidades apropiadas, en condiciones de igualdad,
de participar en la vida cultural, artistica, recreativa y de esparcimiento.”

808 E| Articulo 34 de la Convencion de Derechos del Nifio establece: “Los Estados Partes
se comprometen a proteger al nifio contra todas las formas de explotacion y abuso sexuales.
Con este fin, los Estados Partes tomaran, en particular, todas las medidas de caracter nacional,
bilateral y multilateral que sean necesarias para impedir: a) La incitacién o la coaccion para
gue un nifio se dedique a cualquier actividad sexual ilegal; b) La explotaciéon del nifio en la
prostitucion u otras practicas sexuales ilegales; c) La explotacion del nifio en espectaculos o
materiales pornograficos.”

807 E| Articulo 37 de la Convencion de Derechos del Nifio establece: “Los Estados Partes
velaran por que:

a) Ningun niflo sea sometido a torturas ni a otros tratos o penas crueles, inhumanos o
degradantes. No se impondra la pena capital ni la de prisién perpetua sin posibilidad de ex-
carcelacion por delitos cometidos por menores de 18 afios de edad; b) Ningun nifio sea pri-
vado de su libertad ilegal o arbitrariamente. La detencién, el encarcelamiento o la prision de
un nifio se llevara a cabo de conformidad con la ley y se utilizara tan s6lo como medida de
ultimo recurso y durante el periodo mas breve que proceda; c) Todo nifio privado de libertad
sea tratado con la humanidad y el respeto que merece la dignidad inherente a la persona
humana, y de manera que se tengan en cuenta las necesidades de las personas de su edad.
En particular, todo nifio privado de libertad estara separado de los adultos, a menos que ello
se considere contrario al interés superior del nifio, y tendra derecho a mantener contacto con
su familia por medio de correspondencia y de visitas, salvo en circunstancias excepcionales;
d) Todo nifio privado de su libertad tendra derecho a un pronto acceso a la asistencia juridica
y otra asistencia adecuada, asi como derecho a impugnar la legalidad de la privaciéon de su
libertad ante un tribunal u otra autoridad competente, independiente e imparcial y a una pronta
decision sobre dicha accion.” El Articulo 38 de la Convencion de Derechos del Nifio establece:
“1l. Los Estados Partes se comprometen a respetar y velar por que se respeten las normas
del derecho internacional humanitario que les sean aplicables en los conflictos armados y que
sean pertinentes para el nifio. 2. Los Estados Partes adoptaran todas las medidas posibles
para asegurar que las personas que aun no hayan cumplido los 15 afios de edad no participen
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El articulo 39 establece la obligacién de adoptar las medidas apropiadas
a los fines de la recuperacion de nifios y nifias frente a situaciones de abuso.
Sin embargo, se exprsé que el abuso de nifios y nifias con discapacidad no
suele ser detectado, ni tenidas en cuenta las circunstancias especiales para
una recuperacion, cuidados y reintegracion social.8%

El articulo 40 reconoce el derecho al debido proceso, pero seguin se
informd, los nifios y nifias con discapacidad no suelen gozar de la pro-
teccion adecuada en el sistema de justicia penal —por ejemplo, nifios y
nifias con discapacidades de aprendizaje o problemas de salud mental no
son evaluados apropiadamente y son juzgados y sentenciados de manera
inadecuada—.8%

Lo mencionado dejaba sobre la mesa la necesidad de que la Convencién
a elaborarse asumiera estas cuestiones y brindara respuestas apropiadas,
para lo cual, en ciertos aspectos, solo se requeria aplicar algunos principios
generales que la misma Convencion asumia, en el contexto especifico de
la infancia.

directamente en las hostilidades. 3. Los Estados Partes se abstendran de reclutar en las fuerzas
armadas a las personas que no hayan cumplido los 15 afios de edad. Si reclutan personas que
hayan cumplido 15 afios, pero que sean menores de 18, los Estados Partes procuraran dar
prioridad a los de mas edad. 4. De conformidad con las obligaciones dimanadas del derecho
internacional humanitario de proteger a la poblacién civil durante los conflictos armados, los
Estados Partes adoptaran todas las medidas posibles para asegurar la proteccion y el cuidado
de los nifios afectados por un conflicto armado.”

808 E| Articulo 39 de la Convencion de Derechos del Nifio establece: “Los Estados Partes
adoptaran todas las medidas apropiadas para promover la recuperacion fisica y psicolégica y
la reintegracion social de todo nifio victima de: cualquier forma de abandono, explotacién o
abuso; tortura u otra forma de tratos o penas crueles, inhumanos o degradantes; o conflictos
armados. Esa recuperacion y reintegracion se llevaran a cabo en un ambiente que fomente la
salud, el respeto de si mismo y la dignidad del nifio.”

809 E| Articulo 40 de la Convencién de Derechos del Nifio establece: “1. Los Estados Partes
reconocen el derecho de todo nifio de quien se alegue que ha infringido las leyes penales o
a quien se acuse o declare culpable de haber infringido esas leyes a ser tratado de manera
acorde con el fomento de su sentido de la dignidad y el valor, que fortalezca el respeto del nifio
por los derechos humanos y las libertades fundamentales de terceros y en la que se tengan
en cuenta la edad del nifio y la importancia de promover la reintegracion del nifio y de que
éste asuma una funcion constructiva en la sociedad. (...)"
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Desde dicha premisa, algunas Delegaciones plantearon que era impe-
rioso el establecimiento de la obligacion por parte de los Estados de remo-
ver las barreras que impiden la realizacion de los derechos, garantizando
prestaciones y servicios accesibles (diseflados para todos y todas) dentro
de las medidas generales, que se plasmen en el juego, los deportes, el
ocio, la educacion, y todas las areas necesarias para que nifias y nifios
con discapacidad puedan llevar una vida plena y en sociedad, al igual
gue el resto. Sugirieron, asimismo, agregar determinadas especificaciones,
como por ejemplo la prohibicion de la esterilizacién de los nifios, nifias y
los jovenes con discapacidad;® la obligacién de reconocer la capacidad
de evolucién de los nifios y nifias con discapacidad en el ejercicio de sus
derechos, y su derecho a expresar sus opiniones libremente sobre todas
las cuestiones que los afectan, y a que sus opiniones se tengan debida-
mente en cuenta en funcion de la edad y la madurez;®! como también
la obligacion de adoptar medidas apropiadas para proteger y cuidar a los
nifos y nifias con discapacidad afectados o afectadas por un conflicto
armado.®?

El International Disability Caucus fue mas lejos y present6 otra propuesta
de borrador de articulo sobre nifios y nifias con discapacidad, que establecia
lo siguiente:

“Proyecto de Articulo 16. Nifios con discapacidad

1. Los Estados Partes deberan asegurar que los nifios con discapa-
cidad puedan disfrutar de una vida plena y participativa en condiciones
que garantice la dignidad, la independencia y facilite su implicacién activa
en su comunidad, en la sociedad y en todas las esferas de la vida.

810 Cfr. A/AC.265/2004/5, Informe del tercer periodo de sesiones del Comité Especial, 9 de
junio de 2004, propuesta de Uganda inciso 7.

811 [dem, propuesta de Canada inciso 2 bis.

812 |bidem, propuesta de Palestina, inciso 7. Sobre los conflictos armados y sus implicancias
a la nifiez Vid. GARCIA SOTELO, G., Razones y sinrazones sobre las nifias soldados, SEPHA,
Madrid, 2006.
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2. Reconociendo el derecho de los nifios con discapacidad a la vida
familiar, los Estados Partes deberan comprometerse a:

a) disponer de programas de intervencion precoz, desarrollados en
asociacion con los padres, que promuevan el desarrollo optimo de los
nifios con discapacidad.

b) Brindar asesoramiento, informacion, servicios y apoyo a nifios con
discapacidad y a sus familiares, para asegurar que sean susceptibles de
ser cuidados por parte de su familia, que sean participantes activos en
la vida familiar, y que se les permita su plena inclusion social, e igualdad
de oportunidades.

c) Realizar todo esfuerzo posible para brindar un cuidado alternativo
dentro de la familia méas lejana cuando la familia inmediata no puede
hacerse cargo del cuidado del nifio con discapacidad, o en cuyo defecto
dentro de la comunidad.

d) Asegurar que los nifios con discapacidad no sean institucionali-
zados por motivos de su discapacidad.

3. Los Estados Partes deberan asegurar que el suministro de ser-
vicios transversales destinados a nifios, incluidos servicios de proteccion
al menor, se encuentren plenamente adaptados, igualmente accesibles y
disponibles para nifios con discapacidad.

4. Los Estados Partes deberan adoptar las medidas necesarias para
asegurar que los nifios con discapacidad se les garantice una igualdad
en comparacion a otros nifios con respecto a:

a) Su derecho de expresar sus puntos de vista en todos los asuntos
concernientes a ellos mismos, y sean tomados con seriedad de acuerdo
a su edad o madurez.

b) El reconocimiento de sus capacidades evolutivas de ejercer sus
derechos, incluido el derecho a dar consentimiento informado a los tra-
tamientos médicos.

5. Los Estados Partes deberan adoptar todas las medidas nece-
sarias para asegurar que los nifios con discapacidad sean registrados
inmediatamente a su nacimiento y que tengan el derecho a un nombre,
y el derecho a adquirir una nacionalidad.

6. Los Estados Partes deberan asegurar que los nifios con disca-
pacidad, que son victimas del crimen, tengan acceso al sistema legal a
traves:
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a) De la disposicion de servicios y apoyo apropiados a la edad.
b) Del respeto debido a su capacidad de dar testimonio.

7. Los Estados Partes deberan reconocer y tomar medidas apropia-
das para respetar los derechos de los nifios con discapacidad de confor-
midad con las disposiciones de la Convencién de Derechos del Nifio asi
como la presente Convencion.”st3

De este borrador presentado por el International Disability Caucus se
vislumbra una clara concepcién desde el modelo social de discapacidad,
respecto de las necesidades y de las potencialidades de nifios y nifias con
discapacidad. Sumado a ello, parece destacable, por un lado, la propuesta
de prohibicién de institucionalizacion por razon de discapacidad;®* y por otro
la imperiosa necesidad de reconocer la capacidad en evolucion de los nifios
y nifias con discapacidad en el ejercicio de sus derechos, como asi también
el derecho a expresar libremente sus opiniones sobre las cuestiones que
los afectan, y que dichas opiniones sean tenidas debidamente en cuenta en
funcion de su edad y madurez.®s

813 Cfr. IDC draft Article 16 Children with disabilities 20 June 2005.

814 Ello, sin embargo, ha sido puesto en duda por Disabled Peoples International Latin
America, expresando que en los paises en desarrollo es comin que los nifios y nifias con
discapacidad sean utilizados como mendigos y mendigas, y que si bien la institucionalizacion
debe ser eliminada como préactica en los paises desarrollados, en otros paises es aun la Gnica
opcioén de vida. “In developed countries institutionalization should be eliminated. But for families
living in remote areas of developing countries like the rain forest or the Andes, their economic
situation is such that children with disabilities will be abandoned or cannot survive, and institu-
tionalization may be the only option for a better standard of living.” Cfr. UN Convention on the
Human Rights of People with Disabilities, Sixth Ad Hoc Committee Daily Summaries, Volume 7,
#2 August 2, 2005, intervencion de Disabled Peoples International Latin America.

815 “(_..)3.States Parties shall ensure that children with disabilities have rights and opportu-
nities to express their views on matters concerning them, their views being given due weight
in accordance with the child’s age and maturity, equal to those of non—disabled children. (...)
Children with disabilities are at risk of being treated differently from other children when it
comes to participation in decision—making. This paragraph guarantees equal enjoyment of the
rights in CRC article 12" Cfr. International Disability Caucus, Updated contribution on the draft
text of A Comprehensive and Integral International Convention on Protection and Promotion of
the Rights and Dignity of Persons with Disabilities Fifth Session of the Ad Hoc Committee, 24
January to 4 February 2005.
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Este Ultimo punto tiene una doble importancia desde la vision del modelo
social de discapacidad. Por un lado, porque intenta potenciar el ejercicio de la
autonomia por parte de los nifios y nifias con discapacidad. Evidentemente,
teniendo en cuenta el contexto de la infancia, pero destacando la necesidad
de que estos niflos y nifias sean participes de la toma de decisiones que
les afecten, aunque teniendo en cuenta su edad y madurez.®® Estos dos
criterios: edad y madurez son los que deben condicionar las valoraciones
respecto de la autonomia de estos nifios y nifias. Ello implica que dichas
valoraciones no deben estar basadas, como suele suceder, en el tipo o
grado de diversidad funcional de estos nifios y nifias, y nos conecta con el
segundo punto que se relaciona con la filosofia del modelo social, que es
la no discriminacién en razén de discapacidad. Estos nifios y nifias deben
ser escuchados, tenidos en cuenta y poder participar en dichas decisiones
en igual medida que el resto de nifios y nifias. Y para ello, no se debe
partir de una visiébn médica centrada en su “anomalia’, sino simplemente
constatar los mismos recaudos que se tendrian en cuenta como criterio de
participacion y decisién para valorar la situacion, que si se tratase del resto
de nifios y nifias.®Y’

816 Sobre la edad como criterio en la determinacion de la capacidad Vid. CAMPOY CERVE-
RA, 1., La fundamentacién de los derechos del nifio, op. cit. en las que el autor analiza dichos
criterios desde la teoria liberacionista. Asismismo, el autor propone como modelo idéneo el
establecimiento de un limite de edad para el ejercicio de los diferentes derechos, siempre que
dicha limitacion por la edad se justifique “exclusivamente por la existencia de una presuncion
cierta de que el libre ejercicio de ese derecho por parte de las personas menores de edad
habra de afectar gravemente a la consecucién de sus planes de vida, del libre desarrollo de
su personalidad, o habra de dafiar ilegitimamente a terceros en un nivel significativamente mas
importante que el que cabe presuponer en el libre ejercicio de ese derecho por los mayores
de edad (...)".

817 No obstante, debe decirse que el lema “nada sobre nosotros sin nosotros”, tan ardua-
mente defendido desde el modelo social, no fue aplicado durante el proceso de elaboracion
de la Convencién en lo relativo a nifios y nifias con discapacidad. En este sentido, como se
destaco desde el IDC, no hubo participacion de jovenes con discapacidad en el proceso. Cfr.
UN Convention on the Human Rights of People with Disabilities, Sixth Ad Hoc Committee Daily
Summaries, Volume 7, #2 August 2, 2005, Intervencion del International Disability Caucus: “Noth-
ing about us, without us” is not being fulfilled for children with disabilities at this forum. There
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Durante el transcurso de la Sexta Sesion, la Delegacion canadiense se
sumo a las criticas que consideraban infructuoso repetir lo ya expresado en
la Convencion de Derechos del Nifio, agregando que esta Convencién debia
iluminar y generar conciencia respecto de las necesidades de la infancia con
discapacidad, pero sobre todo, que su objetivo principal debia ser asegurar
gue estos nifios y nifias pudieran ejercer sus derechos sin discriminacion.
A dicho fin, se plante6 la posibilidad de una doble perspectiva, que inclu-
yera un articulo especifico por un lado, pero sumado a una perspectiva de
transversalidad a lo largo de toda la Convencién.t®® Ello fue apoyado por
algunas Delegaciones, como Costa Rica, Chile y México, y la mayoria de
las organizaciones no gubernamentales.’® En consecuencia, el Presidente
del Comité pidi6 a los Miembros que identificaran los articulos de la Con-
vencion que requiriesen un enfoque y soluciones especificas para la nifiez,
para de este modo poder brindar una solucién desde una perspectiva de
transversalidad.®?® Asi, se llegé a un acuerdo respecto de la necesidad de
incluir en el proyecto de Convencion algunas referencias especificas a los

are no children or young people here able to advocate for themselves. Furthermore, there is
no single international organization here dedicated to the rights of children with disabilities. It
is imperative that the absence of children or a powerful lobby on their behalf does not lead to
the neglect of their rights in this convention”.

818 “In addition, Canada is of the view that issues specific to children with disabilities should
be mainstreamed and addressed in detail where necessary in specific articles that address
relevant subjects, such as article 6 on statistics, article 12 on freedom from violence and abuse,
article 14bis on the family, article 17, which already addresses education, including children,
article 21 on health and rehabilitation or habilitation, and article 24 on participation in cultural
life, recreation, leisure, and sport. “Cfr., Contribution by Governments, Canada, AHC6 — article
16 Canadian statement Aug 2 2005.

819 Cfr., UN Convention on the Human Rights of People with Disabilities, Sixth Ad Hoc Com-
mittee Daily Summaries, Volume 7, #2 August 2, 2005

820 jdem. “So the task at hand is to understand the particular problems that, for example, chil-
dren with disabilities face, and then address those issues specifically in this convention. This con-
vention provides an opportunity to be more specific with respect to rights that are already covered
in existing conventions, as in for example, the early provision of appropriate and comprehensive
services, which builds in an additional ingredient. (...) To address the underlying disagreement
about the need for a separate article, (...) to meet with interested delegations to identify gaps in
the text where mainstreaming of issues related to children with disabilities is required.”
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nifios y nifias con discapacidad. También hubo acuerdo general en que el
proyecto de articulo 16 no afiadia mucho a lo que ya decia el articulo 23 de
la Convencidn sobre los Derechos del Nifio. Se expresaron opiniones diversas
acerca de la mejor forma de incluir a la nifiez con discapacidad. Entre las
propuestas, se planted la posibilidad de mantener un articulo especifico sobre
nifios y nifias (aunque con una nueva redaccion); hacer una referencia en el
preambulo junto con una declaracion general en un proyecto de articulo de
aplicacién transversal (como los proyectos de articulo 2, 4 0 25) o incorporar
referencias en proyectos de articulos tematicos pertinentes.

La cuestion se remiti6 a una facilitadora para que siguiera examinando el
enfoque que era mas conveniente adoptar.®?!De las reuniones informales que
mantuvo la facilitadora con las Delegaciones se llegé a la conclusion de que
las cuestiones centrales relativas a la nifiez con discapacidad se relaciona-
ban con: la necesidad de tomar medidas apropiadas para garantizar a nifios
y nifias con discapacidad su derecho al desarrollo; la necesidad de incluir el
principio de igualdad con el resto de nifios y nifias en la aplicacion de todos
los derechos humanos; la necesidad de inclusién del principio sobre el mejor
interés del menor en todas las acciones concernientes a nifios y nifias en la
Convencion; la necesidad de asegurarles el acceso a la justicia y a servicios
de proteccion; la necesidad de proteger el derecho a la familia de nifios y nifias
con discapacidad mediante la prestacion del apoyo necesario para la educacion
de dichos nifios y sus familias a fin de prevenir el abandono, la negligencia,
y la institucionalizacion de nifias y nifios con discapacidad; la necesidad de
asegurarles el acceso a los servicios en igualdad de condiciones que el resto
de nifias y nifios; la necesidad de proteger a dichos nifios de la esterilizacién.t
Sin embargo, no se llegd a un consenso respecto de la necesidad de que la

821 Quedd a cargo de la Sra. Josephine Sinyo de Kenya. Cfr. A/60/266 Informe del Comité
Especial encargado de preparar una convencion internacional amplia e integral para proteger y
promover los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad sobre su sexto periodo
de sesiones, Proyecto de articulo 16.

822 Cfr. Children with disabilities (12th August 2005) Report to the Chairman and to the Ad
Hoc Committee.
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Convencion incluyera la totalidad de estos ambitos, ni respecto de pertinencia
de incluir dichos temas en un articulo especifico o0 de manera transversal. No
obstante, la facilitadora presentd un proyecto mediante el cual se intentaban
incluir las cuestiones mencionadas a traveés de una doble perspectiva, por un
lado un articulo especifico y por otro la transversalidad de las cuestiones que
requiriesen un enfoque especial de la nifiez con discapacidad.®®

En la Séptima Sesion,®* como resultado del trabajo de la facilitadora, se
presenté un nuevo proyecto de articulo con los siguientes términos:

“Articulo 7 Nifios con discapacidad

1. Los Estados Partes tomaran todas las medidas necesarias para
asegurar el pleno disfrute por los nifios con discapacidad de todos los
derechos humanos y las libertades fundamentales y para asegurar el dere-
cho de los nifios con discapacidad de disfrutar en igualdad de condiciones
de todos los derechos establecidos en la presente Convencion.

2. En todas las actividades relacionadas con los nifios con discapa-
cidad, una consideraciéon primordial sera la proteccion de sus intereses
superiores.

3. Los Estados Partes aseguraran que los nifios con discapacidad
tengan derecho a expresar sus opiniones libremente sobre todas las
cuestiones que los afectan, en igualdad de condiciones con otros nifios,
y a recibir asistencia apropiada para su discapacidad y edad para poder
realizar ese derecho.”8?

823 Cfr. Facilitators Draft ( 12th August 2005) Article 16 Children with disability:.

824 En la Carta que el Presidente del Comité presenté a las Delegaciones, expreso las dudas
gue se observaban en las discusiones, respecto de la existencia de un articulo especifico sobre
los nifios y nifias con discapacidad. Coment6 que la redaccion del articulo propuesta por el Grupo
de Trabajo no contaba con mucho apoyo, y por tanto dejé en blanco el espacio correspondiente a
nifios y nifias en el borrador de texto que presentaba en el anexo como propuesta. Vid. A/60/266,
anexo ll, parr. 27. Pero inst6 a las Delegaciones a que asistieran al siguiente periodo de sesiones
con instrucciones flexibles que les permitieran aceptar ya sea un articulo especifico sobre los nifios
y nifias con discapacidad o criterios alternativos, de forma de poder llegar a un consenso. Cfr. A/
AC.265/2006/1 Carta de fecha 7 de octubre de 2005 del Presidente del Comité Especial dirigida
a todos los miembros del Comité, Articulo 7 Nifios con discapacidad, parrafos 42, 43 y 44.

825 Cfr. AIAC.265/2006/2, Informe del Comité Especial especial en su Séptimo periodo de
sesiones, cit.
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Este texto obtuvo consenso por la mayor parte de las Delegaciones, y
en la Octava sesion fue aprobado, aunque con un importante agregado, que
consistio en la inclusion de una frase en el inciso 3, indicando que la opinion
de nifios y nifias recibiria “la debida consideracion teniendo en cuenta su edad
y madurez”.82¢ Ello fue consecuencia de la insistencia por parte de algunas De-
legaciones, pero sobre todo del International Disability Caucus, desde donde
se expreso6 que este agregado “incorpora lo establecido en el articulo 12 de la
Convencion de Derechos del Nifio, que no se limita a la libertad de expresién,
sino que se extiende al nivel de participacion en la toma de decisiones. Esta
obligacion se debe aplicar en relacion con los nifios y nifias con discapacidad
en igualdad de condiciones que al resto de nifios y nifias.”®?"

De este modo, con algunas modificaciones, la redaccion definitiva del
articulo 7 ha quedado plasmada de la siguiente manera:

“l. Los Estados Partes tomaran todas las medidas necesarias para
asegurar que todos los nifios y las nifias con discapacidad gocen plena-
mente de todos los derechos humanos vy las libertades fundamentales en
igualdad de condiciones con los demas nifios y nifias.

2. En todas las actividades relacionadas con los nifios y nifias con
discapacidad, una consideracion primordial sera la proteccién del interés
superior del nifio.

3. Los Estados Partes garantizardn que los nifios con discapaci-
dad tengan derecho a expresar sus opiniones libremente sobre todas las
cuestiones que los afecten, opinidn que recibira la debida consideracion
teniendo en cuenta su edad y madurez, en igualdad de condiciones con
los demas nifios y nifias, y a recibir asistencia apropiada con arreglo a
su discapacidad y edad para poder ejercer ese derecho.”s?

826 Cfr. A/61/61/1 Informe final del Comité Especial encargado de preparar una convencion
internacional amplia e integral para proteger y promover los derechos y la dignidad de las
personas con discapacidad, Anexo, Proyecto de resolucion Convencién sobre los derechos de
las personas con discapacidad.

827 Cfr. Working Text as Amended by the IDC according to the Chair Proposed Program for
the 8AHC 1st week, International Disability Caucus.

828 Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Ar-
ticulo 7.
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La norma definitiva, ha establecido entonces, en primer lugar una clau-
sula general de igualdad de derechos con el resto de nifias y nifios, para lo
cual los Estados se comprometen a adoptar las medidas que se requieran
con dicho fin. Ello parece acertado, y coincide con las premisas del modelo
social de discapacidad en esta materia: igualdad de oportunidades para el
ejercicio de todos los derechos, en igualdad de condiciones que el resto de
nifias y nifos.

En segundo lugar, se establece el principio del interés superior del me-
nor como consideracion primordial en todas las actividades relacionadas
con niflos y nifias con discapacidad. En esta materia, aparentemente no
se ha agregado nada a la Convencién de Derechos del Nifio. Sin embargo,
los antecedentes de la elaboracion de este articulo pueden dar lugar a in-
terpretaciones mas amplias respecto de dicho interés superior, que tengan
presente la autonomia, la igualdad, pero asimismo la especificidad de la
discapacidad y sus implicancias en este contexto.

Sumado a lo anterior, se ha plasmado el lema “nada sobre nosotros sin
nosotros” (a través de la expresion libre de sus opiniones y la obligacion de se
tenidas en cuenta en igualdad de condiciones que el resto de nifios y nifias).
En este punto, la Convencién aporta, como se ha mencionado anteriormente,
dos cuestiones muy importantes: la primera es la consideracion de la edad y
madurez, en vez de la discapacidad, a la hora de ser tenidas en cuenta sus opi-
niones (estableciendo de este modo un mismo trato que al resto de la infancia).
Pero asimismo, otra cuestion muy importante, que es la asistencia apropiada
para el ejercicio de dicho derecho. Este Ultimo punto es de vital importancia,
porque supera la mera igualdad formal, estableciendo el derecho a la asistencia
necesaria para poder formar y expresar una opinion. Esto implica, obviamente,
requisitos de accesibilidad universal en el entorno, tecnologia apropiada, pero
asimismo en los casos que lo requieran, puede significar el apoyo de una
asistencia personal. Esto es importante, porque la asistencia personal, que ha
nacido como herramienta basica desde el movimiento de vida independiente,
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no parece estar actualmente desarrollada para dar el apoyo necesario en el
caso de nifios y niflas (ni tampoco en el caso de las mujeres).8?°

2.2.3.2. La perspectiva de transversalidad

Como se ha explicado, durante el proceso de elaboracién de la Con-
vencién, no solo se llegd a un consenso respecto de incluir un articulo
especifico sobre infancia con discapacidad, sino que se abordd una doble
perspectiva: sumado al articulo especifico se asumiria un enfoque transversal
a lo largo del instrumento. De este modo, asumiendo que era necesaria la
transversalidad a fin de abordar el contexto de la infancia de una manera
integral, la Convencion ha tenido en cuenta la consideraciéon de la nifiez en
el Preambulo y los articulos que a continuacion se comentan.

En el preambulo se hace alusién a la situacion en que se encuentran
las personas con discapacidad que son victimas de multiples o agravadas
formas de discriminacién por motivo, entre otras razones, de edad.®° Asi-
mismo, se reconoce que:

829 Asi, por ejemplo, en paises como Espafia, en donde se cuenta con una ley que prevé este
tipo de apoyos, la asistencia personal no se encuentra prevista desde un enfoque de la infancia
ni tampoco desde un enfoque de género. Sobre esta Ultima cuestién, Vid. ASIS ROIF, R., Y PA-
LACIOS, A., Derechos Humanos y Situaciones de Dependencia, Dykinson, Madrid, 2007, “(...)
Muchas personas en situacion de dependencia son padres o madres, y resulta muy importante
la asistencia personal para el desarrollo de dichas facetas y el ejercicio de dichos roles —las
necesidades de asistencia que puede requerir una mujer en situacion de dependencia durante
los primeros meses de maternidad, es un ejemplo de ello—. En este Gltimo sentido, se echa en
falta el enfoque de género en la prestacion de servicio personal —ausente en la norma—." El
tema también ha sido recogido en la Convencion, al establecerse que: “2. Los Estados Partes
garantizaran los derechos y obligaciones de las personas con discapacidad en lo que respecta
a la custodia, la tutela, la guarda, la adopcién de nifios o instituciones similares, cuando esos
conceptos se recojan en la legislacion nacional; en todos los casos se velarda al maximo por el
interés superior del nifio. Los Estados Partes prestaran la asistencia apropiada a las personas con
discapacidad para el desempefio de sus responsabilidades en la crianza de los hijos.” Articulo 23,
parr. 2, de la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

830 Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Pream-
bulo, inc. p).
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“los nifios y nifias con discapacidad deben gozar plenamente de todos
los derechos humanos vy las libertades fundamentales en igualdad de
condiciones con los demas nifios y nifias”.8%

Ahora bien, volviendo al texto propiamente dicho, la Convencion dedica
un espacio a la nifiez con discapacidad en el articulo 3 referido a principios
generales. Establece, entre sus principios:

“El respeto a la evolucion de las facultades de los nifios y las nifias
con discapacidad y de su derecho a preservar su identidad.”®

Este principio se debe, en gran parte, a la insistencia de algunas orga-
nizaciones no gubernamentales respecto de la necesidad de una mencién
explicita sobre los derechos de los nifios y nifias con discapacidad en relacion
con sus capacidades evolutivas. En su momento se habia expresado que uno
de los principios generales en el texto borrador de la nueva Convencion se
basaba en el reconocimiento de la autonomia e independencia de las per-
sonas con discapacidad en la toma de decisiones. Sin embargo, a diferencia
de las personas adultas, nifios y nifias son generalmente considerados sin
autonomia ni capacidad legal. Esos derechos son otorgados a sus padres,
quienes tienen la responsabilidad de la toma de decisiones en relacién con
sus hijos o hijas. En el resto de los casos, de manera gradual, cuando van
adquiriendo capacidad, dichos derechos se les transfieren. Pero en el caso
de nifios y nifias con discapacidad, sin embargo, no se les permite ejercer
sus derechos por si mismos. De este modo, parecia necesaria una mencién
explicita sobre los derechos de los nifios y nifias con discapacidad en relacion
con sus capacidades evolutivas, frente al riesgo de que los principios gene-
rales los excluyeran de facto.®2 Esto no es mas que el principio de dignidad,

831 Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Pream-
bulo, inc. r). Se recuerda asimismo las obligaciones que a este respecto asumieron los Estados
Partes a través de la Convencion sobre los Derechos del Nifio.

832 Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Articulo
3, inc. h).

833 Cfr. Comments, proposals and amendments submitted electronically, UN System organi-
zations, Intervencion de UNICEF, cit.
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autonomia e independencia, que se plasma asimismo, en el derecho a vivir
de forma independiente y a ser incluido en la comunidad, aunque adaptado
a las circunstancias de la infancia.

Otra cuestion que tiene vinculacion con lo anterior es la obligacion de
los Estados Parte de consultar y dar un espacio de participacion a nifios y
nifias con discapacidad, no solo en lo que atafie a sus propias vidas, sino
también en lo relativo a la elaboracion y aplicacion de legislaciones y poli-
ticas. Esto se ve plasmando en el Articulo 4, sobre obligaciones generales,
gue establece:

“(...) 3. En la elaboracion y aplicacion de legislacion y politicas para
hacer efectiva la presente Convencion, y en otros procesos de adop-
cion de decisiones sobre cuestiones relacionadas con las personas con
discapacidad, los Estados Partes celebraran consultas estrechas y co-
laboraran activamente con las personas con discapacidad, incluidos los

nifios y las nifias con discapacidad, a través de las organizaciones que
las representan.”

Este articulo, que establece las obligaciones generales de los Estados
Parte, impone que al momento de elaborarse o aplicarse legislaciones y
politicas, o en cualquier otro momento de adopcion de decisiones sobre
cuestiones relativas a las personas con discapacidad, ello se realice en co-
laboracion estrecha con las personas con discapacidad. Ello es la aplicacion
del lema “nada sobre nosotros sin nosotros”, tantas veces defendido por las
personas con discapacidad. Sin embargo, desde el International Disability
Caucus se hizo hincapié en la necesidad de agregar en el espacio que regula
este articulo, una perspectiva que tuviera en cuenta la infancia.®* Los nifios
y nifias con discapacidad tienen pocas oportunidades de expresar sus puntos

834 Se insisti6 en que seria necesario agregar las palabras “incluyendo nifias y nifios con
discapacidad en el articulo 4 sobre obligaciones generales, al momento de abordar la obliga-
cién de consultar a las personas con discapacidad y sus organizaciones representativas. Cfr.
Intervencion del IDC, UN Convention on the Human Rights of People with Disabilities, Sixth Ad
Hoc Committee Daily Summaries, Volume 7, #2 August 2, 2005, intervencion del International
Disability Caucus.
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de vista, y como consecuencia del estigma y las subestimaciones comunes,
son a menudo no tenidos en cuenta por parte de sus familias, comunidades
y escuela. Muchas no pueden acceder a la informacion y de este modo
pierden oportunidades para desarrollar y expresar sus puntos de vista. A
fin de asegurar que los nifios y nifias con discapacidad tengan una voz en
sus propias vidas, la nueva Convencion incluye la necesidad de que sean
consultados en la implementacion de todos los derechos de la Convencion
y en una base de igualdad de oportunidades con otros nifios y nifias en
las materias que les afecten. Esta clausula sin duda impulsara una mayor
participacion en el disefio de politicas o en la resolucion de cuestiones que
ataflan a las y los menores con discapacidad, permitiendo de este modo
involucrarse asimismo en el disefio y desarrollo pleno, de sus propios planes
de vida. Y por otro lado, ello enriquecera el proceso de disefio de politicas y
de adopcién de decisiones, una vez que se cuente con la experiencia sobre
los problemas que afectan a este colectivo concreto.

En enfoque de nifios y nifias ha sido previsto asimismo en el articulo
23, que regula el respeto del hogar y de la familia, y que en el tema que
nos ocupa establece:

“l. Los Estados Partes tomaran medidas efectivas y pertinentes
para poner fin a la discriminacion contra las personas con discapacidad
en todas las cuestiones relacionadas con el matrimonio, la familia, la
paternidad y las relaciones personales, y lograr que las personas con

discapacidad estén en igualdad de condiciones con las demas, a fin de
asegurar que:

(...) ¢) Las personas con discapacidad, incluidos los nifios y las ni-
flas, mantengan su fertilidad, en igualdad de condiciones con las demas.

(”.).“835

Durante el proceso de elaboracion de la Convencion se menciond la
existencia de evidencias internacionales que demuestran que los y las j6-

835 Articulo 23 de la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, parr. 1 inc. c). La cursiva me pertenece.
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venes con discapacidad continGan enfrentando esterilizaciones forzadas.®®
Se explicé que dichas practicas representan una violacion fundamental de
su integridad, les expone a intervenciones médicas sin beneficios clinicos, a
la vez que les impiden el ejercicio del derecho a formar una familia.®®” Este
tema merecia ser asumido por la Convencion de manera explicita, y asi lo
fue mediante este articulo. Ello significara que los Estados Parte no podran
permitir, en el marco de sus legislaciones internas, la existencia de leyes que,
violando el derecho a la igualdad, y basandose en motivos de discapacidad,
permita que nifias y nifios con discapacidad pierdan su fertilidad. Asimismo,
deberan impedir que se lleven a cabo practicas que de algin u otro modo
afecten dicho derecho.

Otro tema que se mencioné durante el proceso de elaboracién de la
Convencion y que ha quedado plasmado en el texto final, es el derecho de
nifas y niflos con discapacidad a ser inscritos inmediatamente después de
Su nacimiento, como asimismo el derecho a un nombre y a adquirir una na-
cionalidad, como a conocer a sus padres y ser atendidos por ellos.2%® Como
se ha comentado anteriormente, nifios y nifias con discapacidad suelen no
se inscritos al nacer en muchos paises, en razon de su discapacidad, deri-
vando ello en la negacion de su ciudadania, como asimismo al derecho de
acceso al sistema de proteccién y cuidado de la salud.®*®

Igualmente, se ha dado visibilidad al tema de la infancia en las cuestiones
relacionadas con el derecho a la vida en familia y a la vida en comunidad.
De este modo, el articulo 23 establece:

“3. Los Estados Partes aseguraran que los nifios y las nifias con dis-
capacidad tengan los mismos derechos con respecto a la vida en familia.

8% Cfr. Comments, proposals and amendments submitted electronically, UN System organi-
zations, Intervencion de UNICEF, cit.

837 [dem.

838 Articulo 18, parr. 2, de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad.

839 Cfr. Comments, proposals and amendments submitted electronically, UN System organi-
zations, Intervencion de UNICEF, cit.
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Para hacer efectivos estos derechos, y a fin de prevenir la ocultacion, el
abandono, la negligencia y la segregacion de los nifios y las nifias con
discapacidad, los Estados Partes velardn por que se proporcione con
anticipacién informacion, servicios y apoyo generales a los menores con
discapacidad y a sus familias.

4. Los Estados Partes aseguraran que los nifios y las niflas no sean
separados de sus padres contra su voluntad, salvo cuando las autoridades
competentes, con sujecion a un examen judicial, determinen, de confor-
midad con la ley y los procedimientos aplicables, que esa separacion es
necesaria en el interés superior del nifio. En ningln caso se separara a
un menor de sus padres en razén de una discapacidad del menor, de
ambos padres o de uno de ellos.

5. Los Estados Partes haran todo lo posible, cuando la familia in-
mediata no pueda cuidar de un nifio con discapacidad, por proporcionar
atencion alternativa dentro de la familia extensa y, de no ser esto posible,
dentro de la comunidad en un entorno familiar.”84

Estos parrafos abordan cuestiones muy trascendentes en lo que atafie
a la situacion de nifias y nifilos con discapacidad, sobre todo en lo que se
refiere a la discriminacion que sufre este colectivo a la hora del ejercicio de
sus derechos relacionados con la vida en familia y en comunidad.®* Por otro
lado, el articulo comentado adopta disposiciones a fin de protegerles duran-
te la custodia, tutela, guarda, adopcién o instituciones similares. En dichas
circunstancias, debera velarse, en todos los casos, por el interés superior
del nifio o nifia.8*2 El mismo principio se impone a fin de garantizar que los
Estados Partes aseguren que los nifios y las nifias no sean separados de sus
padres contra su voluntad.®*® Ello sumado, obviamente, al requisito formal que

840 Articulo 23, parr. 3, 4 y 5, de la Convencién Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad.

81 vid. NUNEZ, B., Familia y discapacidad. De la vida cotidiana a la teoria, Lugar, Buenos
Aires, 2007.

842 Articulo 23, parr. 2, de la Convencion, Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad.

83 \/id. BARRANCO, M.C., GARRIDO, M.l. y GUILLO, J., El derecho del nifio a vivir en su
propia familia, Exlibris Ed., Madrid, 2007.
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exige que las autoridades competentes, con sujecién a un examen judicial,
determinen, de conformidad con la ley y los procedimientos aplicables, que
esa separacion es necesaria en el interés superior del nifio. Pero el articulo no
se queda alli, y es mas explicito, estableciendo expresamente que en ninguin
caso se separard a un nifio o nifia con discapacidad de sus padres en razon
de la discapacidad, ya sea del menor, de ambos padres o de uno de ellos.

Finalmente, cuando la familia inmediata no pueda cuidar de un nifio o nifia
con discapacidad, los Estados Parte se encuentran comprometidos a hacer
todo lo posible por proporcionar atencion alternativa dentro de la familia exten-
sa y, de no ser esto posible, dentro de la comunidad en un entorno familiar.
Esta clausula se encuentra encaminada a prevenir, entre otras cuestiones,
la institucionalizacion en razon de su discapacidad. Si bien el derecho a la
vida en comunidad y la proteccion frente a la institucionalizacién fue objeto
de tratamiento en otros articulos de la Convencion, parece importante un
refuerzo en dicha proteccion especifico para quienes no tienen posibilidades
de decidir por si mismos y por ende son sus padres, profesionales o jueces
quienes tienen la ultima palabra.?*

Otro tema que contiene una importancia vital en el desarrollo de las capa-
cidades de nifias y nifilos y de su inclusién en sociedad se relaciona con su
participacion en la vida cultural, las actividades recreativas, el esparcimiento
y el deporte. En este punto, el texto de la Convencion refuerza el principio
de igualdad en este sentido, estableciendo que:

“(...) 5. Afin de que las personas con discapacidad puedan participar
en igualdad de condiciones con las demds en actividades recreativas, de

esparcimiento y deportivas, los Estados Partes adoptaran las medidas
pertinentes para:

(...) d) Asegurar que los nifios y las nifias con discapacidad tengan
igual acceso con los demas nifios y nifias a la participaciéon en actividades

844 Cfr. Comments, proposals and amendments submitted electronically, UN System organi-
zations, Intervencion de UNICEF, cit.
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lidicas, recreativas, de esparcimiento y deportivas, incluidas las que se
realicen dentro del sistema escolar;"84

Lo que se intenta garantizar a través de este articulo, es que nifias y
nifios con discapacidad puedan tener acceso a las mismas oportunidades
de desarrollo que los nifios y nifias sin discapacidad. Esto incluye muchas
areas —como la educacion—, pero también las actividades de ocio, juegos,
deportes y demas, que deben encontrarse en condiciones de poder ser apro-
vechadas por nifias y nifios con discapacidad, en igualdad de condiciones que
el resto. Es decir, todas aquellas actividades que resultan ser imprescindibles
para el desarrollo tanto fisico, como psicolégico, y social de las nifias y los
nifios —con o sin discapacidad—. Ello se encuentra intimamente relacionado
con otro principio mencionado: el de accesibilidad universal, que requiere
gue todos los productos, entornos, procesos, bienes, servicios, cumplan con
los requisitos necesarios para poder ser utilizados por todas las personas de
la forma mas auténoma y natural posible. Esta condicion cumple un papel
esencial para poder asegurar a los nifios una infancia en sociedad, mas alla
de cualquier diferencia.

Finalmente, otra cuestion vital relacionada con la vida de nifias y nifios
es la educacion. La Convencién adopta también ciertos recaudos especificos
en relacion con la infancia en esta tematica, que por su trascendencia sera
abordado en un apartado independiente.

2.2.3.3) El debate en torno a la educacion

Como se ha mencionado en el capitulo Il, desde el modelo social se
aboga por una educacion inclusiva, que desafia la verdadera nocion de
normalidad en la educacién —y en la sociedad—, sosteniendo que la nor-
malidad es una construccion impuesta sobre una realidad donde solo existe

845 Articulo 30 de la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad.
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la diferencia. Desde dicha premisa, se sostiene que las necesidades espe-
ciales son una caracteristica de todos los alumnos y alumnas y no solo de
quienes tienen una diversidad funcional. El problema, no obstante, con estas
personas, es que sus necesidades no han sido tenidas en cuenta a la hora
del disefio de los curricula, de las escuelas, de la formacién de maestros
y maestras, etc., sino que han sido ignoradas en todos los ambitos del sis-
tema educativo ordinario. Por ende, desde el modelo social se requeria un
cambio conceptual, a partir del cual se comprenda que ningun nifio o nifia
debe ser forzado a adaptarse a la educacion, sino lo contrario: la educacion
debe ser adaptada para hacer frente a las necesidades y buscar el mejor
interés de cada nifio o nifia.

Durante el proceso de elaboracion de la Convencion, existié una clara
conciencia por parte de las Delegaciones respecto de que la manera en
gue se abordara la educacién seria una cuestion fundamental, que tendria
repercusiones de enorme trascendencia en la vida de nifias y nifios con
discapacidad, pero asimismo de las personas con discapacidad en general.
Sin embargo, costé mucho llegar a un acuerdo, dado que algunas Dele-
gaciones y organizaciones no gubernamentales abogaban por un sistema
de educacion inclusiva, que dejara afuera la educacion especial; mientras
que otras, por el contrario, consideraban que, mas alla de la clausula de
no discriminacion por motivo de discapacidad en la educacion ordinaria a
lo largo de toda la vida, debian preverse ciertos recaudos especiales. Al-
gunos representantes de personas con discapacidad auditiva consideraban
necesario hablar de “grupos propios”, que compartian una identidad. Otros,
sin llegar a hablar de identidad, requerian —por cuestiones practicas—la
prevision de escuelas especiales.

El debate propiamente dicho se plante6 a partir de la Tercera Sesion®®,
como consecuencia del proyecto de borrador presentado por el Grupo de

846 Aunque ya se habia adelantado la existencia de diferentes posturas durante la Primera
Sesion, al analizarse la pertinencia de enfocar la Convencion desde una perspectiva inclusiva.
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Trabajo, que expresaba, luego de establecer la necesidad de una educacion
inclusiva, que:

“(...) Los Estados Partes se aseguraran de que, en los casos en que
el sistema educacional general no satisfaga adecuadamente las necesida-
des de las personas con discapacidad, se ofrezcan formas especiales y
alternativas de aprendizaje. Esas formas deberian: a) Reflejar los mismos
principios y objetivos del sistema educacional general; b) Configurarse
de manera tal que los nifios con discapacidad puedan participar en el
sistema educacional general en el mayor grado posible. Estas formas
deberian:(...) c) Permitir la eleccion libre e informada entre el sistema
general y los sistemas especiales (...). "8

De este modo, la propuesta parecia plantear, entre otras, dos cuestiones
sensibles. La primera, la posibilidad, inserta de manera expresa en el texto,
de que el sistema general no pudiera hacer frente a las necesidades de
personas con discapacidad; y la segunda, la posibilidad de eleccién entre
una educacion general y una educacion especial (lo que implicaba entonces
la necesidad de la existencia de dicha educacion especial).84®

Quienes defendieron esta perspectiva, sefialaron que la igualdad de oportunidades sélo pue-
de conseguirse cuando las personas con discapacidad son incorporadas, en condiciones de
igualdad, en todas las esferas econémicas, sociales y culturales de sus respectivas socieda-
des. Sin embargo, en torno al tema de educacion, algunos expertos y expertas manifestaron
gue existen algunas necesidades especificas de las personas con discapacidades visuales o
auditivas que pueden hacer contraproducente el enfoque inclusivo en este tema. Desde este
punto de vista, las necesidades especificas de las personas ciegas o sordas se encontrarian
mejor incluidas a través del mantenimiento de los sistemas de educacién especial, donde
se priorizara la calidad de la educacion que reciben las personas con discapacidad, sobre
su inclusion en el sistema educativo regular. Cfr. Informal briefing on the Ad Hoc Committee,
26 June 2002, United Nations, New York, Sintesis Ejecutiva de los debates de la Sesion de
Expertos, Primera Sesion.

847 Propuesta de Articulo 17 sobre educacion. Cfr. A/AC.265/2004/WG.1, Informe del Grupo
de Trabajo al Comité Especial, 27 de enero de 2004. Las cursivas me pertenecen.

848 | a Subcomisién de Expertos de la ONU del Real Patronato de la Discapacidad, al for-
mular los Informes correspondientes a la Sexta y Séptima Sesion del Comité Especial, dejo
clara su postura respecto de “la complejidad existente en torno al tema de la educacion de
las personas con discapacidad. Al respecto todas las discusiones giran en torno a la confron-
tacion entre Educacién Especial y Educacion Inclusiva. (...) La Subcomision considera que
el planteamiento deberia dejar la opcién abierta a la educacion inclusiva o a la educacion
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El debate se plante6 inmediatamente. Algunos miembros entendian que
este parrafo dejaba la puerta abierta a la educacién especial y por tanto
no era admisible en una Convencién que aspiraba a garantizar igualdad de
derechos y de oportunidades. Otros consideraron que la educacion de los
nifios y nifias con discapacidad en el sistema educativo general debia ser
la regla, pero los servicios especializados debian también estar previstos
como excepcion. Otras posiciones defendian que los servicios especializados
debian prestarse no sélo cuando el sistema general resultara inadecuado
sino en todos los casos, sin partir del supuesto de que una de las soluciones
era preferible a la otra. Asi, algunos miembros del Grupo de Trabajo, por
ejemplo, resaltaron la necesidad de que los nifios y nifias sordos o ciegos
recibieran su educacién en el seno de sus propios grupos.84°

Los mayores debates se plantearon, sobre todo, dentro del mismo mo-
vimiento asociativo.

Algunas organizaciones no gubernamentales consideraban que esta pro-
puesta de articulo no se adecuaba a los principios generales de la Conven-
cion. Entre otros actores, Center for Studies on Inclusive Education expreso
que el borrador no garantizaba que todos los y las estudiantes con discapa-
cidad tuvieran el derecho a una educacion inclusiva, sino que mediante la
excepcion que recogia se abria la puerta a la legitimacién de la educacion
especial.

especial. Al mismo tiempo, sefiala su preocupacion en lo que atafie a la practica — vigente
en muchos paises — que se reduce a que la educacion especial termine siendo una causa
de exclusion o excusa para no abordar la complejidad del tema, y se opte por una solucién
simplista, inadecuada para atender a las necesidades especiales de los diferentes grupos
de personas con discapacidad. En este sentido, se sefial6 como documento guia el Acuerdo
Parcial en el Campo de la Salud Publica y en lo Social del Comité para la Rehabilitacion e
Integracion de las Personas con discapacidad (CD-P-RR) del Consejo de Europa (P.SG (20059
15, punto 3.4), que establece un sistema de educacién ordinaria, dejando una puerta abierta
al tratamiento especial mediante ajustes razonables.” Cfr. CABRA DE LUNA, M.A., BARIFFI, F.
y PALACIOS, A., Derechos humanos de las personas con discapacidad, op. cit., p. 21 y 22.
89 [dem, notas 6 y 7.
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Se expreso que la inclusion y la exclusion son conceptos mutuamente
incompatibles, por tanto, mientras la segregacion exista, la educacion no es
inclusiva, destacando que:

“Uno de los mayores problemas con el borrador es que permite la
marginacion de los estudiantes con discapacidad y de los estudiantes
con “necesidades” especiales dentro de escuelas “especiales” como una
opcion legitima desde los derechos humanos, al establecer la obligacion
de “permitir la eleccion libre e informada entre el sistema general y los
sistemas especiales”. Considerar la segregacion en escuelas “especiales”
como una opcion legitima desde los derechos humanos implica no tener
en cuenta la evidencia empirica de los efectos perjudiciales que tienen la
llamada “educacion especial” en las personas y en la sociedad. También
implica no tener en cuenta el desarrollo interpretativo de la Convencion
de Derechos del Nifio, que fue desarrollandose hacia la inclusion de
nifios y nifias en el sistema general de educaciéon, mas que en escuelas
especiales, como asimismo lo establecido por otros documentos interna-
cionales en la materia. (...) Si la nueva Convencion consagra el derecho
a la educacion dentro de un Unico sistema, inclusivo, que se adapta a las
necesidades e intereses de cada uno de los nifios y nifias, la posibilidad
de elegir una educaciéon segregada deberia ser eliminada.”®°

La intervencion no dejaba lugar a dudas respecto de su posicion ab-
solutamente contraria al mantenimiento de la educacién especial. En este
sentido, los argumentos utilizados fueron coincidentes con la filosofia del
modelo social de discapacidad, respecto de los efectos perjudiciales de dicha
institucion por un lado, y en lo relativo a la necesidad de un cambio ético que
requiere el entendimiento de que es la escuela la que debe “normalizarse”
a fin de hacer frente a las necesidades de todas las personas. Asimismo,

8% [dem. Esto significa tener en cuenta la interpretacion elaborada por parte del Comité sobre
los Derechos del Nifio en 1997, en el contexto de las discusiones sobre Nifios con discapacidad.
“One significant outcome of the day of General Discussion in 1997 by the Committee on the
Rights of the Child on the rights of children with disabilities was that the segregation of children
with disabilities ‘for care, treatment or education’ represented a breach of the Convention. Both
the UN Standard Rules on the Equalisation of Opportunities for Persons with Disabilities (1993)
and the UNESCO Salamanca Statement and Framework for Action (1994) clearly indicate that
the existence of separate ‘special’ educational provision is only acceptable insofar as mainstream
education has not yet developed sufficiently to accommodate all children.”
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en lo que atafie a la posibilidad de eleccion entre uno u otro sistema, esta

organizacién fue muy critica respecto de su justificacion basada en el prin-
cipio de autonomia:

“En lo que no estamos de acuerdo es en intentar justificar la segre-

gacion de nifios y nifias en razén de su discapacidad dentro de escuelas

“especiales” sobre la base de los principios de autonomia y eleccion.

Dicha interpretacion no es aceptable dentro del marco de los derechos
humanos.”#!

Se hizo hincapié en que la Convencién representaria una gran oportuni-
dad para insertar dentro del derecho internacional de los derechos humanos
la obligacion por parte de los gobiernos de desarrollar un sistema de educa-
cioén Unico e inclusivo, que contuviera a las personas con discapacidad. En
este sentido, se citd a la Reportera Especial de Naciones Unidas sobre el
Derecho a la Educacién, quien ha conceptualizado las responsabilidades de
los gobiernos en la educacién de nifios y nifias en base a cuatro estrategias
principales.®? Para que el derecho a la educacion se realice plenamente los
gobiernos deben hacer que la educacion sea: disponible, accesible, acep-
table y adaptable. Se insisti6 en que si realmente se adoptara un cambio
conceptual hacia el principio de adaptabilidad, no existiria razén legitima
para la actual controversia respecto de la posibilidad o no de elegir una
educacion especial.

“La educacién general debe cambiar, y ello significa adaptarse a las
necesidades de todos y todas. El desafio es inmenso: se requiere que
el sistema de educacion se adapte a cada nifio o nifia en particular, en
contra de la tradicion histérica de excluir a aquellos nifios o niflas que
se consideran incapaces de adaptarse al sistema de educacion tal cual
se encuentra disefiado.”8®

851 Cfr. Briefing from the centre for studies on inclusive education, July 2005.

852 Que en inglés son conocidas como las “4 As”, esto es: available, accessible, acceptable
and adaptable.

853 Cfr. Comments, proposals and amendments submitted electronically, cit., Cuarta Sesion,
Intervencion del Center for Studies on Inclusive Education.
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Por otro lado, se critico otra cuestion, que consistia en que los diferentes
sistemas educativos se establecieran segun los tipos o categorias de dis-
capacidad (para personas con diversidades auditivas o sensoriales). Si bien
se reconoci6 la importancia de que el sistema de educacion contara con los
medios de comunicacion adecuados para asegurar que los y las estudiantes
sean capaces de dominar dicha comunicacion, se mostrd en desacuerdo con
la identificacion de ciertos tipos de discapacidades, como se presentaba en
el proyecto del Grupo de Trabajo.2>* La necesidad de reconocimiento, apoyo
y acogida de culturas particulares, comunidades e identidades asociadas
con personas con discapacidades sensoriales no requieren prestaciones
de educacion separadas, sino recursos flexibles y amplios dentro de un
sistema de educacion general. Por otro lado, se entendié que el hecho de
reconocer que la educacion de nifios y nifias con discapacidades particulares
se impartiera “en sus propios grupos”, podria derivar en tener que acudir a
colegios que se encuentren situados en otras localidades, violando de este
modo otros significantes derechos como el derecho a la vida en familia o el
derecho al ocio, deportes y actividades recreativas.®®

Durante el transcurso de la Quinta Sesién se continud insistiendo, en la
misma linea, en que el proposito de la Convencion es reafirmar que todos
los derechos humanos existentes se aplican a personas, nifias y nifios con
discapacidad sin discriminacion de ningln tipo. Y que segregar a algunos
nifios y nifias en la educacién sobre la base de discapacidad perpetta los
prejuicios y la falta de conocimiento sobre este colectivo, derivando en una
mayor discriminacion en todas las areas. En este sentido, se expres6 que:

“el articulo 17 deberia reflejar plenamente el modelo social de discapa-
cidad, centrando las obligaciones por parte de los Estados en remover

las barreras a la plena participacion en la educacion. La educaciéon de
algunos estudiantes en escuelas separadas sobre la base de sus diferen-

84 [dem. Se hacia referencia a las diferencias que se establecian para los nifios y nifias
con discapacidad segun tuvieran diversidades auditivas o visuales..
85 |bidem.
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tes discapacidades refleja y perpetda una mirada sobre la discapacidad
basada en modelos médicos y caritativos del fendbmeno”.#%

Se insisti6 en que la inclusion en la educacion general deberia ser un
derecho y no una cuestidn de eleccion o preferencias. Como asimismo, que
el reconocimiento y apoyo de culturas, comunidades e identidades asociadas
con las personas con diversidades sensoriales no requiere escuelas sepa-
radas sino que requiere un cambio y reestructuraciéon de la educacién en la
que se flexibilice y se provean oportunidades a todas las personas.®’

86 Ending segregation — inclusive education for all children, UN Disability Convention, Article
17 (Education), Briefing from the Centre for Studies on Inclusive Education, UK, 5th session of
the Ad Hoc Committee, New York, January 2005.

87 [dem. En la misma linea, intervino la Delegacion canadiense, expresando que: Canada
reitera su opinion respecto de que la Convencion deberia estar elaborada en términos de igual-
dad y no discriminacién. Ello requiere un igual acceso al ejercicio de los derechos que prevea.
Por ende, apoya un articulo que garantice el derecho a la educacion para todas las personas
con discapacidad sin discriminacién y que establezca la obligacion por parte de los gobiernos,
de realizar ajustes razonables a fin de garantizar el goce y ejercicio de los derechos en igualdad
de condiciones que el resto de personas. Propuso como modelo el articulo 10 de la Conven-
cién sobre la eliminacion de todas las formas de discriminacién contra la mujer, que establece:
“Los Estados Partes adoptaran todas las medidas apropiadas para eliminar la discriminacion
contra la mujer, a fin de asegurarle la igualdad de derechos con el hombre en la esfera de la
educacion y en particular para asegurar, en condiciones de igualdad entre hombres y mujeres:
a) Las mismas condiciones de orientacion en materia de carreras y capacitacion profesional,
acceso a los estudios y obtencion de diplomas en las instituciones de ensefianza de todas
las categorias, tanto en zonas rurales como urbanas; esta igualdad debera asegurarse en la
ensefianza preescolar, general, técnica, profesional y técnica superior, asi como en todos los
tipos de capacitacion profesional; b) Acceso a los mismos programas de estudios, a los mismos
examenes, a personal docente del mismo nivel profesional y a locales y equipos escolares de
la misma calidad; c) La eliminacién de todo concepto estereotipado de los papeles masculino
y femenino en todos los niveles y en todas las formas de ensefianza, mediante el estimulo
de la educacion mixta y de otros tipos de educacion que contribuyan a lograr este objetivo y,
en particular, mediante la modificaciéon de los libros y programas escolares y la adaptacién de
los métodos de ensefianza; d) Las mismas oportunidades para la obtencion de becas y otras
subvenciones para cursar estudios; e) Las mismas oportunidades de acceso a los programas
de educacion permanente, incluidos los programas de alfabetizacion funcional y de adultos,
con miras en particular a reducir lo antes posible toda diferencia de conocimientos que exista
entre hombres y mujeres; f) La reduccion de la tasa de abandono femenino de los estudios y
la organizacion de programas para aquellas jovenes y mujeres que hayan dejado los estudios
prematuramente; g) Las mismas oportunidades para participar activamente en el deporte y
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Desde una postura totalmente opuesta, tanto la World Federation of the
Deaf, la World Blind Union y la World Federation of the Deafblind, defendieron
la necesidad de que el texto de Convencion previera el derecho a elegir entre
la educacién general y las escuelas especiales. Asi, se expreso:

“Estamos preocupados por las intervenciones de algunos Miembros
del Comité que intentan eliminar nuestro derecho a elegir el sistema
educativo bajo la apariencia de incluir a todos en la comunidad escolar.
Ello implicaria crear una segregacion de hecho en las escuelas publicas,
donde los nifios y nifias ciegos, sordos y sordociegos estarian fisica-
mente presentes pero mental y socialmente ausentes. La aplicacion de
un enfoque ideolégico basado solamente en la premisa de educacién en

las escuelas ordinarias negaria a estos nifios y nifias la oportunidad de
desarrollar su potencial pleno.”®®

Se expresd que si bien muchos responsables del disefio de politicas
defienden fuertemente la plena inclusiéon en la educacion, que interpretan
como la incorporacion de todos los y las estudiantes con discapacidad en
escuelas ordinarias, dicho objetivo puede ser apropiado para muchas per-
sonas con discapacidad que pueden oir o ver e interactuar con sus com-
pafieros y maestros, pero no para otras. Por lo cual, se plantearon serias
diferencias respecto de la implementacién de dicho concepto en estudiantes
ciegos, sordos o sordociegos, insistiendo en que algunos nifios o nifias se
encontrarian mejor en las escuelas ordinarias, mientras que otros requeriran
una educacion especial para desarrollar su potencial:

“Dichos nifios y nifias nacieron con las mismas capacidades béasicas

para el aprendizaje y la vida que el resto, y deberian poder desarrollar su
potencial con apoyo y programas educativos de calidad. La asistencia en

la educacion fisica; h) Acceso al material informativo especifico que contribuya a asegurar la
salud y el bienestar de la familia, incluidos la informacion y el asesoramiento sobre planifica-
cion de la familia”. Cfr. Contribution by Governments, Canada, Draft Article 17, Sexta Sesién,
Intervencion de Canada.

858 Cfr., The World Federation of the Deaf, the World Blind Union and the World Federation
of the Deafblind. Working with the International Disability Caucus at the 6" Ad Hoc Commit-
tee Meeting Article 17, Statement on Inclusive Education for Persons who are Deaf, Blind and
Deafblind: The Rationale for Choice in Education 2 August, 2005.
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el sistema educativo general no necesariamente implica inclusién social
para las personas sordas, ciegas o sordociegas. Hay evidencias de que
muchos de ellos son apartados en la escuela ordinaria. Una educacion de
calidad, més alla de su escenario, facilita el desarrollo pleno y es el mejor
modo de asegurar una participacion e inclusion en la comunidad.”®®

Por otro lado, se hizo énfasis en que para determinados grupos de per-
sonas, la discriminacion que implica no contar con los instrumentos y medios
apropiados, ademas de significar el incumplimiento de requisitos béasicos de
accesibilidad, implica la privacién de la propia lengua. Se explico que:

“(...) aun en los paises mas desarrollados, sus derechos son violados
a diario en la mayor parte de los programas educativos que no reconocen,
respetan ni conocen las diferentes necesidades de los diferentes nifios y
nifias, ya sea la lengua de signos, el braille, etc. Para los nifios y nifias
sordos, la mayor parte de los programas de educacion terminan en una
categoria de privacion de la lengua descrita en los modelos tedricos de
educacion de minorias linglisticas. La “privacion de la lengua” para las
personas sordas significa ignorar el uso de la lengua de signos como
un derecho humano, un medio de comunicacion basico. Las personas
sordociegas predominantemente dependen de su sentido tactil y tienen el
derecho de aprender lengua de signos, braille, y habilidades motoras. El
hecho de ignorar las necesidades de los nifios y nifias ciegos en cuanto
a la asistencia de dispositivos y habilidades de comunicacién significa
privarlos de su derecho a la educacion.”s®

En la misma linea, entre los fundamentos alegados, las organizaciones
no gubernamentales mencionadas, destacaron la necesidad de que se res-
petasen los derechos humanos, linglisticos y educativos de dichos nifios
y nifias.

Entré asi otro tema en consideracioén, que es el relativo a la identidad de
las personas sordas. Si bien no existe acuerdo en el ambito del movimiento

89 [dem.

80 |hidem. En base a lo anterior, se solicitdo al Comité incluir el siguiente parrafo en el arti-
culo referido a educacion: “proveer a los nifios, nifias y jovenes ciegos, sordos y sordociegos
el derecho a elegir la educacién dentro de sus propios grupos y espacios, en los que deberan
ser provistos del mismo nivel de apoyo y estandares, en concordancia con las demas clausulas
de este articulo”.
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asociativo, algunas organizaciones no gubernamentales de personas sordas
entienden que comparten una identidad y una cultura comdn. Por tanto, la
lengua de signos seria parte elemental —la lengua— de dicha cultura. En
ese sentido, la World Federation of the Deaf, insistio en dar su apoyo a la
educacién inclusiva, pero en destacar a la vez que las personas sordas deben
tener el derecho a elegir. Se cité la Declaracion de Barcelona de 1996, que
proclama los derechos lingiisticos y el derecho a ser educado en su propia
lengua.t®* Como asimismo las Recomendaciones de La Haya relativas a los
derechos educativos de las minorias nacionales.®®? Asimismo, se aclar6 que
la referencia a comunidad no hace alusién a una simple comunidad geografi-
ca, sino que significa “grupos con el mismo interés”.®% Similares argumentos

861 Declaracion Universal de Derechos Lingiiisticos, Barcelona, 1996. Articulo 25: “Toda co-
munidad linglistica tiene derecho a disponer de todos los recursos humanos y materiales
necesarios para conseguir el grado deseado de presencia de su lengua en todos los niveles
de la educacion dentro de su territorio: ensefiantes debidamente formados, métodos pedagégi-
cos adecuados, manuales, financiacion, locales y equipos, medios tecnoldgicos tradicionales e
innovadores”. Articulo 35: “Toda comunidad linguistica tiene derecho a decidir cual debe ser el
grado de presencia de su lengua en los medios de comunicacién de su territorio, tanto en los
locales y tradicionales como en los de mayor ambito de difusion y de tecnologia mas avanzada,
independientemente del sistema de difusion o transmision utilizado.”

862 Recomendaciones de La Haya relativas a los derechos educativos de las minorias na-
cionales de 1996. Recomendacion 1: “El derecho de las personas pertenecientes a minorias
nacionales a conservar su identidad puede realizarse plenamente sélo si adquieren un conoci-
miento adecuado de su lengua materna durante el proceso educativo. (...)."” Recomendacion 2:
“Al aplicar los instrumentos internacionales que pueden beneficiar a las personas pertenecientes
a minorias nacionales, los estados deben respetar sistematicamente los principios fundamen-
tales de igualdad y de no discriminacion.” Recomendacion 13: “En la escuela secundaria, una
parte sustancial del plan de estudios debe impartirse en el idioma minoritario. Este idioma debe
ensefiarse como asignatura de forma regular. El idioma del estado también debe ensefarse
como asignatura de forma regular, a cargo preferentemente de profesores bilinglies que tengan
una buena comprension del contexto cultural y lingiistico del nifio. Durante este periodo, el
nimero de materias que se ensefian en el idioma del estado debe aumentarse gradualmente.
De acuerdo con las investigaciones, cuanto méas gradual sea este proceso, mas beneficioso
resultara para el nifio.” Recomendacién 20: “El contenido de los planes de estudios relacionado
con las minorias debe ser desarrollado contando con la participacion activa de instituciones
representativas de las minorias en cuestion.”

863 Cfr. UN Convention on the Human Rights of People with Disabilities, Sixth Ad Hoc Com-
mittee Daily Summaries, Volume 7, #3, August 3, 2005.
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fueron utilizados en otras intervenciones, insistiendo en que las Naciones
Unidas apoyan el derecho de los y las estudiantes pertenecientes a minorias
culturales al derecho a la educacion en su lengua materna. Ello incluye el
derecho de los nifios y nifias sordos a la lengua de signos.®

Durante el transcurso de la Octava Sesion, el Vicepresidente de Glo-
bal Deaf Connection se dirigid6 a los miembros del Comité expresando lo
siguiente:

“Todos coincidimos en que los nifios y niflas sordos tienen el derecho
a aprender su lengua de signos nativa y desarrollar un entendimiento y
apreciacion sobre su identidad linguistica y cultural. No consideramos que
la inclusion, como esta siendo entendida en este borrador, sea el mejor
enfoque para asegurar sus derechos educativos y sociales a estos nifios
y nifias. (...) Un nifio o nifia sordo es un miembro de una comunidad
lingliistica que no tiene acceso a la lengua de la mayoria de la pobla-
cion, a diferencia de otros y otras estudiantes. Ningun otro ajuste, que el
contar con un maestro que maneje con fluidez la lengua de signos les
permitird tener un igual acceso a la educacion. Por otro lado, tener una
lengua modelo es muy importante para el aprendizaje, la formacion de
la identidad y los logros educativos de nifios y nifias, y dicho modelo de
lengua son mejor provistos en un marco educativo separado, entre nifios
y personas adultas sordas.®®

A esta altura, y centrandonos nuevamente en el analisis del debate,
resulta facil identificar las cuestiones principales que le dieron origen.®® Si
bien se coincidia plenamente en el establecimiento de la educacion inclusiva

864 Cfr. Education Rights for Deaf Children A policy statement of the World Federation of
the Deaf, Sexta Sesion.

865 Cfr. Charter Committee on the Rights of Persons with Disabilities: August 24, 2006, by
Amber J. Martin, Global Deaf Connection, Vice President, Octava Sesion.

866 Sj bien el tema que planteaban determinadas organizaciones representantes de personas
sordas respecto a su identidad cultural parece ser de especial importancia porque deriva en
una comprension absolutamente diferente, que en muchos casos implica que estas personas
no se sientan identificadas con la identidad de “personas con discapacidad”, a los fines de
este trabajo se considera suficiente dejar constancia de esta situacion, pero no se entrara en
el analisis de la cuestion porque excederia los objetivos propuestos. Para mayor informacion
Vid: www.cultura—sorda.eu/

392



Plasmacion del modelo social en la Convencién Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad

como regla general para las personas con discapacidad, no existia acuerdo
en cuanto a la posibilidad de ciertos colectivos, de optar por una educa-
cion especializada, fuera de la escuela general. Algunas organizaciones
no gubernamentales eran totalmente renuentes a esta Ultima posibilidad,
alegando que la excepcidn abria una puerta peligrosa que podria justificar
negligencias y omisiones por parte de los gobiernos, mientras que otras
entendian que era absolutamente necesaria la posibilidad de que nifios
y nifias sordos, ciegos y sordociegos contaran con una educacion dentro
de su comunidad y en sus respectivas lenguas y/o medios alternativos de
comunicacion.

Frente a este panorama, se plante6 por parte del International Disability
Caucus y otros actores una posicién intermedia. Se reconocié que el derecho
a aprender y a disfrutar de la propia cultura y lenguaje es particularmen-
te importante para las personas sordas y sordociegas. En dicho sentido,
la lengua de signos y otros medios de comunicacién alternativos son un
prerrequisito a la participacion en la cultura de sus comunidades. Por ello,
no solo es necesario asegurar la disponibilidad de equipamiento y mate-
riales, sino que se requiere que los métodos de ensefianza y las curricula
se encuentren disefiados teniendo en cuenta las necesidades de todos y
todas las estudiantes, incluyendo aquellos con discapacidad (lo que implica
incorporar el disefio universal en el ambito de la educacion). Pero asimis-
mo, se consideré necesario poner atencién a las necesidades de personas
sordas, ciegas y sordociegas, de tener la posibilidad de eleccién a tener
su educacién dentro de sus propios grupos, dada la cantidad de barreras
comunicacionales que deben enfrentar estas personas a la hora desarrollar
plenamente su potencial educativo. Se expresd que no todas las escuelas
tienen la capacidad de ofrecer dichas posibilidades, y por ello se entendia
que resultaba necesario mantener la opcion.

En la misma linea, Mental Disability Rights apoy6é que se garantizara la
educacion inclusiva para todas las personas con discapacidad, pero que, en
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relacion a un subgrupo definido, que tiene su propia identidad cultural y cier-
tas necesidades especificas, se mantuviera el elemento de le eleccion.®¢’

UNESCO definio la inclusién en la educaciéon como un proceso de direc-
cion y respuesta a la diversidad de estudiantes incrementando la participacion
en el aprendizaje y reduciendo la exclusién dentro y desde la educacion.8®
Se hizo hincapié en que el objetivo que debia primar consistia en apoyar
la educacién para todos y todas, con especial énfasis en la remocion de
barreras. Se incidi6, asimismo en la importancia que tiene la educacion
como medio de empoderamiento, como derecho y como prerrequisito hacia
el ejercicio de los otros derechos civiles, politicos, econémicos, sociales y
culturales. Y teniendo lo ello en cuenta, se destacé que:

“(...) promover la inclusion en la educacion asimismo implica permitir
elegir a aquellos grupos como las personas sordas, ciegas y sordo—
ciegas (...)."8%

No obstante, si bien las organizaciones y organismos a los que se ha
hecho alusién apoyaron dejar una puerta abierta al derecho de las personas
ciegas, sordas o sordociegas a elegir el sistema de educacién, se mostroé
preocupacion respecto de que pudiera mal interpretarse el sujeto de la ac-
cion. Por ello, se dejo bien en claro en el transcurso de los debates que la
opcion era para las personas con discapacidad y no para los Estados. Asi,
se expreso que:

“La referencia a la eleccion en el parrafo 2 a) ha generado preocu-
pacion, especialmente entre la sociedad civil, dado que podria malinter-

87 Ad Hoc Committee on the Disability Convention, Eighth Session Intervention by Mental
Disability Rights International (MDRI) on Draft Article 24 (Education) 16 August 2006.

868 Overcoming Exclusion through Inclusive Approaches in Education: A Challenge and a
Vision, UNESCO, 2003.

89 A dicho fin, se apoyd el lenguaje propuesto por la Unién Europea, que hacia referencia
a “formas alternativas de educacion efectivas” para abarcar dichas necesidades educativas y
promover la plena inclusion. Se requiri6 ademas que se agregara el principio de no discriminacion
en el articulo sobre educacién. Y se hizo hincapié en que la insititucionalizacién de personas
con discapacidad es una medida incompatible con la promocién de su derecho a la educacion.
Cfr. UNESCO Statement on Education, Article 17, Sexta Sesion.
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pretarse entendiendo que son los Estados y no las personas con disca-
pacidad las que tienen esa posibilidad. Se ha sugerido que otra forma
de formulacién podria plantearse a través de estipular que las personas
con discapacidad deben “tener acceso a una educacién accesible e in-
clusiva” (...) El Presidente entiende que el Comité coincide en que la
eleccion que se prevé es la de las personas con discapacidad y no la
de los Estados.”®"

Inclusion International, coincidié con las afirmaciones anteriores, y su-
giri6 cambiar la redaccién de la propuesta de borrador, que establece la
opcion “cuando el sistema general de educacion no satisfaga adecuada-
mente las necesidades de las personas con discapacidad” ya que dicha
frase parece en realidad estar hablando de una opcion del Estado y no
de las personas. Se dejo claro que si Convencién no afirmaba el derecho
a la educacion inclusiva como primer derecho, la experiencia ha demos-
trado que se podrian dejar de lado las necesidades de algunas personas
—como las personas con diversidad intelectual—. Por ello, se abogé por
que el establecimiento del derecho a la eleccidn se restringiera a ciertos
grupos especificados.®™*

En este sentido, y especificamente en relacion a las personas con diver-
sidad funcional, Mental Disability Rights sostuvo que contar con un sistema
de educacion inclusivo puede llevar tiempo, dado que requerira entre otras
cuestiones la adopcion de gran cantidad de cambios en cuanto a las politicas
y en cuanto a las practicas. Sin embargo, no es posible asumir que las per-
sonas con discapacidad, especialmente aquellas con diversidad intelectual,
no puedan ser incluidas en el sistema general de educacion. Por ello, se
advirtid contra el establecimiento expreso de la excepcién tal como estaba
presentada en la propuesta de borrador, ya que:

870 Cfr. UN Convention on the Human Rights of People with Disabilities, Sixth Ad Hoc Com-
mittee Daily Summaries, Volume 7, #3, August 3, 2005.

871 UN Convention on the Human Rights of People with Disabilities, Sixth Ad Hoc Committee
Daily Summaries, AVolume 7, #4, August 4, 2005.
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“la excepcién podria dar lugar a que los Estados defendieran las escuelas
especiales simplemente alegando barreras arquitecténicas, como sucede
en la actualidad.”®”

El debate quedd planteado en los términos relatados, y se encargd a
una facilitadora que trabajara en un texto con el fin de obtener consenso.”
El Grupo de Trabajo apoyo la posibilidad de que existiera una obligacion
expresa por parte del Estado de garantizar un sistema de educacion ge-
neral y accesible a todos los y las estudiantes con discapacidad, aunque
sin limitar la capacidad individual para elegir el sistema general o servicios
especializados.®™

En la Carta que el Presidente dirigi6é a los miembros del Comité durante
la Séptima Sesion, expreso lo siguiente:

“(...) Aunque no hubo tiempo para informar en detalle al respecto y
debatir las modificaciones propuestas en la Sesién del Comité, creo que
hay muchas delegaciones que consideran que el texto presentado por el
grupo del facilitador ha mejorado notablemente. Dado que los cambios
principales son estructurales y no sustantivos, he utilizado el texto como
base para el articulo 24. (...) Veran que la promocién de la identidad
linguistica de las personas sordas (apartado b), parr. 3) ya se recoge en
el parrafo 4) del articulo 30. Por el momento, he dejado ambas referen-
cias, aunque tal vez los colegas deseen reflexionar acerca del lugar mas
adecuado para incluirla”.87®

872 Ad Hoc Committee on the Disability Convention, Eighth Session Intervention by Mental
Disability Rights International (MDRI) on Draft Article 24 (Education) 16 August 2006.

878 Se nombré como facilitadora a la Sra. Rosemary Kayess, perteneciente a la Delegacion
australiana. Cfr. A/60/266 Informe del Comité Especial encargado de preparar una convencion
internacional amplia e integral para proteger y promover los derechos y la dignidad de las
personas con discapacidad sobre su sexto periodo de sesiones.

874 Cfr., Consolidation of proposals submitted by the Facilitator, cit.

875 Cfr. AJIAC.265/2006/1 Carta de fecha 7 de octubre de 2005 del Presidente del Comité
Especial dirigida a todos los miembros del Comité, cit., parrafos 92 y 93 respectivamente. El
parrafo del articulo 30 sobre participacion en la vida cultural, las actividades recreativas, el
esparcimiento y el deporte, al cual hacia referencia el Presidente establece lo siguiente: “Las
personas con discapacidad tendran derecho, en igualdad de condiciones con las demas, al
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En el anexo a dicha Carta, se presentaba un texto como propuesta a las
Delegaciones, que en la parte pertinente establecia:

“Articulo 24: Educacion.

1. Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con
discapacidad a la educacién. Con miras a hacer efectivo este derecho
sin discriminacién y sobre la base de la igualdad de oportunidades, los
Estados Partes aseguraran una educacion inclusiva a todos los niveles y
la ensefianza a lo largo de la vida (...).

2. Al hacer efectivo este derecho, los Estados Partes se aseguraran
de que:

a) Las personas con discapacidad no queden excluidas del sistema
de educacion general por motivos de discapacidad, y de que los nifios con
discapacidad no queden excluidos de la ensefianza primaria y secundaria
gratuita y obligatoria por razones de discapacidad,;

b) Que las personas con discapacidad tengan acceso inclusivo, de
calidad, y gratuito a la ensefianza primaria y secundaria en la medida de
lo posible en la comunidad en que vivan;

c) Se hagan ajustes razonables en funcion de las necesidades in-
dividuales;

d) Se preste el apoyo necesario a las personas con discapacidad,
dentro del sistema general de educacion, para facilitar su formacion efec-
tiva. En circunstancias excepcionales en que el sistema general de edu-
cacion no pueda cubrir adecuadamente las necesidades de apoyo de las
personas con discapacidad, los Estados Partes se aseguraran de que se
faciliten medidas de apoyo alternativas efectivas, que se ajusten al objetivo
de la plena inclusion; (...)

3. Los Estados Partes dotaran a las personas con discapacidad
para que adquieran experiencias vitales y aptitudes de desarrollo social
a fin de facilitar su participacion plena y en igualdad de condiciones en
la educacién como miembros de la comunidad. A este fin, los Estados
Partes: (...)

reconocimiento y el apoyo de su identidad cultural y linglistica especifica, incluidas la lengua
de sefias y la cultura de los sordos”.
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b) Facilitaran el aprendizaje de lenguaje de sefias y la promocién
de la identidad lingliistica de las personas sordas;

c) Aseguraran que la educacion de los nifios ciegos, sordos y sordo-
ciegos se haga en los lenguajes y modos de comunicacion mas apropia-
dos para cada persona, y en entornos que permitan alcanzar su maximo
desarrollo académico y social.®"®

El texto presentado a consideracion del Comité por su Presidente tuvo
mejores repercusiones que propuestas anteriores, pero algunas cuestiones
aun suscitaban posiciones muy encontradas. Los problemas se plantearon en
relacion con dos cuestiones, que ya habian venido siendo discutidas durante
el transcurso de los debates previos. La primera, en relacion con la frase
gue establecia una acceso inclusivo, de calidad y gratuito a la ensefianza
primaria y secundaria, pero “en la medida de lo posible” en la comunidad
en que las personas vivieran.®”7 Se critico esta alusion a la medida de lo
posible —que podia dar lugar a interpretaciones que tuvieran como base
la discapacidad de la persona, cuando dicha cuestiébn no debia servir de
parametro—, y se propuso reemplazarla por “en igualdad de condiciones
con las demas”. Respecto de la segunda cuestién que volvié a ponerse en
tela de juicio, fue la frase que establecia la obligaciéon de los Estados de
facilitar medidas de apoyo cuando excepcionalmente, el sistema general de
educacién no pudiera cubrir adecuadamente las necesidades de las per-
sonas con discapacidad. Se volvié a aducir en contra de dicha posibilidad,
gue establecia una especie de excusa para los Estados Parte, de eximirse
de su obligacion de garantizar una educacion inclusiva.t™®

876 Cfr., Anexo | Proyecto de Convencion internacional amplia e integral para promover y
proteger los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad, Presentado por el Pre-
sidente sobre la base de las deliberaciones celebradas en el Comité Especial, sobre Articulo
24. Las cursivas me pertenecen.

877 [dem, inciso 2 parrafo b).

878 Cfr. AIAC.265/2006/2, Informe del Comité Especial encargado de preparar una conven-
cién internacional amplia e integral para proteger y promover los derechos y la dignidad de
las personas con discapacidad sobre su séptimo periodo de sesiones. La misma posicion fue
defendida desde la Subcomisién de Expertos de la ONU del Real Patronato de la Discapacidad,
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Finalmente, se llegd a un consenso que permitid la adopcién del texto
final teniendo presente las dos cuestiones aludidas. El texto final reza:

“Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con dis-
capacidad a la educacion. Con miras a hacer efectivo este derecho sin
discriminacion y sobre la base de la igualdad de oportunidades, los Es-
tados Partes aseguraran un sistema de educacion inclusivo a todos los
niveles asi como la ensefianza a lo largo de la vida, con miras a:

a) Desarrollar plenamente el potencial humano y el sentido de la
dignidad y la autoestima y reforzar el respeto por los derechos humanos,
las libertades fundamentales y la diversidad humana;

b) Desarrollar al maximo la personalidad, los talentos y la creatividad
de las personas con discapacidad, asi como sus aptitudes mentales y
fisicas;

c) Hacer posible que las personas con discapacidad participen de
manera efectiva en una sociedad libre.

2. Al hacer efectivo este derecho, los Estados Partes aseguraran
que:

a) Las personas con discapacidad no queden excluidas del sistema
general de educacién por motivos de discapacidad, y que los nifios y las
niflas con discapacidad no queden excluidos de la ensefianza primaria
gratuita y obligatoria ni de la ensefianza secundaria por motivos de dis-
capacidad;

b) Las personas con discapacidad puedan acceder a una educacion
primaria y secundaria inclusiva, de calidad y gratuita, en igualdad de
condiciones con las demas, en la comunidad en que vivan;

c) Se hagan ajustes razonables en funcién de las necesidades in-
dividuales;

d) Se preste el apoyo necesario a las personas con discapacidad,
en el marco del sistema general de educacion, para facilitar su formacion
efectiva;

al formular en el Informe correspondiente a la Séptima Sesion del Comité Especial, que dicha
frase podia abrir la puerta a que se denegara la educacion inclusiva, y por lo tanto se sugirié
su eliminacion.”Cfr. CABRA DE LUNA, M.A., BARIFFI, F. y PALACIOS, A., Derechos humanos
de las personas con discapacidad, op. cit., p. 39.
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e) Se faciliten medidas de apoyo personalizadas y efectivas en en-
tornos que fomenten al maximo el desarrollo académico y social, de con-
formidad con el objetivo de la plena inclusién.

3. Los Estados Partes brindaran a las personas con discapacidad
la posibilidad de aprender habilidades para la vida y desarrollo social, a
fin de propiciar su participacion plena y en igualdad de condiciones en
la educacién y como miembros de la comunidad. A este fin, los Estados
Partes adoptaran las medidas pertinentes, entre ellas:

a) Facilitar el aprendizaje del Braille, la escritura alternativa, otros
modos, medios y formatos de comunicacién aumentativos o alternativos y
habilidades de orientacion y de movilidad, asi como la tutoria y el apoyo
entre pares;

b) Facilitar el aprendizaje de la lengua de sefias y la promocién de
la identidad linglistica de las personas sordas;

c) Asegurar que la educacion de las personas, y en particular los
niflos y las nifias ciegos, sordos o sordociegos se imparta en los len-
guajes y los modos y medios de comunicacién mas apropiados para
cada persona y en entornos que permitan alcanzar su maximo desarrollo
académico y social.

4. A fin de contribuir a hacer efectivo este derecho, los Estados Par-
tes adoptaran las medidas pertinentes para emplear a maestros, incluidos
maestros con discapacidad, que estén cualificados en lengua de sefias
o Braille y para formar a profesionales y personal que trabajen en todos
los niveles educativos. Esa formacion incluiré la toma de conciencia sobre
la discapacidad y el uso de modos, medios y formatos de comunicacién
aumentativos y alternativos apropiados, y de técnicas y materiales edu-
cativos para apoyar a las personas con discapacidad.

5. Los Estados Partes aseguraran que las personas con discapaci-
dad tengan acceso general a la educacion superior, la formacion profe-
sional, la educacion para adultos y el aprendizaje durante toda la vida
sin discriminacion y en igualdad de condiciones con las demas. A tal fin,
los Estados Partes aseguraran que se realicen ajustes razonables para
las personas con discapacidad.”®”®

879 Articulo 24 de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad.
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De este modo, podria decirse que en el ambito de la educacion la Con-
vencion asume el modelo social de discapacidad, estableciendo la obligacion
por parte de los Estados de garantizar un sistema de educacion inclusivo.
Y no se queda alli, sino que asimismo prohibe que las personas con dis-
capacidad queden excluidas de dicho sistema general “sobre la base de su
discapacidad”. Pero que a la vez recepta el reclamo de ciertos grupos de
personas, a que les sea reconocida su identidad linguistica, y se abre la
posibilidad, a través del inciso 3 ¢) de que ciertos grupos —nifios y nifias
ciegos, sordos y sordociegos— pueda recibir educacion “en los lenguajes y
los modos y medios de comunicaciéon mas apropiados para cada persona”,
en los “entornos que les permitan alcanzar su maximo desarrollo académi-
co y social”. Si bien la férmula es un poco ambigua, es el resultado de los
reclamos de estos colectivos durante todo el proceso de elaboracién de la
Convencion.

Esto dltimo parece importante, porque se ha aplicado durante las discu-
siones y los debates otro principio fundamental del modelo social de disca-
pacidad, que es la participacién plena de las personas con discapacidad. El
lema “nada sobre nosotros sin nosotros” se ha impuesto en el proceso y en
el texto final, incluso mas alla de cualquier planteo de fondo, que parecia
ser mas afin a la filosofia del propio modelo social. Es decir, que la opinion
de los destinatarios y destinatarias ha primado sobre las divergencias que
existian en la materia, siendo esto un punto importante a destacar.

2.2.4) Medios de Subsistencia

Desde el modelo social se plantea la necesidad de encarar cambios
estructurales en determinados ambitos, a fin de eliminar la discriminacién a
la que son sometidas las personas con discapacidad. El empleo, si bien no
es el Unico, es uno de dichos ambitos. A dicho fin, se rechazan posturas
gue abordan soluciones exclusivamente centradas en el empleo protegido,
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para reclamar entornos laborales accesibles, que permitan la insercién de
las personas con discapacidad en el mercado ordinario de trabajo. Las so-
luciones frente a la discriminacion y la baja participacién de este colectivo
deben ser encaradas principalmente desde la adaptacion de los entornos
laborales, teniendo en cuenta la eliminaciéon de las barreras y prejuicios
existentes. Lo anterior requiere, basicamente, le implementacion de politicas
antidiscriminatorias, que contengan herramientas tales como la obligacion
del cumplimiento de requisitos de accesibilidad, los ajustes razonables, y
las medidas de accidn positiva, entre otras.®®

No obstante lo esbozado, desde el modelo social se rechaza la consi-
deracion del empleo como Unico medio de integracion en la sociedad. Ello
no significa negar su vital importancia a este fin, sino aceptar que hay otros
ambitos de la vida a partir de los cuales se puede vivir una vida en socie-
dad. Ello implica considerar la situacion de exclusion de las personas con
discapacidad desde una vision mas amplia, que requiere soluciones en los
diversos ambitos de la vida, esto es, el ocio, la cultura, el deporte, el sistema
educativo, entre otros. A dichos fines, asimismo, resulta de vital importancia
el enfoque que se asuma a la hora de disefar, planificar e implementar
politicas tendentes a garantizar que las personas con discapacidad puedan
tener un adecuado nivel de vida y una apropiada seguridad social.®!

880 Cfr. capitulo Il de este trabajo. Sobre la obligacion d