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La presente investigacion se realiza por encargo del Ministerio
de Trabajo y Asuntos Sociales de Espafa (MTAS,) la Fundacion
ONCE para la Solidaridad con Personas Ciegas de América Latina
(FOAL) y el Comité Espafiol de Representantes de Personas con
Discapacidad (CERMI). Surge del interés por aproximarse a la rea-
lidad social de las personas con discapacidad en los paises de
América Latina y en los de habla hispana de El Caribe: Argentina,
Bolivia, Brasil, Chile, Colombia, Costa Rica, Cuba, Ecuador, El Sal-
vador, Guatemala, Honduras, México, Nicaragua, Panama, Para-
guay, Perud, Republica Dominicana, Uruguay y Venezuela.

Es una aproximacion tanto desde el punto de vista normativo,
asi como desde la perspectiva de las personas con discapacidad y
sus familias, al igual que de los gobiernos a través de sus represen-
tantes y de los organismos internacionales vinculados con la te-
matica.

La investigacion se centra en la ultima década, en los avances
que se han dado para situar a la discapacidad en el lugar que le
corresponde: la esfera de los derechos humanos. Entendida de
manera amplia, se aborda considerando la multiplicidad de dimen-
siones que le es inherente, los multiples factores que inciden en
ella y los diferentes sectores que, necesariamente, han de intervenir
en la blsqueda y consecucion de respuestas que demanda la dis-
capacidad como una situacion social que trasciende lo individual y
familiar.

Esta nocion implica escuchar de los actores directos sus expec-
tativas, su percepcion sobre la calidad de los servicios que reciben,
sus requerimientos y necesidades; conjugarlos con los informes
oficiales emanados por los gobiernos a través de sus representan-
tes; y, contrastarlos con los datos estadisticos recogidos en la
Region. Es adentrarse en el imaginario social sin dejar de conside-
rar las fuentes bibliogréficas.



Por otro lado, es afin al trabajo que vienen realizando en
la Region, el MTAS, la FOAL y el CERMI, con la finalidad de me-
jorar la calidad de vida de las personas con discapacidad y sus
familias, empoderar los movimientos asociativos y su capacidad de
incidencia, optimizar la cooperaciéon internacional y los propios
recursos.

El presente estudio se nutre de fuentes y no de fundamentos.
Las fuentes son vividas y cambiantes, evidencian la participacion e
interaccion, propician el diadlogo y la discusion; los fundamentos,
dan por sentado aquello que se asume como verdad, sientan bases
poco o nada visibles y suelen tornarse en inamovibles.

Se recurrié a fuentes bibliograficas muy diversas, entre ellas:
investigaciones especificas sobre discapacidad y sobre la situacion
socio-econémica en la Region; informes locales, regionales y mun-
diales; articulos periodisticos y disponibles en la web; documentos
y materiales recopilados por diversas organizaciones y movimien-
tos; informacion solicitada a través de correo electronico y difundi-
da por informativos digitales especializados para abrir la participa-
cion lo mas ampliamente posible. Los instrumentos para entrevistas
y encuestas fueron disefiados en formato sencillo y con lenguaje
comprensible a todo nivel, se cuidé que la secuencia de preguntas
fluya con naturalidad y constituya un aporte tanto participativo
como propositivo. La informacioén obtenida ha sido sistematizada
para iniciar la estructuracién de una base de datos interactiva que
suministre informacion agil y oportuna a futuro.

Se realizaron entrevistas —personales, telefonicas y virtuales—
a informantes clave: representantes de organismos gubernamenta-
les y no gubernamentales, miembros de movimientos asociativos
de personas con discapacidad y sus familias, miembros de la so-
ciedad civil, lideres, investigadores, estudiosos, catedraticos, profe-
sionales y técnicos comprometidos; propendiendo a la equidad y
representatividad, se buscé la participacion considerando: discapa-
cidad, género, etnia, edad, lugar de residencia, nivel de gestién. Los



testimonios y pronunciamientos han sido incorporados en el pre-
sente estudio, en la medida de lo posible. Con la finalidad de
precautelar el bienestar de informantes y participantes se guarda
confidencialidad sobre su identidad, el equipo responsable de la
investigacion y la comisién designada por los organismos auspi-
ciantes tienen acceso a esta informacion.

El objetivo general de la investigacion es identificar los requeri-
mientos fundamentales y atisbar posibles alternativas para mejorar
las condiciones de vida de las personas con discapacidad y sus
familias, en Latinoamérica, a partir de un analisis situacional que
contempla:

a) Estimacion de la poblacion con discapacidad en Latinoamé-
rica.

b) Andlisis comparativo de la normativa vigente.

c) Percepcion de los usuarios sobre el acceso, calidad y cober-
tura de los servicios.

d) Comparacion del acceso a servicios entre las personas con
discapacidad y la poblacion sin discapacidad.

e) Determinacion de componentes que incrementan la vulnera-
bilidad y exclusién de las personas con discapacidad.

f) Valoraciéon de lo actuado y de las potencialidades, tanto de
las personas con discapacidad y sus familias como de sus
movimientos asociativos.

g) ldentificacion de prioridades en términos de desarrollo, equi-
dad e inclusion.

El estudio se orienta por un abordaje de la discapacidad en los
ambitos econémico, social y politico, que contextualiza la teméatica
y supera la visién tradicional de beneficencia. Analiza los escenarios
nacionales y el regional desde una constelacion de interrelaciones
que imprime la dinAmica de la globalizacién en el mundo cambiante
de hoy; al mismo tiempo analiza el rol decisivo de los organismos



internacionales y la participacion de la sociedad civil organizada cuyo
protagonismo cobra fuerza paulatinamente. Busca el analisis de las
politicas mundiales, regionales y nacionales en relaciéon con los ni-
veles de participacion y su concrecion. Desentrafia una historicidad
que explica el momento actual y permite vislumbrar el futuro. Privi-
legia como fuente de informacién la emitida desde la region por lo
que incorpora pronunciamientos de diversos actores. Aporta pro-
puestas abiertas al dialogo y a la discusion, plantea estrategias para
la expansiéon de servicios y la optimizaciéon de recursos, tanto pro-
pios como aquellos provenientes de la cooperaciéon. Considera que
cuanto se plantea desde la perspectiva de la discapacidad coadyuva
al mejoramiento de la sociedad en su conjunto.

En el informe, la argumentacion, las ideas y los pronunciamien-
tos se articulan en capitulos hilvanados con una metodologia de-
ductiva, va de lo general a lo especifico, de lo macro a lo micro,
contextualiza y procede a la especificidad para ofrecer facilidad y
flexibilidad en su lectura.

Parte de un marco referencial que aborda la tematica conside-
rando la evolucién conceptual y los cambios concomitantes en el
uso de la terminologia; analiza el lenguaje como mediatizador en
la construccion del imaginario social, sus repercusiones en el di-
sefio de politicas, en la percepcién social, en las actitudes propi-
ciadoras de vivencias, en las posibilidades de inclusion y exclusion
que se generan en los distintos entornos; vincula términos que
explicitan el camino recorrido y el que resta por recorrer ubicando
a Latinoamérica en el mundo, produciendo un acercamiento cuan-
ti-cualitativo a la situacién de las personas con discapacidad, y
un recorrido por la historicidad en materia de derechos humanos
por conducto de las normas no vinculantes y los diferentes orga-
nismos.



El andlisis del marco normativo contempla en lo internacional
los sistemas Universal, Iberoamericano e Interamericano. Recoge
de observaciones e informes lo mas relevante acerca de las perso-
nas con discapacidad en la Regioén, el uso y posibilidades futuras
de los instrumentos de Naciones Unidas, con la competencia de los
organismos de y para personas con discapacidad; revisa los avan-
ces respecto a la Convencion Internacional; y realiza un acerca-
miento a los Objetivos de Desarrollo del Milenio. Contextualiza el
Sistema Iberoamericano para aterrizar en el 2004, Afo Iberoame-
ricano de las Personas con Discapacidad, da cuenta de lo prome-
tido y de lo actuado como impulsores de lo que podrian constituir
acciones a futuro. En el Sistema Interamericano analiza prospecti-
vamente la Convencién para la eliminacién de todas las formas de
discriminacién contra las personas con discapacidad. Analiza el
marco normativo interno, las diferentes formas de incorporacion de
instrumentos internacionales y sus posibilidades como herramien-
tas efectivas.

El analisis de la poblacién con discapacidad en la regiéon resulta
altamente complejo por la dispersion de datos, la falta de homolo-
gacion que responde a la diversidad, distintos afios en que se re-
coge la informacién, situacidon que remite a pensar la peligrosidad
que implica limitar la discapacidad a cifras estadisticas dejando de
lado la cultura. Relaciona el lenguaje y la medicién en su trayecto-
ria historica, confronta identidades tras estadisticas, sintetiza los
estudios especificos y datos censales. Siendo altamente riesgoso
establecer un estudio comparativo con enfoques y conceptos dife-
rentes, intenta una comparacion al interior de un pais y, cuando es
factible, entre paises.

El informe enfoca la discapacidad como un tema multidimensio-
nal y multifactorial a partir de la viciosa retroalimentacion entre
pobreza y desigualdad. Aborda en lo politico, social y econémico:
minorias étnicas y diferencias etnolinglisticas, género, edad, rura-
lidad, seguridad (alimentaria, sanitaria y de habitat), educacion,



ciencia, tecnologia e informacién, trabajo y autosostenibilidad, di-
sefo universal, arte y deporte. Contrasta la situacion de las perso-
nas con discapacidad con la poblacion total para evidenciar diferen-
cias y ratificar la imposibilidad de ganar la lucha contra la pobreza
si no se considera la discapacidad como un tema transversal en el
disefio e implementacion de politicas, con la competencia de dife-
rentes sectores: gubernamental, sociedad civil y cooperacion inter-
nacional, que individualmente no alcanzan soluciones globales,
tornandose a momentos parte del problema por lo que es menester
encontrar puntos de convergencia a partir del dialogo, la participa-
cion y la mutua valoracion.

Sin ser exhaustivo, cada capitulo desarrolla desde el analisis
cuanti-cualitativo el planteamiento de propuestas abiertas al debate
y a la discusion, se recogen en el capitulo final por grandes areas
de accion.

El anexo que acomparfia al informe pretende suministrar insu-
mos para un conocimiento panoramico por pais y la situacion de
las personas con discapacidad en él, siguiendo la vertebracion del
presente estudio. En sintesis, los contenidos por pais son los si-
guientes:

— datos generales (extensiéon, poblacion, forma de gobierno,
idioma y composicion étnica);

— indices de desarrollo humano, percepcion de la corrupcion,
desarrollo y potenciacién de género, pobreza humana y des-
igualdad;

— indicadores basicos de salud, educaciéon y tecnologia;

— prioridades del gasto publico;

— estado de ratificacién de instrumentos internacionales;

— pronunciamiento en torno a propuestas regionales;

— normativa interna;

— organismo gubernamental responsable de discapacidades;



datos oficiales sobre discapacidad;
cooperacion multilateral y bilateral;

informe oficial sobre la celebraciéon del Afio Iberoamericano
de las Personas con Discapacidad.

Sabemos que:

Hay dispersién de datos pero también un esfuerzo por pre-
sentar la discapacidad en cifras;

Existen investigaciones, informes y pronunciamientos verti-
dos desde diferentes fuentes orientados al desarrollo;

No es posible continuar con una visidn reduccionista y tradi-
cional;

El ejercicio de los derechos debiera ser la expresion clara de
la voluntad politica de los gobiernos y de la voluntad social
de los actores;

El fin dltimo de toda sociedad es generar espacios participa-
tivos, de desarrollo, igualdad e inclusion;

Salud, educacioén, vivienda y empleo son componentes estra-
tégicos para garantizar una vida digna;

Se propende a la consolidaciéon de movimientos asociativos
fuertes, representativos y democraticos, con una busqueda
incesante de alianzas y concertacion;

Hay preocupacion por evaluar procesos y resultados tenden-
tes a erradicar la corrupcion;

Las experiencias exitosas logradas por organizaciones de y
para personas con discapacidad confirman la posibilidad de
innovacién sin modelos Unicos o aplicacion de recetas gené-
ricas.



A pesar de ello:

No se observa una relacién directa entre las recomendacio-
nes que se plantean y las decisiones que se toman, entre la
normativa y su cumplimiento, entre las politicas nacionales y
las asignaciones presupuestarias;

La desigualdad y la pobreza prevalecen;

Se asume la discapacidad como una situacion circunscrita al
plano individual y a lo mucho familiar;

Las personas con discapacidad son consideradas como obje-
tos de beneficencia y no como sujetos de derechos. La cate-
gorizacion no cabe en términos de ciudadania, se es 0 no se
es ciudadano, no obstante la vivencia ha llevado a afirmar
que son considerados como «ciudadanos de segunda catego-
ria»;

La igualdad de oportunidades y la no discriminacién, expre-
sados en sendos instrumentos internacionales y en el ordena-
miento interno, no encuentran asidero en términos de imple-
mentacién de planes y programas a nivel nacional;

Salud, educacioén, vivienda y empleo no constituyen prioridad
de inversion. El acceso a los servicios es limitado, la cober-
tura muy baja y se mantiene un enfoque de caridad mas no
de calidad;

La informacioén es restringida, hay verticalidad en la toma de
decisiones, predomina la jerarquizacion sobre la horizontali-
dad, la individualidad prevalece sobre el bien comun. Hay
una inmensa mayoria desprovista de voz y desnuda de poder;

La rendicion de cuentas no alcanza a ser una préactica univer-
sal, los esfuerzos frustrados por revertir situaciones de co-
rrupcion pueden conducir a un conformismo paralizante;

Hay una infravaloracion de lo que somos y de lo que pode-
mos llegar a hacer.
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El lenguaje ayuda a revelar-nos al mundo pero, fundamental-
mente, nos ayuda a comprender-nos y participar en el mundo (Sava-
ter, 2002). Es asi como se escribe la historia y desde diferentes
perspectivas el concepto de discapacidad ha evolucionado junto
con la humanidad, desde una vision animista (castigo divino o
posesion diabdlica), hasta la explicacion cientifica y el reconoci-
miento de los derechos; oscilando pendularmente del rechazo a la
compasion, de la exclusion-reclusién a la intervencién médico-pro-
fesional, de la resignacion al autoreconocimiento y respeto, de la
normalizacion a la inclusién. Ni la evolucién conceptual ni la reac-
cion actitudinal se han superado por completo, consecuentemente
la discusion no se ha agotado.

Desde los afios ‘70 la Organizacion Mundial de la Salud (OMS),
con la finalidad de traspasar las barreras de la enfermedad desde
su concepcion secuencial clasica:

ETioLocia — PaATOLOGIA — MANIFESTACION

y en busqueda de alternativas diferentes para términos de origen
cientifico que en el uso cotidiano terminaban siendo peyorativos e
insultantes, realiz6 un esfuerzo de consenso cuyo producto fue la
publicacion en inglés de la version oficial de la Clasificacion Inter-
nacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM), en
1980, que se sintetiza en:

Enfermedad,
trastorno - Deficiencia —> | Discapacidad | = | Minusvalia
o accidente (impairment) (disabitily) (handicap)
v v v v
Situacion Intrinseca Exteriorizada Objetivada Socializada
\ v v v
. - Integracion y
Objetivo Intervencion Prenvencién Rehabilitacion participacion

medica y social igualitaria



Constituyd un avance notable pero la causalidad lineal que plan-
tea la CIDDM fue criticada conforme crecia la participacion de los
actores directos, que obligé a un nuevo planteamiento resultado de
una construccién socializada: la Clasificacion Internacional del Fun-
cionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), aprobada por
la 542 Asamblea Mundial de la Salud, en 2001. La CIF complejiza
el enfoque al incorporar conceptos, estandares y métodos, conside-
ra la discapacidad en términos globales, relaciona una interaccion
multidireccional entre la persona y el contexto socio-ambiental
(Querejeta, 2003), que se aclara mediante el siguiente esquema:

INTERACCIONES ENTRE LOS COMPONENTES DE LA CIF

Estado de Salud
(trastorno o enfermedad)

Funciones y
Estructuras Corporales

T “ T
l |

Factores Ambientales Factores Personales

Actividad — Participacion

FuenTe: Egea, C. y Sarabia, A., 2004.

Estudiosos de la CIF coinciden en la terminologia positiva, el
enfoque universal y abarcador del término discapacidad que impli-
ca: deficiencias, limitaciones en la actividad («discapacidad» segun
la CIDDM) y restricciones en la participacion («minusvalias» se-



gun la CIDDM). Si bien demanda mas trabajo, aporta mayor infor-
macion que puede constituirse en una valiosa herramienta que po-
sibilite el cambio de actitudes y viabilice la irrupcién en la agenda
publica por parte de sus actores y por mérito propio, para incidir
en el disefio de politicas, planes y programas, garantizando su
efectividad.

Son valiosos los esfuerzos que con apoyo del BID han realizado
Argentina, Chile, Colombia, Ecuador y Nicaragua por aplicar la CIF,
aunque por las dificultades conceptuales y metodolégicas que im-
plica responder con exactitud cuantas personas con discapacidad
hay, sea necesario definir indicadores clave, consensuados y acep-
tados por todos los Estados; caso contrario quiza no sea la pregun-
ta mas relevante el nUmero de personas con discapacidad. La prac-
tica en la aplicacion de la CIF permitird avanzar paulatinamente
hacia una precision conceptual y caminar de forma decidida hacia
una politica social respaldada en datos que permitan valorar niveles
de participacion en igualdad de condiciones.

Para una vision global de la CIF, la tabla de la pagina siguien-
teresulta explicativa.

En este intento de comprender, participar y darnos a conocer
surgen las nominaciones como poderosos artilugios que de tanto
repetirlos se tornan en verdades firmes, candnicas y vinculantes
(Nietzsche). Efectivamente, el lenguaje no sélo expresa el pensa-
miento sino que lo crea, no es una mera cuestion de forma, es de
fondo en la medida que expresa la interioridad y construye el ima-
ginario social al propiciar la evolucion de nuestras estructuras
mentales. Ya la CIDDM tenia como finalidad «evitar la sustantiva-
cion de situaciones adjetivas» anteponiendo «persona con» en lugar
de «discapacitado» y tornando mas relevante la individualidad que
la circunstancia de discapacidad, que se refuerza posteriormente
con el enfoque bio-psico-social de la CIF al abandonar la perspec-
tiva primitiva de consecuencias de la enfermedad y redireccionar el
objetivo hacia salud, con una terminologia positiva.
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A este respecto, hay defensores que consideran que se debe
utilizar la expresion «los discapacitados» en lugar de «las personas
con discapacidad», para destacar el hecho de que es la sociedad la
que discapacita a la persona (Quinn, Degener et al., 2002, p.20).

La Convencion Interamericana para la eliminaciéon de todas las
formas de discriminacion contra las personas con discapacidad,
empieza por la definicién en un esfuerzo por homogenizar criterios
y subrayar la influencia del entorno:

El término «discapacidad» significa una deficiencia fisica,
mental o sensorial, ya sea de naturaleza permanente o tempo-
ral, que limita la capacidad de ejercer una o mas actividades
esenciales de la vida diaria, que puede ser causada o agravada
por el entorno econémico y social (art. 1).

Solemos perdernos entre clasificaciones y etiquetas por lo que es
menester mantenernos despiertos para recordar que una cosa es
hablar de la magnitud, naturaleza o localizacion de una deficiencia,
y otra muy distinta hablar de la persona; en no pocas ocasiones se
termina hablando de categorias pero no de sujetos, del abstracto y
las definiciones, pero no de los actores. Robert Martin, auto-defen-
sor con discapacidad intelectual ?, lo definié con sencillez y claridad:

I am a person with a disability, Yo soy una persona con discapacidad,
but disability pero la discapacidad
does not define who | am. no define quién soy yo.
I am Yo soy
A husband Un esposo
A friend Un amigo
An employee Un empleado
A tax-payer Un contribuyente
A board member Un miembro de un directorio

2 Ciudadano neozelandés, miembro del Consejo de Inclusion International, federa-
cion mundial de organizaciones de personas con una discapacidad intelectual y sus
familias, antes denominada Liga Internacional de Asociaciones a favor de las Personas
con Retraso Mental.



Considerando entorno y persona como elementos responsables
para atenuar o compensar la discapacidad, el enfoque desde la
persona con discapacidad pasa a ser una situacion social que
demanda una respuesta global. Se podria resumir de la siguiente

manera:

De...

A

Persona con discapacidad

Situacion de discapacidad

ENFOQUE Consecuencia de Clasificacion de componentes
enfermedades y trastornos de salud
DIMENSION Corporal (funciones y Personal total
estructuras) (actividades y participacion)
REFERENCIA Limitacion en la actividad Limitacion de actividad
y restriccion de participacion
REFERENTE Individuo Grupo poblacional

RESPONDE A

Necesidades individuales

Problema social

organizaciones de y para

de atencion
PERSPECTIVA Deficitaria Ecoldgica
FacTorEs Personales Personales y ambientales
CONSIDERADOS
AFECTA A Individuo Comunidad - Sociedad
INVOLUCRA Familia Entorno fisico, econémico,
politico, social, cultural
Tipo DE Institucional — sectorial Politica de Estado —
RESPUESTA estructura social
CALIDAD DE Benéfica — compasiva Con enfoque de derechos —
RESPUESTA compromiso
RESPONSABLES Instituciones/ Gobierno y Sociedad Civil

(cogestion)

Fuente: Colombia (2003)




Esta relacion nos alerta a no limitarnos a datos y definiciones, es
necesario complementarlos con informacién contextualizada.

Por la complejidad que entrafia la realizacion de estudios com-
parativos, en junio de 2005, el Banco Interamericano de Desarrollo
(BID), completé una ronda de cuatro reuniones sub-regionales para
discutir la posicion de datos de discapacidad en Latinoamérica y El
Caribe. La primera reunion se realiz6 en 2003 para los paises
MERCOSUR (Argentina, Brasil, Paraguay, Uruguay), Bolivia y Chile;
seguido por reuniones en América Central (2004), el Caribe (2005)
y la Regidon Andina (2005). Asistieron representantes de institutos
estadisticos nacionales, ONG’s que trabajan con datos de discapa-
cidad y Consejos Nacionales de la Discapacidad. El informe final
aln no ha sido presentado.

El Banco Mundial (2004), sefala:

La discapacidad es el resultado de la interaccién entre per-
sonas con diferentes niveles de funcionamiento y un entorno que
no toma en cuenta tales diferencias. Dicho de otra manera, las
personas con limitaciones fisicas, sensoriales o mentales suelen
ser discapacitadas no debido a afecciones diagnosticadas, sino
a causa de la exclusion de las oportunidades educativas, labo-
rales y de los servicios publicos. Esta exclusion se traduce en
pobreza y esta pobreza, en lo que constituye un circulo vicioso,
aumenta la discapacidad por cuanto incrementa la vulnerabili-
dad de las personas ante problemas como la desnutricion, las
enfermedades y las condiciones de vida y trabajo poco seguras.

Las personas con discapacidad conforman un colectivo sistemé-
ticamente vulnerado en sus derechos, no es una poblacién hipoté-
ticamente «vulnerable».

Tras frias estadisticas hay rostros, nombres y familias.



Con frecuencia escuchamos «cada persona es un mundo», afir-
macion que explica la individualidad de cada experiencia que,
combinada con diversos factores y actores, desemboca en vivencias
matizadas positiva o negativamente. La discapacidad es una expe-
riencia Unica e irrepetible, es una mas de las expresiones de la
diversidad en este universo que no es sino la conjugacion de indi-
vidualidades y sus respectivas esferas.

La experiencia individual de discapacidad es Unica porque los
antecedentes familiares y la vivencia misma de la persona estan
inmersos en percepciones y actitudes que varian segun las interpre-
taciones culturales imbricadas en estadios témporo-espaciales que
inciden en la familia, la comunidad y los medios de comunicacion.
Pueden darse grandes similitudes regionales pero lo local prevalece
en la cotidianidad pincelada de una gran versatilidad.

La calidad de trato y el acceso a los servicios estan relacionados
con las creencias culturales. Algunas culturas explican la discapa-
cidad como brujeria, reencarnacion, descontento divino y genética;
en otras, tiene una asociacién positiva. Por ejemplo en la parte
norte de México el nacimiento de un nifio con discapacidad es
evidencia de la confianza que Dios tiene en la habilidad de sus
padres para cuidarlo, mientras en Puno (Peru) los nifios ciegos que
se acercan a los cultivos son apedreados porque se considera de
mal augurio. Respecto a los atributos, si una sociedad valora la
fuerza fisica, entonces una persona con discapacidad fisica esta en
desventaja; pero si valora los logros intelectuales, el hecho de que
una persona use silla de ruedas no constituye una limitacion (Gro-
ce, 2002). El componente cultural amerita particular atencion.

En consecuencia, las percepciones y actitudes propician viven-
cias de inclusion o discriminacion, integracién o exclusion, partici-



MARCO REFERENCIAL

pacion o reclusion, que evolucionan en el tiempo y suelen sobrepo-
nerse unas a otras en un devenir contradictorio, similar al que
ocurre con la superposicion de paradigmas de atencién cuando en
el discurso se habla de derechos y plena participacion pero en el
accionar predomina un paradigma de rehabilitacién y subsiste una
practica del paradigma tradicional que humilla al considerarlo como
menesteroso y, que en casos extremos, utiliza al usuario para
obtener réditos personales u organizacionales.

Esquematicamente:

Percepciones

Actitudes

Discriminacion Inclusion

Exclusion
Reclusidn

Integracion
Participacion

30



Al mirar brevemente de forma retrospectiva, encontramos enfo-
ques y conceptos de impacto social. En la década de los '50, Bank-
Mikkelsen introduce el principio de normalizacién?®, no bien enten-
dido tal vez por la ambivalencia que le es inherente, para algunos
se trataba de «normalizar» a las personas ante lo cual el padre de
un joven argentino con discapacidad intelectual afirmd: «No hace
falta ser normal, seria suficiente con ser natural».

Afos mas tarde Wolfensberger puntualiza la normalizacién como

(familiares, técnicas valoradas, instrumen-

medios culturalmente normativos .
tos, métodos, etc.)

para permitir que las
condiciones de vida de una persona (ingresos, vivienda, servicios de salud, etc.)
sean al menos

tan buenas como las de un ciudadano medio

y mejorar 0 apoyar en la mayor medida posible

su conducta (habilidades, competencias, etc.)
apariencia (vestido, aseo, etc.)
experiencias (adaptacién, sentimientos, etc.)

estatutos y reputacion| (etiquetas, actitudes, etc.)

® Acufiado por Bank-Mikkelsen, Director del Servicio Danés para la Deficiencia
Mental.



Se introduce el término normalizacién en el disefio y formula-
cion de politicas, su influencia es clara en el Informe Warnock
(1978), que manifiesta que «todos los nifios tienen derecho a asis-
tir a la escuela ordinaria de su localidad, sin posible exclusion».
Plantea la integracion como la demanda de atencién especial en
el sistema ordinario de educacién en respuesta a necesidades
educativas especiales. El principio de integracion trasciende la
esfera escolar para introducirse en lo laboral y social, legiti-
ma derechos y deberes, reconoce principios de igualdad y el dere-
cho a la diferencia, considera una «necesidad especial» como una
situacion excepcional a la que el entorno debe responder median-
te adaptaciones y medios asistenciales precisos (Egea y Sarabia,
2004)

Estos cambios se introducen desde esferas que —en ese mo-
mento— resultaban ajenas para quienes no estaban relacionados
directamente con la problematica y eran desconocidas para quie-
nes no tenian acceso directo a informacion de primera mano; bas-
tante frecuente resulta en nuestros paises el secretismo, desman-
telado paulatinamente con el acceso a la tecnologia aunque ésta
aun carece de la cobertura deseable.

Para ilustrar la evolucion de la terminologia y la asuncion de
derechos, basta recordar que en el comité redactor del Programa
de Accién Mundial Concerniente a las Personas con Discapacidad
para el Decenio 1983-1992, se plante6é una lucha entre los defen-
sores de las viejas tendencias y los representantes de las personas
con discapacidad, los primeros propusieron como lema para el
Decenio y para el Programa:

Caridad y simmpatia

Las personas con discapacidad propusieron e impusieron con
razones que resultaron irrefutables:

Plena participaciéon e igualdad



En el marco de la Conferencia Mundial sobre Necesidades Edu-
cativas Especiales (Salamanca, 1994), celebrada por la UNESCO se
va de la normalizacién a la inclusién, planteamiento que empieza
dentro del sistema educativo y que luego se expande a las demas
esferas sociales.

Se habla entonces de instituciones y organizaciones inclusivas
que propicien la integracion de las personas con discapacidad cuyo
nivel de participacion se extienda paulatinamente y que, por mérito
propio, recuperen el espacio que les pertenece.

No obstante, en la cotidianidad se suele negar a las personas
con discapacidad la oportunidad de una participaciéon plena en las
actividades del sistema sociocultural en el que viven, lo que se
denomina exclusioén. Situacion que no viabiliza una reaccién orga-
nizada de movilizacion, ni propicia un grupo contestatario, ni un
objeto preciso de reivindicacién, ni instrumentos concretos (Tedes-
co, 2003), porque genera una reclusién que, en muchos casos, se
confina al hogar y no da oportunidad ni al asociacionismo ni a la
organizacion.

Son muchos los esfuerzos por definir pobreza e incluso se ha
llegado a clasificarla, pero basta con mirar para reconocer nece-
sidades y carencias en quien la vive. En Latinoamérica «probable-
mente mas de un cuarto de la poblacién total se encuentra afecta-
da directa o indirectamente por situaciones de discapacidad» (OPS/
OMS, 2002), lo que significa al menos 50 millones de personas, de
las cuales, cerca del 82% vive bajo el umbral de la pobreza que
afecta no solo a la persona sino a la familia (Banco Mundial, 2004).
Si consideramos un promedio de tres personas por familia habla-
riamos de unos 150 millones de personas en situacion de pobreza
endémica en la Region.



Cerca de 70 paises de ingresos bajos estan comprometidos en
la formulacion de Planes Nacionales Estratégicos de Combate para
la Pobreza (PRSP), pero es inconsistente la inclusion de personas
con discapacidad y se mantiene un criterio proteccionista. Hondu-
ras presenta un avance pero el enfoque médico considera la disca-
pacidad como una cuestién a ser prevenida, tratada y rehabilitada;
Nicaragua identifica a las personas con discapacidad como «par-
ticularmente vulnerables a la pobreza» a causa de la falta de ser-
vicios y no a las barreras que presenta la sociedad, las asume
dependientes de sus familias y beneficiarios de programas sociales.

Es oportuno recordar las palabras de Manfred Max-Neef *:

...frente a un José Ldpez, desempleado, con cinco hijos que
alimentar no sirve el discurso econémico aprendido. ¢Le dire-
mos que esté contento porque su pais crecié un tanto por cien-
to? La economia no ha de forzar la realidad para ajustarse a un
modelo preconcebido: ha de responder a esa realidad. (...) La
historia nos ensefia que la Unica manera de enfrentar un credo
religioso pernicioso es la herejia, por lo tanto, es urgente atre-
verse a ser herejes (Citado por Cafio, 2004).

A ser herejes, si, porque ante tanto estudio y andlisis de la
pobreza, ésta crece como la traduccién directa de una desigualdad
que no es un simple concepto econémico-académico, sino una rea-
lidad brutal e hiriente que crece de forma desmedida en los paises
y entre paises.

EN AMERICA LATINA Y EL CARIBE

EL 10% MAS RICO DE LA POBLACION RECIBE EL 48% DE LA RENTA TOTAL,
MIENTRAS EL 10% MAS POBRE SE QUEDA APENAS CON EL 1,6%.

(Banco MunbpiaL, 2003)

4 Premio Nobel alternativo de Economia y profesor de la Facultad de Ciencias Eco-
nomicas de la Universidad Austral de Chile.



Desigualdad mayor a la que habia diez afios atras y que es
concomitante con exclusion / discriminacién / invisibilizacion. Las
personas con discapacidad son excluidas tanto del proceso politico
como de los procesos de adopcién de decisiones que afectan a su
bienestar y se les suele denegar sus derechos humanos basicos
(Naciones Unidas, 2005). Es rescatable notar que el Informe sobre
la Situacion del Mundo 2005 visibiliza a las personas con discapa-
cidad, eternos ausentes en muchos informes como lo denuncia
UNICEF (2005).

A continuacién algunos datos que ilustran la exclusion / discri-
minacioén / invisibilizaciéon de las personas con discapacidad en la
Region (CIR/IDRM, 2005):

Solo el 40% de los paises tiene una versiéon en formato alterna-
tivo de su Constitucion Politica. Pocos paises trabajan para adaptar
los sistemas nacionales de comunicaciones de modo que sean mas
inclusivos, tal es el caso de Chile, Costa Rica y Panama. En Brasil,
el 70% del pais actualmente estéd cubierto por un sistema de tele-
fonia accesible para personas sordas.

Existe escasa informacion estadistica contable sobre la nifiez
con discapacidad que asiste a la escuela, no obstante, se puede
aseverar que los nifilos con discapacidad suelen estar excluidos del
sistema educativo.

— En Colombia so6lo el 0,32% de la poblacion estudiantil tiene
discapacidad. Las cifras son similares en Argentina (0,71%) y en
México (0,52%).



— Al comparar la poblacién infantil con discapacidad estimada
con la cantidad de nifios inscriptos en el sistema educativo,
solo entre el 20% y el 30% de los nifios con discapacidad
asiste a la escuela. Costa Rica es el Unico pais de la Region
que informa de niveles significativamente mas elevados de
participacion en el sistema educativo.

— EIl acceso a la educacion varia segun el tipo y el grado de
discapacidad. Es frecuente que las escuelas no acepten a
niflos con discapacidades severas; mas aun, la educacion de
la mayoria de nifios con diversos tipos de discapacidad suele
limitarse al nivel primario. En la mayor parte de los paises de
la region es poco comun la integracion de adolescentes y
jovenes con discapacidad al nivel secundario.

— Unicamente Costa Rica ubica la mayoria de alumnos con
discapacidad en ambitos inclusivos. El resto de paises man-
tiene el sistema de educacién especial, por ejemplo, en
México, el 70% de nifios con discapacidad asiste a institucio-
nes de educaciéon especial.

— El promedio de afios de escolaridad en personas con disca-
pacidad es mucho menor al de personas sin discapacidad.
En Brasil s6lo el 10% termina el 8° grado y en El Salvador
s6lo el 5% termina la escuela secundaria.

A pesar de que varios paises tienen politicas dirigidas a la inser-
cion laboral de personas con discapacidad, como: Argentina, Ecua-
dor, El Salvador, Nicaragua, Panama, Uruguay y Venezuela; uno de
los principales problemas es el desempleo y la marginacién laboral.
Alrededor del 70% de las personas con discapacidad esta desem-
pleada a causa de diversos factores, entre ellos: falta de capacita-
cion, inaccesibilidad al lugar de trabajo, falta de transporte accesi-



ble y los constantes problemas econdmicos que afectan la region.
Un porcentaje alto de quienes seflalan estar «ocupados» no perci-
ben remuneracion alguna.

En la mayoria de los paises se brinda algun tipo de capacitacién
laboral; sin embargo, los indices de colocacion son muy bajos.
Habrad que revisar las propuestas de capacitaciéon, el sistema de
insercion laboral y confrontar los contenidos de la capacitacion con
los requerimientos de la empresa para actualizar los perfiles labo-
rales y realizar los ajustes necesarios en los programas. En este
sentido, las iniciativas privadas de organizaciones no gubernamen-
tales en Argentina y Venezuela son mas promisorias.

En gran parte de la regiéon el acceso al seguro médico depende
del estado ocupacional, de modo que las altas tasas de desempleo
pueden privar de cobertura a las personas con discapacidad. Por
ejemplo, el 84% de las personas con discapacidad en Ecuador no
tiene ningun tipo de cobertura médica. En Chile, s6lo el 7% tiene
un seguro médico privado, mientras que entre el 60% y el 80%
recibe asistencia a través del sistema de salud publico. Es comun
que las compairiias aseguradoras rechacen a las personas con dis-
capacidad. Lamentablemente, aunque los gobiernos acepten la res-
ponsabilidad de proveer atencion médica y rehabilitacion, las per-
sonas con discapacidad no pueden acceder a servicios médicos
porque carecen de recursos; ademas, se percibe como deficitario el
servicio por parte de los usuarios. Con frecuencia, los servicios
especificos o las ayudas técnicas, no son considerados prioritarios,
las ONG intentan satisfacer esta demanda con fondos de coopera-
cion internacional y, en ocasiones, del propio Estado.

Tampoco son muchos los profesionales médicos debidamente
capacitados para asistir a las personas con discapacidad. Si bien



muchos paises ofrecen algun tipo de capacitacion sobre la presta-
cion de servicios de salud y rehabilitacién para personas con dis-
capacidad, la mayoria de programas esta dirigida a formar especia-
listas en rehabilitacién. Los médicos generalistas y los especialistas
que se desempefian en areas no relacionadas con la discapacidad
reciben poca o0 ninguna capacitacién sobre como atender a perso-
nas con discapacidad, en consecuencia, no se puede hablar de
calidad en la atencion.

En toda la regién, las personas con discapacidad suelen vivir
con sus familias. La filosofia de Vida Independiente ain no esta
arraigada, si se considera la totalidad de los paises de la region,
dos tercios no posee un centro de Vida Independiente. A menudo
no cuentan con la infraestructura adecuada para garantizar la inde-
pendencia.

En la mayoria de los paises de la region muchas personas con
discapacidad son internadas en instituciones contra su voluntad,
dando lugar a algunas de las violaciones mas degradantes y abu-
sivas de derechos humanos. Un informe del afio 2003 de Argentina
describe en detalle las condiciones infrahumanas y terribles en las
que vivian las personas con discapacidad institucionalizadas. Las
probabilidades de que una persona con discapacidad sea victima
de abuso son mayores que las de las personas sin discapacidad.

Si bien en muchos paises, en teoria, las personas con discapa-
cidad pueden negarse a someterse a un tratamiento médico o
psiquiatrico, rara vez se tiene en cuenta su decision en la practica.
La informacion obtenida indica que en muchos paises el abandono



es un factor comun entre las personas internadas en instituciones.
Algunos paises, tales como Costa Rica, México y Canada, informan
que han emprendido iniciativas para desinstitucionalizar a las per-
sonas con discapacidad.

La mayoria de los paises tiene leyes en virtud de las cuales los
edificios deben ser accesibles para las personas con discapacidad.
En muchos casos, estas normas so6lo se aplican a edificios nuevos
o remodelaciones de edificios ya existentes. Sin embargo, rara vez
se exige el cumplimiento de estas normas. Asimismo, la falta de
condiciones de accesibilidad a menudo se extiende a los espacios
publicos. Tampoco existen sistemas de transporte accesibles. Bra-
sil, informa que tiene sistemas de autobuses accesibles en algunas
ciudades. En Argentina, Chile, Colombia, Ecuador, México y Vene-
zuela, el transporte es parcialmente accesible, con una cantidad
reducida de unidades o estaciones de tren adaptadas. El sistema
de transporte en general continla siendo inaccesible desde el pun-
to de vista funcional debido a que las adaptaciones no son unifor-
mes.

La exclusion y discriminacion que afectan a las personas con
discapacidad reflejan la situacién de pais, la capacidad de respues-
ta del Estado frente al bienestar de sus ciudadanos. La intenciona-
lidad tendiente a la igualdad, al mejoramiento de servicios en ac-
ceso, cobertura y calidad, es buena; pero su concrecién esta muy
distante, cada vez es mayor el abismo entre el ser y el deber ser.
Aparece como el gran céncer en la Regién la corrupcién, «una de
las mayores causas de la pobreza, a la vez que representa una
barrera para combatirla (...) atrapando a las poblaciones en el
circulo vicioso de la miseria.» (Eigen, 2005) °.

° Presidente de Transparencia Internacional.



El indice promedio de corrupcion en la Regidon se ha deteriorado,
de 3.54 registrado actualmente frente a 4.19 de hace diez afios. Se
observa una correlacion directa entre el indice de Percepcion de la
Corrupcién (IPC) y el indice de Desarrollo Humano (IDH), mientras
mayor es el nivel de transparencia lo es también el de desarrollo
humano. Esta tendencia presenta excepciones: Argentina considera-
do como el pais de mas alto desarrollo humano en la Region (34
entre 177 paises en el mundo), presenta una puntuacion que lo si-
tha entre los mas corruptos (2.8); en cambio, El Salvador, con un in-
dice de desarrollo humano medio (103), tiene una puntuacién mejor
que Argentina en el indice de percepcion de la corrupcion (4.2).

La siguiente tabla conjuga los indices de Percepcion de la Co-
rrupcion y de Desarrollo Humano:

Paises de Latinoamérica
segun Indice de Percepcion de la Corrupcion (IPC)
(Transparency International 2005)
y Clasificacion segun Informe de Desarrollo Humano 2004 (IDM) (PNUD)

Puntuacién | Clasifica- IPC corresponde a las
Rango Pais del IPC |ci6n segan | | Percepciones del gra-
de Pais 2005 IDH do de corrupciéon se-
gun la ven los empre-
1 Islandia 9.7 7 sarios y los analis-
: - tas de cada pais. Va
= Chile ied & desde 10 (altamente
32 Uruguay 5.9 46 transparente) a O (al-
Costa Rica 4.2 45 tamente corrupto).
51 El Salvador 4.2 103 )
Colombia 4.0 73 159 paises
59 Cuba 3.8 52
e Bra§” =0 [ Clasificacion IDH va
México 3.5 53 del indice de mayor
65 Panama 8.5 61 desarrollo humano (1)
Per 3.5 85 al menor (177).
85 Rep. Dominicana 3.0 98 .
177
97 Argentina 2.8 34 paises




Puntuacion | Clasifica-
Rango Pais del IPC |cion segln
de Pais 2005 IDH
107 Honduras 2.6 115 Paises de Latinoame-
Nicaragua 2.6 118 rica objeto del presen-
Bolivia 25 114 te estudio
Ecuador 2.5 100
Guatemala 2.5 121 Paises extremo en
130 Venezuela 2.3 68 puntuacion IPC para
- facilitar referencias y
144 Paraguay 2.1 89 establecer compara-
158 Chad 1.7 167 ciones

Fuente: Elaboracién propia segun datos del IPC 2005 e IDH 2004.

El indice de Percepcion de la Corrupcion (IPC), clasifica los paises
respecto al grado en que se percibe la corrupcion que existe entre
los funcionarios publicos y los politicos; considera la corrupcioén en
el sector publico y la define como «el abuso de cargos publicos
para beneficio privado» (Transparencia Internacional, 2005). Mues-
tra que unos 70 paises controlados por gobiernos ‘’severamente
corruptos’ son los més pobres y apunta que

EL ABUSO DE PODER CON FINES PERSONALES ES UNA «DROGA ADICTIVA»

Cabe preguntarse: ;quién esta en capacidad de ejercer un con-
trol contra la corrupcion? Podria resultar que el «controlado» hubie-
ra buscado ocupar el espacio del «controlador», Unicamente para
usufructuar de los bienes del Estado en su propio beneficio.

A manera de inquietud:

a) El hecho de que los bancos de Gran Bretafia, Suiza y Esta-
dos Unidos reciban dinero sucio no queda marcado en el
indice de Percepcion de la Corrupcion. El estudio no indica
en qué medida esos paises reciben dinero producto de de-
litos, en particular de actos de corrupciéon (Sur, 2005);



b) Tampoco se analiza el nivel de corrupcion de las empresas
privadas (EFE, 2005). En el ambito de la discapacidad, como
parte de la gestidon social, algunas son organizaciones «sin
fines de lucro» que no rinden cuentas, utilizan a las perso-
nas con discapacidad como medios para obtener réditos y
beneficios sin descontar que hay quienes se «autoutilizan»;
habria que analizar el funcionamiento de las organizaciones
sociales consideradas como el conjunto de actores autono-
mos con respecto al Estado y al sistema de partidos, orga-
nizaciones ejecutoras de politicas y programas sociales. O,
aquellas ONG’s creadas por el propio Estado / gobierno o
por sus funcionarios.

c) ¢Qué ocurre con las organizaciones mixtas? Aquellas en las
que se combina el accionar estatal y privado, jestan libres
de corrupcioén?

d) El accionar individual que de tanto repetir se torna en una
practica «normal», por ejemplo, quien saca de una oficina
los insumos para los deberes de sus hijos, «simplemente»
(tomo algo que necesitaba sin que le afecte al Estado? o ;jes
también una préactica de corrupcidon a menor escala?; el tra-
fico de influencias que echa al traste los principios de la
meritocracia ;(no es corrupcion?

Los grandes escandalos opacan los pequefios y mientras nos
fijlamos en el «otro» hacemos caso omiso de una introspeccion
obligada. Es urgente generar un clima de integridad con politicas
universales de rendicién de cuentas y proceder de acuerdo con un
codigo de ética establecido desde dentro; la lucha contra la corrup-
cion no es privativa de los paises pobres, ni de los organismos
gubernamentales, ni de las organizaciones en general, nos compete
a cada uno como parte del todo. La reciente ratificacion de la
Convencion de las Naciones Unidas contra la Corrupcion, en vigor
desde diciembre 2005, al establecer un marco legal global para el
progreso sustentable es una luz esperanzadora en la medida en



que: acelerard la recuperacion de fondos robados, forzara a los
centros bancarios a tomar medidas contra el lavado de dinero,
permitird a las naciones perseguir a las companias extranjeras y a
individuos que hayan cometido actos de corrupciéon en su territorio,
y prohibira los sobornos a funcionarios publicos extranjeros. Los
paises de menores ingresos que adopten e implementen la Conven-
cion tendran una oportunidad para atraer a la inversion extranjera
y generar crecimiento econémico.

Retomando el tema de la desigualdad, es importante observar
que tiene aristas fuertemente visibles, una de ellas ha llevado a
hablar de la feminizacion de la pobreza, un hecho claro es que
casi la mitad de las mujeres latinoamericanas mayores de 15 afios
no tiene ingresos propios, mientras que s6lo uno de cada cinco
hombres esta en esa situacion; las mujeres jefas de hogar cuentan
con menos ingresos monetarios que los hombres, tanto en los
hogares pobres como en los de mayor ingreso. En 2002, los in-
gresos que percibian las mujeres en el mercado del trabajo eran
equivalentes al 68% de los ingresos masculinos. Asimismo, la tasa
de participacion de las mujeres en el mercado laboral era del
49,7% ese afio, mientras que la de desocupacion era de 11,1%.
Para los hombres, estas cifras eran de 81% y 7,7%, respectiva-
mente (CEPAL, 2004).

El riesgo de morir por causas vinculadas al parto y al embarazo
sigue siendo alto en varios paises de América Latina, en especial en
Haiti, Bolivia y Perd, donde se producen mas de 200 muertes
maternas por cada 100.000 nacimientos (OPS/OMS, 2002).

En la Region, la situacion de la mujer se agrava por las persis-
tentes disparidades relacionadas a las diferencias raciales y étni-
cas, las poblaciones indigenas y afro-descendientes estan «en des-
ventaja considerable con relacion a los blancos» (Banco Mundial,
2003), siendo que estos ultimos reciben los salarios mas altos en
la region, tal es el caso de: Bolivia, Brasil, Chile, Guatemala, Guya-
na, México y Perd. Los hombres indigenas reciben de 35% a 65%



menos que los hombres blancos, la disparidad entre las mujeres
blancas y las no blancas se situé en la misma faja. En Brasil, el
salario de los hombres y de las mujeres afro-descendientes es cerca
de 45% inferior al de sus contrapartes blancas (Bonfim, 2004).

Este panorama es infinitamente més grave en el caso de la
mujer con discapacidad en quien convergen otros componentes
para agravar la situacion: pobreza, etnia, analfabetismo, lugar de
residencia (rural); y, en ocasiones, el rol de madre cuidadora que
debe asumir conjuntamente con el de jefa de hogar -por abandono
0 migracion de la pareja- situacion que la entrampa en la imposi-
bilidad de generar recursos. Asi, el circulo vicioso de la pobreza se
torna cada vez mas constrictivo.

Quizé el error basico ha sido olvidar que lo econémico y lo social
son dos caras de la misma medalla cuyo punto de equilibrio es el
desarrollo de cada persona (Garcia, 2003). Quiza no hemos con-
trastado de forma suficiente pobreza y miseria v.s. desigualdad y
corrupcion. Quiza los idedlogos se resisten a aceptar el fracaso de
los modelos econdmicos anteriores: el estatista, sustituto de impor-
taciones, y el neoliberal, basado en equilibrios macroeconémicos;
puesto que ninguno ha aumentado el bienestar de los ciudadanos.
Quiza es cierta la sospecha de Savater:

No sé brindarle soluciones porque lo ignoro casi todo sobre
economia; lo que me preocupa es sospechar que los economis-
tas saben de economia pero lo ignoran casi todo sobre solucio-
nes... (Savater, 2002b, p.82)

Sdlo desde la vivencia se pueden producir los cambios hacia una
situacion deseada, no desde los escritorios ni desde los micréfonos.
Ya lo decia Foucault (1984):



Nadie puede negar que desde los afios sesenta la vida coti-
diana de la gente ha cambiado y mi propia vida es prueba de
ello. Cambio que, obviamente, no se ha debido a los partidos
politicos, sino a otro gran nimero de movimientos. Estos movi-
mientos sociales han cambiado efectivamente nuestra vida,
nuestra mentalidad y las actitudes de personas sin relacion o
ajenas a esos movimientos, lo cual es algo sumamente impor-
tante y positivo. Insisto, no son las trasnochadas organizaciones
politicas de cufio tradicional las que han dado pie a esta revi-
sion. (Citado por Cayo, 2004 p.45)

Cambios que vemos afianzarse con mas fuerza en la actuali-
dad. El movimiento altermundializacion ha conseguido introducir
en la agenda politica de quienes detentan el poder, aspectos como
desigualdad y pobreza. Este movimiento tuvo la primera reunién
en ZlUrich y Davos (enero, 1999), con la participacion de cinco
movimientos sociales, su rapido crecimiento desembocé en el Foro
Social Mundial (FSM) y los subsecuentes Foros Regionales. De su
carta base se desprende que la orientacion fundamental es crear
un espacio de intercambio para los que luchan contra el neolibe-
ralismo y contra la hegemonia mundial del capital, en bisqueda de
alternativas mediante el desarrollo de una conciencia social com-
partida. Su fuerza: el caracter masivo de la participacion. Su fra-
gilidad: el riesgo de perderse en una anarquia. Demanda: espiritu
de tolerancia interna y capacidad organizacional. Un avance nota-
ble ha sido recrear la utopia, es decir proyectar un objetivo que,
si no existe hoy, puede realizarse mafiana, ese «otro mundo posible»
que mas que posible es necesario. Se prevé una participacion
directa sin vicios por lo que los partidos politicos pueden estar
presentes pero no forman parte oficial del proceso. ES un movi-
miento a favor del impuesto ideado por James Tobin, premio Nobel
de economia, que propone establecer el 0.05% sobre cada tran-
saccion que se realiza en los mercados mundiales de divisas, cuyo
importe estaria destinado a mejorar las condiciones de vida de
todos los ciudadanos (Houtart, 2005).



En el d&mbito de la discapacidad se han generado movimientos
con principios asociativos que paulatinamente han alcanzado cier-
tos niveles de incidencia, si bien aun son fragiles en la Region, no
cabe duda que se proyectan a un fortalecimiento en el futuro por-
que observan que la dinamica de las estructuras se encamina hacia
el asociacionismo con miras a la conformacion de movimientos
sociales de gran envergadura. Ha sido directa y positiva la influen-
cia del movimiento de vida independiente que empieza por el co-
nocimiento y la valoracién de si mismo, para avanzar con formas
diferentes de estar y actuar con su discapacidad a nuevas formas
de ser y de vivir. Es trascender las palabras para llegar a la accion
y evidenciar las infinitas posibilidades de aporte a la sociedad desde
la diversidad. En palabras de Luis Cayo (2003):

Sabiamos quiénes éramos y qué éramos para los demas. Des-
mantelado el sistema de la discapacidad, nos queda soélo la
anchura extrema de las regiones inexploradas, y la libertad como
plano y guia.

(...) El movimiento de vida independiente, sin saberlo acaso
y sin quererlo, como suceden las cosas mejores, nos ha situado
a las personas con discapacidad en las inmediaciones del vérti-
go que sienten los que crean y ejercen su libertad. (Prélogo en
Garcia, A. 2003, pp.26-27)

El asociacionismo sumado a aliados estratégicos garantiza el
éxito de cuanto se emprende, tal es el caso de la declaratoria del
2004 como Afo Iberoamericano de las Personas con Discapacidad,
durante la la XIlIl Cumbre Iberoamericana de Jefes de Estado y de
Gobierno (Santa Cruz de la Sierra, 2003). Naci6 de la iniciativa de
RIADIS pero se consolidé gracias al trabajo efectivo del CERMI, al
apoyo de RIICOTEC y al compromiso decidido del Ministerio de Tra-
bajo y Asuntos Sociales de Espafia (MTAS), a través del IMSERSO.

El enfoque positivo y de derechos que en buena medida hoy
forma parte de lo publico, no habria sido posible sin la incidencia
de los movimientos asociativos. Es verdad que



La debilidad que enfrenta el movimiento asociativo de los
paises en desarrollo se ha venido reflejando en los elevados
niveles de subrepresentacion que se da en la labor de cabildeo
en el seno de las Naciones Unidas, de cara al proceso hacia una
Convencién sobre Derechos de las Personas con Discapacidad.
De esta manera, los puntos de vista de quienes viven en los
paises en desarrollo no cuentan con todas las voces que debian
de contar. (Astorga, 2004 p.19)

Estos emulan al crecimiento del ser humano, el fortalecimiento
se produce en el tiempo, se genera a través de las relaciones y de
las circunstancias que toca enfrentar, es el «hacerse» en la cotidia-
nidad. En el camino recorrido es altamente gratificante constatar el
crecimiento cuantitativo y cualitativo de la participacion en diversos
foros, por ejemplo, en las reuniones preparatorias para la Conven-
cion Internacional.

Por otro lado, la familia nos permite ser y estar en el mundo,
es la fuente primigenia de la que bebemos, una situacidon de dis-
capacidad no es netamente individual es familiar y social, de ahi
el énfasis en «personas con discapacidad y sus familias». Fortale-
cidos en lo individual y familiar avanzamos a lo comunitario, a lo
social.

Aln es notoria la ausencia de quienes no pueden autorepresen-
tarse, por lo que la voz de sus padres o madres debe ser escucha-
da, no unicamente en el caso de severidad sino en el de la infancia,
mas aun si consideramos que suelen ser mas invisibles que otros
grupos, incluso los gobiernos «no los consideran merecedores de
inversion social [por ejemplo, en educacion] como los otros nifios»
(Quinn et al., p.29). Hay que propiciar espacios para el pronuncia-
miento de auto-defensores con discapacidad intelectual cuya des-
ventaja es mayor al ser altamente valorado el atributo intelectual
por lo que tienen mayor dificultad para avanzar que otros grupos
de personas con discapacidad. Hemos de encontrar vias para escu-
char-nos todos, para recavar la informacion que requerimos desde



la propia fuente, como lo plantean claramente las Normas Unifor-
mes (Norma # 18). Cuidémonos de no caer en la exclusion y dis-
criminacion desde donde se lucha en su contra.

En materia de derechos humanos, la historicidad, la carga
emotiva y la carga ideoldgica, generan dificultad para llegar a una
definicion consensuada, aunque su reconocimiento positivo se re-
gistra en los ordenamientos juridicos nacionales e internacionales,
es clara la necesidad del respaldo del Derecho en términos juridi-
cos para viabilizar el ejercicio de los derechos en términos de ciu-
dadania.

Desde la Declaracion Universal de Derechos Humanos (10 de
diciembre de 1948), vemos que son el resultado de verdaderas
conquistas del poder social de hombres, mujeres y pueblos que se
organizaron frente a aquel otro poder que se resistia a reconocer-
los. Tienen caracter indivisible e interdependiente, lo que significa
que la violacion de un derecho es concomitante a la violacién de
otro u otros derechos.

Son inherentes a la condicién de ser persona por lo que no
pueden ser considerados como especiales o especificos para de-
terminada persona o grupos de personas. En consecuencia, los
derechos de las personas con discapacidad son los mismos de-
rechos de toda persona y para el ejercicio de los mismos estan
los derechos en situacién tendientes a la equiparacion de oportu-
nidades.

Dado que en materia de derechos, constituye obligacién del
Estado: respetar (no impedir el ejercicio de un derecho), proteger
(prevenir la privacién de un derecho por la injerencia de terceros);
y garantizar, (adoptar medidas tendientes al goce pleno de los
Derechos); hay mecanismos de operativizacién de caracter general



como el Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y
Culturales (PIDESC) ®.

La exigibilidad de cumplimiento se propicia a través de elemen-
tos judiciales que establecen mecanismos contenciosos o adminis-
trativos como procedimientos para la defensa de los Derechos; v,
mecanismos no judiciales que son las acciones de la sociedad civil
que no implican el acceso a una instancia judicial pero si deman-
dan su conocimiento y compromiso. Es hacer una lectura criti-
ca de su realidad para cambiarla, no es limitarse a repetir pala-
bras ni pensarlas de acuerdo con las exigencias de un discurso
preelaborado, en un abstracto que no se enraiza porque esas
palabras no han sido re-existencializadas criticamente en funcién
de su entorno y su vivencia, por lo que el presente estudio es una
invitacion a la discusién y al debate con la mayor participacion
posible.

Hay diferencias entre el cumplimiento de los Derechos Civiles y
los Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales. Por ejemplo, la
violacién a la libertad de expresion conlleva una serie de mecanis-
mos que llegan hasta la reparacion; en cambio, la violacion del
derecho a la educacién no cuenta alin con mecanismos que presio-
nen para su cumplimiento, peor aun que establezcan medidas de
reparacién en caso de haber sido conculcado.

Concomitantes a los Derechos estan los Deberes Fundamentales
que se advierten al reconocer los derechos de otra persona o grupo
social.

Es imperioso ir del reconocimiento normativo al ejercicio, de las
ideas dictadas a la discusién y al debate, del verbalismo vacio a las
acciones. Es creciente el abismo entre teoria y practica, entre nor-
ma y realidad, entre lo que se dice y lo que se hace, entre mitos
y realidades, que —en gran medida— reflejan nuestras propias

 Abierto a la firma de los Estados el 16 de diciembre de 1966. Entrd en vigor el
3 de enero de 1976.



contradicciones. Es tan decisivo como necesario aprobar normas de
maximo rango y leyes, pero no es suficiente.

En materia de promocion y defensa de derechos humanos, las
minorias étnicas y raciales han logrado un impacto mayor quiza
debido a una unicidad de objetivos macro y simultaneidad de ac-
ciones en diferentes paises, un construir que les ha llevado a ser
autores y testigos de su propia historia, ir de una cultura del silen-
cio a una cultura contestaria, dejar de ser motivo de historias para
escribir la propia biografia desde la vivencia misma. Leccidon pen-
diente para las personas con discapacidad, la minoria mas nume-
rosa y abarcadora que al conjugar otras minorias dentro de si
misma es una realidad multisectorial y multifactorial, a saber: et-
nia, género, edad, situacién socio-econémica, lugar de residencia,
analfabetismo, religion, tendencia sexual, filiacion politica. Condi-
cionantes que pueden tornarse en fortaleza si se asume la discapa-
cidad como gran denominador comun, al considerar la familia se
hablaria de cerca de la mitad de la poblacién mundial (40%, aproxi-
madamente).

Hemos escuchado en reiteradas ocasiones que, en términos de
derechos, las personas con discapacidad son tratadas como «ciu-
dadanos de segunda categoria», ¢es posible hablar de tal condi-
cion? Se ha dicho al inicio de este apartado que los derechos son
inherentes a la condicion de ser persona, en consecuencia, la per-
sona ostenta la condicion de ciudadania con todos sus derechos, en
definitiva: se es 0 no se es ciudadano, no hay categorizacion posi-
ble.

Conviene mirar y ad-mirar la distancia que se ha ganado en
términos de reconocimiento, promocion y defensa de los derechos
de las personas con discapacidad, para evaluar y valorar la propia
existencia, como individuos y como movimientos asociativos. Es un



balance que busca ser un eje motivador, un impulsor para alcanzar
nuevas y mayores conquistas. Se ha logrado —en buena medida—
situar a las palabras, dotarlas de un sentido existencial y pincelar-
las con un contenido emocional, caracteristico de nuestra Region.
Sin llegar a ser un estudio exhaustivo, es un mapeo con vision
retrospectiva de las acciones de los principales organismos. Si se
desea profundizar, muchos acontecimientos positivos estan muy
bien documentados por los organismos especializados.

Los instrumentos internacionales sobre derechos ofrecen gran-
des posibilidades pero no han sido utilizados suficientemente, ni
con la frecuencia necesaria, ni con un fin centrado en la discapa-
cidad para obligar a los Estados su cumplimiento. Los seis grandes
tratados de derechos humanos de Naciones Unidas tienen vincula-
cion con discapacidad:

1. Pacto Internacional de Derechos Econdémicos, Sociales y Cul-
turales (PIDESC), 1966

2. Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos (PIDCP),
1966

3. Convencioén contra la Tortura y Otros Tratos o Penas Crue-
les, Inhumanos o Degradantes, 1984

4. Convencién sobre los Derechos del Nifio (CRC), 1989

5. Convencién sobre la Eliminacién de Todas las Formas de
Discriminacion contra la Mujer (CEDAW), 1979

6. Convencioén Internacional sobre la Eliminacién de todas las
Formas de Discriminacion Racial (ICERD), 1965.

B Informe de Derechos Humanos y Discapacidad (Quinn et al.,
2002) indica que los Estados Partes avanzan hacia una perspectiva
de la discapacidad basada en los derechos humanos, se observa
adelantos en la legislacion, las instituciones nacionales encargadas
de la promocion y proteccién de los derechos humanos en todo el
mundo han comenzado a interesarse activamente en las cuestiones



relacionadas con la discapacidad; por lo que se considera es el
momento justo para hacer un balance del uso actual y de las po-
sibilidades futuras de los instrumentos de derechos humanos de
las Naciones Unidas en el contexto de la discapacidad.

Y LOS SEIS GRANDES TRATADOS DE DERECHOS HUMANOS

DE NACIONES UNIDAS

/ N
Declaracién Universal Pacto Internacional de Derechos Pacto Internacional de Derechos
Civiles y Politicos -PIDCP Econémicos, Sociales
& Dere“{‘;::“ma"“ 1966 y Culturales -PIDESC
1 1966 2
\_ CARTA INTERNACIONAL DE DERECHOS HUMANOS J

Convencién Internacional
sobre la Eliminacién
de todas las Formas

de Discriminacion
Racial -ICERD
1965

Convencién
sobre la Eliminacion
de Todas las Formas
de Discriminacion
contra la Mujer -CEDAW
1979

4

Convencién
contra la Tortura
y Otros Tratos
o Penas Crueles,
Inhumanos
o Degradantes
1984

Convencion sobre los
Derechos del Nifio -CRC
1989

De un total aproximado de 147 informes revisados, sefialan los
investigadores, es notoria la ausencia de informes de la Regién. De
este conjunto de informes, se observa que los Estados contindan
informando sobre la discapacidad como una cuestion de bienestar
social y no de derechos; y, nombran discapacidad como parte de
otros grupos, especialmente mujeres y nifios. El Comité manifiesta
que no basta con tratar a todas las personas por igual, sino que tal
vez sea necesario mostrar mas tolerancia (o «acomodo razona-
ble») para que los derechos de las personas con discapacidad sean

«reales».



Enfatiza que la ética de la justicia social en el contexto de la
discapacidad comprueba y demuestra la indivisibilidad e interde-
pendencia de los derechos civiles, politicos, econémicos, sociales y
culturales; que es necesario dotar a las personas con discapacidad
de los medios para ejercer la libertad, pero también para aprove-
charla mediante apoyos sociales y, en particular, respetando los
derechos econdmicos, sociales y culturales.

El Comité considera que hay un vinculo directo con la participa-
cion en la sociedad, por ejemplo, en el derecho a la salud, por lo
que es importante establecer el vinculo entre los derechos econé-
micos, sociales y culturales y la consecucion de los objetivos de
independencia, autonomia y participacion.

La Convencion contra la Tortura tiene especial significacion para
los muchos millones de personas con discapacidad que viven en
instituciones u otros centros de atencion residencial, sefiala que la
discapacidad se acentla dado el desequilibrio de poder que existe
en muchas de esas instituciones y que subraya la vulnerabilidad de
las personas con discapacidad al trato abusivo.

En cuanto a la Convencion sobre la Eliminaciéon de Todas las
Formas de Discriminacion contra la Mujer considera que es una
medida importante para las mujeres con discapacidad. En la Ob-
servacion General N° 5 se alude a una tendencia a considerar que
las personas con discapacidad no pertenecen a ninguno de los
sexos; por lo que se pide a los Estados Partes que incluyan en sus
informes periddicos informacion sobre las mujeres con discapaci-
dad en lo que respecta al ejercicio de los distintos derechos am-
parados en la Convencién. Es incipiente la informacion acerca de
la doble discriminaciéon que experimentan las mujeres con disca-
pacidad.

En el andlisis de la Convencion sobre los Derechos del Nifio en
lo que atarfie a los nifios con discapacidad, encuentra un alto grado
de sensibilizacién y se observa un gran avance.



La doble discriminacion, por ejemplo, por motivo de raza y dis-
capacidad, que se encuentra en algunos informes al Comité para la
Eliminaciéon de la Discriminacion Racial, abre opciones de dialogo.

Informa que las ONG que se ocupan de la discapacidad mani-
fiestan una perspectiva basada en los derechos humanos. Aler-
tan ante la posibilidad de encontrar instituciones muy bien regu-
ladas sobre el papel pero que las normas no se apliquen en la
practica.

Los autores presentan valiosas y puntuales recomendaciones,
por ejemplo: abrir espacios de dialogo y participacion, elevar nive-
les de accesibilidad a la informacion, visibilizar la discapacidad y
establecer alianzas estratégicas para multiplicar experiencias posi-
tivas. Son relevantes las recomendaciones a los Estados Partes
para que:

a) Incrementen sus esfuerzos con el fin de informar periddica-
mente sobre la situacion que afecta a los derechos de las
personas con discapacidad;

b) Consulten con las ONG que se ocupan de la discapacidad al
compilar sus respectivos informes periddicos, sobrentendién-
dose que, en dltima instancia, la responsabilidad por los
informes recae exclusivamente sobre los Estados Partes; y

c) Consideren la posibilidad de nombrar a personas con disca-
pacidad para que sean miembros de los 6rganos encargados
de vigilar la aplicacion de los seis tratados.

Finalmente, consideran sumamente persuasivos los argumentos
en favor de una convencién internacional amplia e integral para
proteger y promover los derechos y la dignidad de las personas con
discapacidad, sobre la base de un enfoque holistico de la labor
realizada en las esferas del desarrollo social, los derechos humanos
y la no discriminacion, teniendo en cuenta las recomendaciones de
la Comision de Derechos Humanos y la Comision de Desarrollo



Social. Puntualiza que todas las partes interesadas obtendrian ven-
tajas précticas, ya que los Estados Partes tendrian mas claras sus
obligaciones precisas en la esfera de la discapacidad, y la sociedad
civil estaria también en condiciones de centrarse en un conjunto
coherente de normas y no en seis diferentes.

En la esfera de la discapacidad (ver detalles en el Anexo # 01),
el primer instrumento especifico fue aprobado por el Consejo Eco-
némico y Social en 1950, la resolucion sobre la «Rehabilitacion
social de los disminuidos fisicos». La participacion directa de per-
sonas con discapacidad en el sistema de Naciones Unidas inicia en
la década del 70, cobra fuerza a partir de la Declaracion del Afio
Internacional de los Impedidos (1981), que dio lugar al Programa
de Accion Mundial para los Impedidos (1982). Una década después
se adoptan las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunida-
des para las Personas con Discapacidad (1993), elaboradas a raiz
del Programa de Accién Mundial y fundamentadas en la Carta In-
ternacional de Derechos Humanos’, si bien son las mas importan-
tes carecen de efecto legal al no formar parte de un Tratado. Las
reuniones previas a la Convencion Internacional Amplia e Integral
para Proteger y Promover los Derechos y la Dignidad de las Perso-
nas con Discapacidad, marcan un hito en cuanto a la participacion
de organizaciones nacionales, regionales e internacionales de y para
personas con discapacidad. La participacion ha sido ampliada a
una discusioén internacional entre la comunidad de personas con
discapacidad que interviene en el foro virtual discapacidad y dere-
chos humanos que dirige el Instituto Interamericano de Discapaci-
dad (IID).

En sintesis la evolucion:

7 Carta Internacional de Derechos Humanos: a) Declaracion Universal de Derechos
Humanos, 1948; b) Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos (PIDCP), 1966;
y, ¢) Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales (PIDESC), 1966.
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Con el compromiso de reducir la pobreza a la mitad, hasta el
2015, los Estados Partes de Naciones Unidas suscribieron, en Nue-
va York (2000), la Declaracion del Milenio. Si consideramos que
alrededor de un 82% de personas con discapacidad vive en la
pobreza, menos del 20% cuenta con seguro médico, y solamente
entre el 20 y 30% de los nifios con discapacidad asiste a la escuela
(Wolfensohn, 2004), esta por demas justificado el planteamiento de
Inclusién Internacional al afirmar que no se conseguiran los Obje-
tivos del Milenio si se ighora a las personas con discapacidad y sus
familias (Inclusion Internacional, 2004).

Los organismos de Naciones Unidas han empezado a considerar
en sus informes el tema de discapacidad. Veamos:

El Fondo de Naciones Unidas para la Infancia (UNICEF) desa-
rrolla lineamientos para la inclusion de nifios, nifias y adolescentes
con discapacidad, con un enfoque de transversalidad.

La Organizacién de Naciones Unidas para el Desarrollo de la
Educacioén, la Ciencia y la Cultura (UNESCO) ha impulsado politicas
tendentes a mejorar la educaciéon especial; posteriormente, en el
marco de «Educacion para Todos» (Jomtiem, 1990; Dakar, 2000) y
de la «Declaracion de Salamanca y Marco de Accion sobre Necesida-
des Educativas Especiales» (1994), orienta sus esfuerzos hacia una
educacion inclusiva. Es notable el impulso dado a educacion en
derechos humanos, aunque permanece como asignatura pendiente.
Son muchas las reuniones que se han realizado en torno a estos
temas, entre ellas, el «Congreso Mundial de Educacion Inclusiva y
I Simposio Internacional de Educacion Especial», evento organiza-
do por la Asociacidon de Educadores de Latinoamérica y del Caribe
(AELAC) (Venezuela, octubre 2005). Se aborda educacion inclusiva
como el reto que demanda apoyos suficientes para su concrecion,
caso contrario se reduce a «matriculacién» sin considerar resultados
en términos de aprendizaje e integracion social; educacion especial
gira paulatinamente para salir del claustro institucional, constituirse



en soporte para la inclusién y mantener el servicio para quienes lo
requieren.

La Organizacion para la Agricultura y Alimentacion (FAO) infor-
ma sobre su aporte durante la Década de las Personas con Disca-
pacidad de la Region de Asia y Pacifico, desde la perspectiva de
que este colectivo en las areas rurales representa «los mas pobres
de los pobres», ha desarrollado programas y actividades con énfa-
sis en el sector rural y orientado al desarrollo agricola: coordinacion
nacional, legislacion, informacion, publicaciones especializadas,
accesibilidad y comunicacién, educacion, capacitacion y empleo,
prevencioén, servicios de rehabilitacion, asistencia técnica, organiza-
ciones de autoayuda y cooperacion internacional.

El Fondo de Desarrollo de Naciones Unidas para la Mujer (UNI-
FEM) ratifica que hasta 1995, cuando se celebré en Nairobi la
Conferencia Mundial sobre la Mujer, las mujeres con discapacidad
habian sido invisibles dentro de las politicas de derechos humanos.
El Unico instrumento vinculante que menciona a la mujer con dis-
capacidad es el Convenio No. 159 de la Organizacién Internacional
del Trabajo (1983). En la Recomendacién General N° 18 de la
Convencion sobre Todas las Formas de Discriminacion Contra las
Mujeres (1979), aunque el Tratado no las menciona, la Comision
aclara que «Si los Estados no mencionan especificamente a las
mujeres con discapacidad en sus informes, entonces los cuerpos de
supervision tampoco preguntaran por ellas.» Desde diferentes am-
bitos, UNIFEM recomienda que al abordar temas especificos sobre
mujeres con discapacidad se incluya, entre otros: violencia en la
esfera privada, efectos de conflictos armados, peligros del VIH/
SIDA, eugenesia.

No se cuenta hasta el momento con una representaciéon unifica-
da de mujeres con discapacidad dentro de Naciones Unidas, situa-
cion que dificulta la visibilizaciéon y el tratamiento que demanda la
discriminacién multiple que se genera en torno a género y discapa-
cidad.



El Programa de Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD)
contempla el tema discapacidad en algunos de sus informes y apoya
proyectos mediante el Fondo de Contribuciones Voluntarias de las
Naciones Unidas para Problemas de Discapacidad. Por ejemplo, el
Encuentro Nacional de Personas con Discapacidad como Actores de
Su Propio Desarrollo Inserto en el Afio Iberoamericano de la Disca-
pacidad de Chile, convocado y auspiciado por la Presidencia de la
Céamara de Diputados a través de su Comision Especial de Disca-
pacidad, fue co-auspiciado por el PNUD, se realiz6 en el Sal6n de
Honor del Congreso Nacional de Valparaiso. Las jornadas de trabajo
contaron con la presencia de alrededor de 1 300 personas prove-
nientes de distintas regiones de Chile, de las cuales el 90% tenia
algun tipo de discapacidad; al final, se cre6 una Plataforma Nacio-
nal Representativa, bajo el lema: «Por el Derecho a la Integracién
Participativa».

La Organizacion Internacional del Trabajo (OIT) tiene un enfo-
que integral con principios de igualdad, equidad y no discrimina-
cion; que se evidencian en el Convenio 159 de la Organizacion
Internacional del Trabajo sobre la readaptacién profesional y el
empleo de personas invalidas (1983) y las Recomendaciones com-
plementarias 99 y 168. Sus Equipos Técnicos Multidisciplinarios
brindan asesoria y asistencia técnica para el desarrollo de politicas
y programas de formacion y empleo para personas con discapaci-
dad en diferentes partes del mundo. Entre los proyectos emprendi-
dos en Latinoamérica para la integracion econdmica y social de las
personas con discapacidad estan PRAXIS Dominicana y PRAXIS
Panama.

El proyecto OIT de Modernizacion de las Administraciones del
Trabajo en América Central (MATAC), financiado por el Gobierno
Espafiol, presta apoyo a los Servicios Publicos de Empleo de Cen-
troamérica, Panamda y Republica Dominicana para la informatiza-
cion de los procesos de intermediacién laboral (bolsas electrénicas
de empleo) y la mejora global de su gestion. Con el apoyo técnico



del programa subregional PRAXIS, ha incorporado en el software de
intermediacion un moédulo que permite analizar el ajuste entre el
perfil funcional de los trabajadores con discapacidad y los requeri-
mientos del puesto de trabajo; ademas, capacita al personal de los
Servicios Publicos de Empleo para que atiendan adecuadamente a
los demandantes de empleo con discapacidad.

La iniciativa de elaborar un documento de posicién conjunta
entre OIT-UNESCO-OMS (2004), teniendo como eje vertebrador las
personas con discapacidad con estrategias desde la perspectiva de
rehabilitacion de base comunitaria, da cuenta de la evolucion en la
terminologia, la visibilizacion en politicas y el derrotero que se
marca a futuro.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), a mas de los pro-
cesos emprendidos para la clasificacion de discapacidades (CIDDM,
1980 y CIF, 2000), sus acciones han estado vinculadas con la
rehabilitacién siendo los programas de Rehabilitaciéon de Base Co-
munitaria (RBC), una de las estrategias remediales emergentes para
responder a la demanda de los paises en desarrollo.

En la Region, la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS)
ha implementado proyectos de capacitacion (accesibilidad, rehabi-
litacion, ortesis y protesis), informacion, promocion de cooperacion
técnica. El programa de asistencia para la rehabilitacion integral de
victimas de minas antipersonales en paises de América Central (El
Salvador, Honduras y Nicaragua), con asistencia de Canada y Méxi-
co, cuenta con el apoyo de OPS.

Un trabajo relevante de consenso llevado por OPS/OMS es la
Declaracion de Montreal sobre la Discapacidad Intelectual (2004), que
visibiliza este colectivo en la esfera de los derechos humanos y el
ejercicio de la ciudadania. Constituye un estandar en la promocién
y defensa de los derechos de las personas con discapacidad inte-
lectual. Durante la Conferencia OPS/OMS de Montreal, Andrea Aznar
(Coordinadora de ITINERIS - Argentina), presento siete experiencias
innovadoras que responden a diferentes facetas de la problematica



de la discapacidad intelectual, con involucramiento de diferentes
actores y como ejemplificadoras por su nivel de impacto: educacioén
(Argentina, Colombia y Ecuador), integracion social (Venezuela),
medios de comunicacion, rehabilitacion de base comunitaria (Méxi-
co), vivienda tutelada (Uruguay), capacitacion institucional en dis-
capacidad (Argentina).

La Comision Econdmica para Latinoamérica y El Caribe (CE-
PAL) es una de las cinco comisiones regionales de las Naciones
Unidas con sede en Santiago de Chile. Segun lo expresa su director
general de Desarrollo Sostenible y Asentamientos Humanos, CEPAL
no ha tomado la atencion debida para que sus publicaciones sean
accesibles aunque si realiza publicaciones sobre la tematica. Con-
sidera que Naciones Unidas deberia incluir con claridad la dimen-
sion de discapacidad en su programa.

En la Regidén, constituye un avance la Convencion Interamerica-
na para la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacién
contra las Personas con Discapacidad (1999). No obstante, la Or-
ganizacion de Estados Americanos (OEA) no ha cumplido con ins-
talar el Comité Técnico para que la Convencién sea efectiva por lo
que varias organizaciones presionan para ello.

Organismos como el Banco Mundial y el Banco Interamericano
de Desarrollo a partir del afio 2000 insertan en su agenda el tema
discapacidad, aparece un nuevo discurso en el que se incorpora el
tema de derechos con principios de inclusion, equidad y democra-
cia bajo el gran paraguas del desarrollo.

Por otro lado, no se puede dejar de considerar el poder de los
medios de comunicaciéon masiva cuya funcidn trasciende la sola
informacién al tener en sus manos la grave responsabilidad de
orientar la opinion publica. La manera de presentar a las personas
con discapacidad cambia paulatinamente, va quedando atras el
enfoque asistencialista para abrir paso a una comunicacion mas
comprometida con la perspectiva de derechos y ciudadania con
énfasis en las potencialidades. En buena medida debido al acerca-



miento a personas con discapacidad que han conquistado metas
(econémicas, politicas, sociales), como a la influencia que ejercen
campafas de sensibilizacion y concienciacion.

No obstante la pobreza predomina, se habla del ‘negocio’ de la
mendicidad para el que llegan a ser contratadas familias enteras,
los réditos son mayores cuando entre sus miembros hay nifios o
personas con discapacidad; o, directamente la vivencia en medio
de la pobreza y el abandono que muchas veces se retrata en tono
amarillista, exhibiendo la pobreza sin cuidar la dignidad, quiza
absorbidos por la inmediatez y actualidad que busca ganar a toda
costa unos segundos de «distraida atencion». Situacion que final-
mente perjudica porque como sefiala Bruckner:

a fuerza de destapar y de exhibir en la television y en los
perioddicos la desgracia de los demas, ésta se nos va volviendo
poco a poco invisible (...) Otro régimen, sin embargo, se esta
estableciendo hoy en dia junto a éste: el reino de la sobreexpo-
sicion. (...) Pero el efecto principal que consigue este batiburri-
llo de sufrimientos es el de aplastar al telespectador bajo la
magnitud de la tarea. jAlli donde el nidmero triunfa, la moral
capitula! (citado por Gil 2001, p.143)

Si bien la tecnologia constituye una herramienta que ha sido de
gran ayuda para incrementar niveles de informacion, la brecha es
grande por lo que muchos paises necesitan ayuda para gestionar la
revolucion de la informacion y evitar la marginacion y la explota-
cion.

El concepto brecha digital se utiliza para presentar las diferen-
cias existentes en el acceso a las nuevas tecnologias, sin embargo,
la tecnologia digital en si misma no es responsable de la brecha
digital. Los principales factores que la causan son: la falta de do-
tacion de las infraestructuras de comunicaciones en todo el territo-
rio, bajos niveles de ingreso e incipiente capacitacion para usar las



nuevas tecnologias. Lo que en pocas palabras significa que una
gran mayoria de la poblacion mundial no ha sido invitada aun a esa
fiesta de la «comunicacion global».

En términos de instrumentos internacionales y normativa la
evolucion es evidente, los informes presentados dan fe del camino
recorrido aunque en la cotidianidad y fuera de las ciudades princi-
pales prevalece una gran incognita, los numerosos seminarios rea-
lizados demuestran un interés creciente. El avance es lento e irre-
gular, pero esperanzador para crear oportunidades a partir de lo
existente. Es de esperarse que cambiemos las palabras de Roche-
foucauld: «Prometemos segUn nuestras esperanzas, y cumplimos
segun nuestros temores»; que desde los movimientos asociativos
de las personas con discapacidad y sus familias, prometamos se-
gun nuestras potencialidades para cumplir segun las necesidades.

En el camino que queda por recorrer hay coincidencia en la
necesidad de informar y capacitar en el tema de derechos huma-
nos, mecanismos de exigibilidad, normativa vigente a nivel nacio-
nal, instrumentos internacionales, asociacionismo, autoestima vy li-
derazgo. Pero la capacitaciéon por si sola hace nada cuando las
necesidades béasicas no han sido cubiertas, hablar de PAZ suena a
palabras vacias cuando no hay PAN.

Son muchos los discursos que van en el orden de impulsar y
potenciar nuevos lideres para evitar un monopolio de representacio-
nes, no es conveniente que los movimientos y las organizaciones
caigan en el vicio de una falta de rotacion de lideres porque en
lugar de que se «empoderen» las organizaciones y sus miembros,
podriamos tener personas que se «apoderen» de espacios, temas,
recursos, relaciones e informacion. Esta reflexion lleva a meditar
sobre la posibilidad de tener una imagen desvirtuada sobre la situa-



cion de una comunidad o de un pais, es necesario ampliar la par-
ticipacion.

Es indiscutible el rol de los medios de comunicacién masiva en
campafias de concienciacion que abren opciones y amplian horizon-
tes, son aliados que juegan un papel estratégico en el cometido de
visibilizar a la persona con discapacidad como ciudadano empren-
dedor, activo y propositivo. De ahi la necesidad de un trabajo con-
junto con organizaciones de y para personas con discapacidad,
organismos gubernamentales, sectores productivos, agencias de
cooperacion y, por supuesto, medios de comunicacion.



Capitulo I
MARCO NORMATIVO




En términos generales, dentro del sistema internacional de pro-
teccion de los derechos de las personas con discapacidad tenemos
los Sistemas: Universal, Iberoamericano
e Interamericano.

Dentro de cada uno de ellos, los ins-
trumentos convencionales y los instru-
mentos declarativos. Dado que este estu-

dio no pretende ser exhaustivo, se
centrard el analisis en aquellos que re-
sulten ilustrativos para la situacion ac-
tual y que permitan atisbar el futuro.

Sistema
Interamericano

Dentro del Sistema Universal, la Carta Internacional de Derechos
Humanos, conformada por la Declaracion Universal y los seis gran-
des Tratados —cuya trascendencia se sefialé en el capitulo ante-
rior— constituye el referente que garantiza los derechos de todas
las personas en las diferentes esferas del accionar humano:

PIDCP:

PIDESC:

CERD:

CEDAW:

CAT:

CRC:

Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos, 1966
Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y
Culturales, 1966

Convencion Internacional sobre la Eliminacion de todas
las Formas de Discriminacion Racial, 1965

Convencion sobre la Eliminacion de Todas las Formas
de Discriminacion contra la Mujer, 1979

Convencion contra la Tortura y otros Tratos o Penas
Crueles, Inhumanos o Degradantes, 1984

Convencion sobre los Derechos del Nifio, 1989.



En este sentido, de los 19 paises objeto del presente estudio, la
mayoria ha ratificado o presentado adhesién, situacion que lleva-
ria a pensar que hay voluntad politica de mejorar las condiciones
de vida de sus ciudadanos como evidencia del ejercicio de sus de-
rechos (Anexo # 2).

Cabe sefalar que la Convencion sobre los Derechos del Nifio
(1989), es la unica que fue ratificada por todos los paises con
inmediatez absoluta (1990).

El Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Cul-
turales, que entr6 en vigor casi diez afios después de su adopcion
por la Asamblea General de Naciones Unidas (1976), juntamente
con el Pacto Internacional sobre Derechos Civiles y Politicos, marco
un hito en el desarrollo del sistema internacional de promocion y
proteccion de los derechos humanos.

Es un instrumento juridico internacional, lo que significa que
cuando un Estado lo ratifica o se adhiere a él, se compromete a
garantizar el ejercicio de los derechos que en él se enuncian y
adquiere la obligacion de presentar informes al Comité de Derechos
Econdémicos, Sociales y Culturales, en el plazo de dos afios a contar
desde la entrada en vigor del Pacto, y de ahi en adelante una vez
cada cinco afios. Cada Estado Parte debe sefialar en los informes
tanto las medidas judiciales, legislativas y de politica adoptadas,
asi como los progresos realizados.

Es importante notar el ultimo inciso del Preambulo del Pacto:

(...) el individuo, por tener deberes respecto de otros indivi-
duos y de la comunidad a que pertenece, esta obligado a procu-
rar la vigencia y observancia de los derechos reconocidos en
este Pacto.



Consideracion que obligadamente nos remite a recordar que
Estado no es equivalente a Gobierno, que desde la individualidad
parte la obligatoriedad sobre la vigencia y observancia de los dere-
chos, que la ciudadania consiste en ejercer y defender planamente
los derechos propios y ajenos, que es imposible llegar a rechazar o
denunciar agresion alguna cuando no se tiene plena conciencia de
ello o se desconoce por completo y se carece tanto de los elementos
necesarios como de la disposicién de animo para hacerlo.

En consecuencia, hemos de educarnos permanente y mutua-
mente en derechos, a la vez que hemos de despertar al engafio
paralizante de creer que si no se cambia el todo no se cambia nada.
Basta recordar que, por ejemplo, el movimiento Vida Independiente
empezd con pequefios pasos a los que fueron sumandose otros
provenientes de diversos movimientos asociativos; asi, la acumula-
cion de éstos ha generado cambios visiblemente cuantitativos del
todo.

Los derechos enunciados en el Pacto incluyen: derecho al traba-
jo (articulo 6), derecho a condiciones de trabajo equitativas y satis-
factorias (articulo 7), derecho a fundar y a afiliarse a sindicatos
(articulo 8), derecho a la seguridad social y al seguro social (arti-
culo 9), proteccién y asistencia a la familia (articulo 10), derecho
a un nivel de vida adecuado (articulo 11), derecho al mas alto nivel
posible de salud fisica y mental (articulo 12), derecho a la educa-
cion (articulos 13 y 14), y derecho a la cultura y a gozar de los
beneficios del progreso cientifico. A 3 de noviembre 2004, a excep-
cion de Cuba, los demas paises latinoamericanos han presentado
su ratificacion o adhesion:



Estado de Ratificaciones
del Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales
(PIDESC)

Ratificacion,

Fecha de entrada
en vigor para el

Firma adhesion (a)’ Estado Parte
Argentina 19 febrero 1968 8 agosto 1986 8 noviembre 1986
Bolivia 12 agosto 1982 (a) 12 noviembre 1982
Brasil 24 enero 1992 (a) 24 abril 1992
Chile 16 septiembre 1969 10 febrero 1972 3 enero 1976
Colombia 21 diciembre 1966 29 octubre 1969 3 enero 1976
Costa Rica 19 diciembre 1966 29 noviembre 1968 3 enero 1976
Cuba
Ecuador 29 septiembre 1967 6 marzo 1969 3 enero 1976
El Salvador 21 septiembre 1967 30 noviembre 1979 29 febrero 1980
Guatemala 19 mayo 1988 (a) 19 agosto 1988
Honduras 19 diciembre 1966 17 febrero 1981 17 mayo 1981
México 23 marzo 1981 (a) 23 junio 1981
Nicaragua 12 marzo 1980 (a) 12 junio 1980
Panama 27 julio 1976 8 marzo 1977 8 junio 1977
Paraguay 10 junio 1992(a) 10 septiembre 1992
Per( 11 agosto 1977 28 abril 1978 28 julio 1978
Rep. Dominicana | 4 enero 1978 (a) 4 abril 1978
Uruguay 21 febrero 1967 1 abril 1970 3 enero 1976
Venezuela 24 junio 1969 10 mayo 1978 10 agosto 1978

Fuente: Naciones Unidas, Oficina de Asuntos Juridicos y Oficina del Alto Comisionado
para los Derechos Humanos.

A diferencia de los otros seis 6rganos® establecidos en virtud de
tratados, el Comité de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales
fue creado por la resolucién 1985/17 del Consejo Economico y

1 Comité para la Eliminacién de la Discriminacién Racial, Comité de Derechos Huma-
nos, Comité para la Eliminaciéon de la Discriminacion contra la Mujer, Comité contra la
Tortura, Comité de Derechos del Nifio y Comité para la proteccion de los derechos de
todos los trabajadores migratorios y de sus familiares.




Social (ECOSOC), esta conformado por 18 expertos de reconocida
competencia y trayectoria en materia de derechos humanos que
actian a titulo personal, su responsabilidad es vigilar la aplicacion
del Pacto por parte de los Estados. EI Comité examina de manera
regular los informes presentados por los Estados y emite, tras un
dialogo con la representacion del Estado Parte, observaciones fina-
les que contienen recomendaciones para mejorar la aplicacion del
Pacto en el Estado de que se trate.

A riesgo de caer en omisiones y generalizaciones, pero con la
finalidad de ilustrar con ejemplos, a continuacién una breve sintesis
de las «Observaciones finales del Comité de Derechos Econémicos,
Sociales y Culturales sobre paises de América Latina y el Caribe».

Respecto a los informes la Comision sefiala que:

— Lamenta —en muchos casos— el retraso con que son entre-
gados, por ejemplo, Bolivia que entregé 17 afios mas tarde
el informe inicial; igualmente lamenta el caracter esencial-
mente legalista del informe de Perd, muy centrado en dere-
chos civiles y politicos que refleja una preocupacion excesiva
por mostrar los éxitos de la politica social del Gobierno antes
que proporcionar informacion detallada sobre la situacion
real de los derechos econdmicos, sociales y culturales.

— Felicita la puntualidad en la entrega de informes, a México
por el tercer informe periddico y a Argentina que en 1993
presentd su segundo informe periddico. Felicita a Brasil y
Uruguay por cumplir con las directrices establecidas para la
presentacion de informes; a Guatemala, por las amplias res-
puestas escritas a los requerimientos del Comité; a Nicara-
gua por su informe actualizado; a Paraguay y Republica
Dominicana por la franqueza. Cabe destacar la felicitacion a
El Salvador por elaborar el informe en consulta con organiza-
ciones no gubernamentales nacionales.

En cuanto a los dialogos mantenidos con las representaciones
de los Estados Parte:



— Felicita a los representantes de Chile y Honduras por el dia-
logo constructivo; a Colombia y Ecuador por la competencia
y la franqueza; a Costa Rica por las explicaciones que fueron
necesarias debido al informe legalista y con respuestas in-
completas; menciona la nutrida delegacion de Venezuela y
felicita su espiritu de cooperacion.

— Lamenta que no hubieran expertos en la delegaciéon de Pana-
ma, situacion que limita la posibilidad de un diadlogo cons-
tructivo.

Los factores de mucha preocupacion sobre los que se pide ac-
ciones efectivas y que se repiten en la mayoria de informes, son:
distribucion poco equitativa de la riqueza y la consecuente pobreza,
analfabetismo y nifiez que no recibe educacién, desempleo, subem-
pleo, gran nimero de trabajadores del sector no estructurado de la
economia que —consecuentemente— carece de seguridad social,
discriminacién de la mujer y de los indigenas, falta de vivienda,
mortalidad materna, embarazo precoz, violencia doméstica con muy
pocas denuncias, VIH/SIDA, salud mental, trafico de nifios, nivel
salarial que no permite acceder a condiciones dignas de vida, falta
de proteccién a trabajadores agricolas, desatencion de la juventud,
falta de educacion en derechos humanos, entre otros.

Sefiala que muchos informes adolecen de insuficiencia de res-
paldo estadistico, por ejemplo: el Comité recomienda a Republica
Dominicana adoptar medidas para reunir sistematicamente datos
cuantitativos y cualitativos, desglosados sobre la base de los cri-
terios aplicados por las Naciones Unidas y sus organismos espe-
cializados, acerca de todos los derechos abarcados por el Pacto;
y, sugiere que solicite la cooperaciéon de diversos organismos, como
el PNUD, la OMS, la OIT y el UNICEF para determinar y evaluar los
progresos logrados, establecer las dificultades actuales vy fijar prio-
ridades para la adopcion de medidas ulteriores.

Ve con beneplécito la implementacidon de politicas en pro de la
nifiez y la familia, por ejemplo, con programas de alimentacion,



salud y educacion; el establecimiento del Defensor del Pueblo, el
Consejo Nacional de la Mujer y los proyectos para la defensa de los
derechos; programas de descentralizacion que amplian la posibili-
dad de acceder a bienes y servicios a un numero mayor de ciuda-
danos; esfuerzos por disminuir la violencia y erradicar la pobreza;
acciones tendientes a cumplir lo establecido en el acuerdo de Dakar
sobre Educacion para Todos.

Observa como factores y dificultades que impiden la aplicacion
del Pacto: inflacién, déficit fiscal a causa de la deuda externa,
problemas con el sistema de justicia, por ejemplo en Ecuador,
donde el poder judicial carece de independencia y hay inquietud
por presuntos abusos de derechos humanos cometidos por la
magistratura. Contempla, como en el caso de Honduras, los efectos
devastadores del huracan Mitch (1998), en la infraestructura y en
los sectores productivos, que agravo su situacion de pobreza.

Felicita la incorporacion de temas de derechos en la normativa
vigente de muchos paises pero sefiala preocupacién por la falta de
informacion sobre esfuerzos concretos para la aplicaciéon del Pacto.
(Serd acaso una seudo concrecion? ;Cémo vive cada quien en su
Pais el cumplimiento de las leyes? Estas preguntas detonan las
diametralmente opuestas actitudes que asume el Estado al momen-
to de responder las demandas, ante los problemas sociales es fre-
cuente una actitud doliente desprovista de respuestas no asi cuan-
do surgen del sector empresarial o comercial.

Especificamente, en lo que respecta a personas con discapaci-
dad, de acuerdo con los informes presentados y los dialogos man-
tenidos con los representantes de los Estados Parte, el Comité
aborda el tema con seis paises:



21. EI Comité observa con preocupacion que la existencia de barre-
ras fisicas y la falta de servicios adecuados constituyen trabas para la
igualdad de oportunidades de los discapacitados.

46. El Comité insta al Estado Parte a que adopte medidas concre-
tas para que los discapacitados disfruten plenamente de los derechos
garantizados en el Pacto.

14. EI Comité siente profunda preocupacion por el alto porcentaje
de discapacitados en el Estado Parte. Aunque observa complacido la
legislacion aprobada recientemente para promover los derechos de los
discapacitados, incluido el acceso a la ensefianza, el empleo, el trans-
porte y la comunicacion, el Comité lamenta que el Estado Parte haya
asignado escasos recursos para garantizar el acceso a estos servicios en
la practica.

37. EI Comité exhorta al Estado Parte a que realice investigaciones
sobre las posibles causas de la alta tasa de discapacidad y a que pro-
porcione datos detallados en su tercer informe periddico sobre esas
causas, asi como sobre los progresos logrados en los esfuerzos encami-
nados a garantizar la realizacion de los derechos econémicos, sociales
y culturales de los discapacitados.

137. Los miembros del Comité preguntaron (...) qué medidas
especiales se habian tomado respecto del cuidado y la educacion
de los nifios discapacitados (...)

139. En su respuesta, el representante del Estado parte recordo
gue en un estudio sobre la pobreza en el Ecuador efectuado reciente-
mente por la CEPAL se habia indicado que en general no se disponia de
estadisticas sociales. (...) Habia instalaciones deportivas y servicios crea-
tivos para nifios minusvalidos (...)



7. El Comité celebrala (...) adhesion a la Convencién Interamerica-
na para la Eliminacion de todas las Formas de Discriminacion contra las
Personas con Discapacidad.

6. El Comité toma nota de la creacion de la Comision Presidencial
Coordinadora de la politica del ejecutivo en materia de derechos huma-
nos y de la Procuraduria de los Derechos Humanos. Se toma nota de que
la Procuraduria tiene una dependencia encargada de la promocion y
proteccién de los derechos de los discapacitados y las personas de edad,
y que esta elaborando un proyecto de ley relativo al cuidado de las
personas con discapacidades.

14. EI Comité siente extrema preocupacion por los efectos perjudi-
ciales que las disparidades econdémicas y sociales existentes en el pais
tienen sobre el goce de los derechos econémicos, sociales y culturales
por la mayoria de la poblacién, en particular por la poblacién indigena
y rural de Guatemala, asi como por otros grupos desvalidos de la socie-
dad, en especial los nifios, las personas con discapacidades y las perso-
nas mayores.

21. EIl Comité expresa su preocupacion por la cuestion del reducido
acceso de la poblacién rural a abastecimiento de agua en buenas con-
diciones, por el indice mas elevado de mortalidad infantil dentro de
determinados grupos socioeconémicos, por la situacién de las personas
con discapacidades, por la difusiéon de las enfermedades endémicas, por
el problema de la insuficiencia del bienestar y la seguridad social, por la
persistente escasez de viviendas y por la insuficiencia del acceso a los
cuidados sanitarios. A juicio del Comité, esta situacion general, que
afecta a los elementos mas desvalidos de la sociedad guatemalteca, les
priva del pleno goce de los derechos econémicos, sociales y culturales
previstos en el Pacto.



49. EI Comité pide que, en su proximo informe periédico, el Estado
Parte proporcione informacion detallada sobre los discapacitados men-
tales en Honduras, que contenga un resumen sobre el régimen juridico
aplicable a personas que requieren internamiento y las medidas que se
aplican para garantizar su proteccion.

44. Con respecto al derecho a la salud, el Comité recomienda que
en el proximo informe periddico del Estado Parte se proporcione informa-
cién amplia y concreta sobre la situacion de los ancianos y los discapa-
citados, asi como de las personas infectadas por el VIH y los enfermos
de SIDA. (...)

24. El Comité expresa su preocupacion por el problema del acceso
limitado al agua potable de la poblacion rural y de los habitantes de
zonas urbanas deprimidas, la mayor incidencia de la mortalidad infantil
en ciertos grupos socioeconémicos, la situacién deplorable de las perso-
nas con discapacidades, la existencia de enfermedades endémicas, las
insuficiencias de los servicios de asistencia y seguridad social, la persis-
tente escasez de viviendas y la insuficiencia del acceso a los servicios
de salud.

229. Los miembros del Comité pidieron informaciéon complementa-
ria acerca de (...) las medidas especiales adoptadas para garantizar la
proteccién y la educacién de los nifios discapacitados (...)

Durante el dialogo, el representante del Estado Parte destaco que

232. Se habian adoptado medidas especiales para garantizar la
proteccién y educacion de los nifios discapacitados



15. EI Comité se siente preocupado ante el elevado nimero de
discapacitados en la poblacién (el 7%), de los cuales se informa que un
70% son discapacitados que padecen perturbaciones mentales, y por el
problema del alcoholismo, que tiene por consecuencia un elevado indi-
ce de accidentes de trafico y de muertes.

19. EI Comité recomienda que se tomen las medidas legislativas
y econdémicas necesarias para proteger los derechos de los discapaci-
tados.

Hay que considerar que apenas la tercera parte de los Estados
que por ahora competen, hace referencia a las personas con disca-
pacidad: Brasil, Ecuador, Guatemala, Honduras, Republica Domini-
cana y Uruguay. No sefala el Comité que Estado alguno hubiera
convocado a movimientos asociativos de personas con discapaci-
dad a participar en la elaboracién de los informes; por otro lado,
si bien hay esfuerzos no se llega a acciones concretas. Es impor-
tante notar que el Comité presta atencion a la situacion de las
personas con discapacidad. La participacion es una oportunidad y
un reto.

Evidentemente es necesario y urgente que los movimientos aso-
ciativos de personas con discapacidad y sus familias, se fortalezcan
y propicien espacios de encuentro entre homoldgos e inviten a
especialistas para leer y analizar las observaciones del Comité,
entre otros, con la finalidad de:

— empoderarse del conocimiento que les permita apropiarse
meritoriamente del espacio de participacion que les corres-
ponde al interior de su respectivo pais y formar parte de los
o6rganos encargados de vigilar la aplicaciéon de los seis trata-
dos;

— requerir que se eliminen ambigledades y generalidades que
diluyen los informes oficiales porque desdibujan una situa-



cion de Pais, a la vez que se exija registrar en términos de
cobertura las medidas legislativas, sociales y econdmicas que
se adopten; por ejemplo, en el caso de las dependencias que
se han creado con la finalidad de promover y proteger los
derechos de las personas con discapacidad, ;cuentan con los
recursos necesarios y suficientes para cumplir su mision?;

concienciar en los érganos gubernamentales y la sociedad en
general, sobre la caracteristica multifactorial de la discapaci-
dad por lo que las medidas que se adoptan en su beneficio
redundan en bienestar para toda la comunidad, por tanto se
puede afirmar sin temor a equivocos que aquello que es bue-
no para las personas con discapacidad es bueno para el pais;

disefiar estrategias para que del propio Comité emanen re-
querimientos de cooperacion solidaria de otros Estados Par-
te, en términos técnicos y financieros;

evidenciar que las soluciones «parche» lejos de aliviar una
situacion distorsionan la realidad y empeoran las condiciones
porque se subutilizan recursos de todo tipo, se generan fal-
sas expectativas, se produce un autoengafio que conduce a
la incredulidad y disminuye el aporte de futuros potenciales;

mantenerse vigilantes sobre la préoxima fecha de presenta-
cion del informe para preparar con antelacion pronunciamien-
tos pertinentes y propuestas efectivas;

trabajar con los creadores de opinién publica: periodistas,
intelectuales, politicos, lideres sociales, para generar desde
distintos ambitos una cambio en la percepcién social acerca
de las personas con discapacidad a través de su ingerencia
asertiva y propositiva en diferentes esferas de la sociedad,;

demostrar que el gasto social es una inversion mediante es-
tudios comparativos entre poblacién general y poblacién con
discapacidad; por ejemplo, disponer de menores oportunida-
des de acceso a educacion y salud, redunda en menores



oportunidades de empleo y autosostenibilidad, situacion que
afecta a la persona, a su familia y a la comunidad en general;

— utilizar adecuadamente los diferentes instrumentos conven-
cionales para acercarse de mejor manera al ejercicio de los
derechos.

Finalmente, no habra que descuidar la propuesta de reforma de
la Comision para la Defensa de los Derechos Humanos de Naciones
Unidas, al respecto la Fundacién Friedrich Ebert presenté una nota
informativa. La Comisién encuentra cada vez mas dificultades para
denunciar las violaciones de los derechos humanos en todo el
mundo. En el informe de 2005, «En mayor libertad», Kofi Annan
criticod a la Comision, pidié su abolicion y el establecimiento de un
Consejo para los Derechos Humanos mas pequefio. En la Cumbre
Mundial de 2005, todos los paises decidieron crear dicho Consejo
aunque los detalles ain no se han concretado.

Por ser reciente y bastante completo, se aborda el Estudio sobre
Derechos Humanos y Discapacidad (diciembre 30, 2004), 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 de 2002 (Quinn et al.).
Sefiala que se da mayor relieve a estos temas y, sobre todo, se
enfocan como una cuestion amplia de derechos humanos.

El Informe da cuenta de los avances en derechos aunque es
notoria la ausencia de temas relacionados con discapacidad en los
informes presentados por los Estados Latinoamericanos, situacion
similar a lo que acontece en los informes del PIDESC.

El Informe sugiere una consulta més estrecha a las organizacio-
nes de y para personas con discapacidad, y se exhorta a los Esta-



dos a prever la posibilidad de designar personas con discapacidad
que pudieran eventualmente formar parte de los 6rganos de super-
vision del cumplimiento de los tratados. Al respecto, Unicamente
Chile, Cuba y México habian entregado informacion hasta el 30 de
noviembre de 2004.

Dicha participaciéon implica fortalecer los movimientos asociati-
vos mediante la formacion continua de sus miembros, consolidarse
al interior, tejer una gran red nacional que parte de lo comunitario
y lo local. Sin ello:

...las organizaciones de personas con discapacidad dificilmente
podran superar los roles secundarios y subordinados que las
instituciones les asignan. (...) debemos llenar esos espacios con
fuerza y lucidez politicas para lograr la influencia necesaria.
(Astorga, 2004, p.19)

El Informe indica también el reducido nimero de Estados que
hacen referencia a las personas con discapacidad en sus informes
en relacion con los diferentes instrumentos; que la informacion que
se recepta es fragmentaria y los Estados hacen caso omiso de la
Observacion General N° 5 del Comité sobre las personas con dis-
capacidad o a las Normas Uniformes sobre la igualdad de oportu-
nidades para las personas con discapacidad. El uUnico informe —
entre todos los enviados— que alude a estos instrumentos, es el
que envia Chile, que puntualiza sobre las medidas adoptadas por
el Gobierno para su cumplimiento.

Sefiala que la mayoria de los informes que hacen referencia a
personas con discapacidad, van en términos de beneficios o cues-
tiones similares de proteccion social.

El Informe reconoce que la combinacion de condicién racial y
discapacidad hace que la persona experimente una fuerte discrimi-
nacién pero no es contemplada en su real dimension en los infor-
mes sobre la Convencidn Internacional sobre la Eliminacion de todas
las Formas de Discriminacién Racial. Las referencias relacionadas



con discapacidad se enfocan en temas de acceso a una educacion
adecuada, asistencia social e igualdad de oportunidades para el
trabajo. Es importante notar que Argentina presenta un informe
minucioso, que la Comision Nacional Asesora para la Integracion de
Personas con Discapacidad ha iniciado la implementacion de un
plan de acciéon para combatir la discriminacién y ha conformado
una comision de trabajo para asegurar la aplicacion de la Conven-
cion Interamericana para la Eliminaciéon de todas las Formas de
Discriminacioén contra las Personas con Discapacidad. Por otro lado,
el Gobierno de México indicé que en su préximo informe constara
un capitulo especifico sobre las medidas adoptadas para combatir
la discriminacion basada en la discapacidad.

El Informe resalta que la Recomendacion General N° 18 del Co-
mité para la Eliminacion de la Discriminacion contra la Mujer, es
especifica sobre mujeres con discapacidad, y que la inmensa mayo-
ria de informes tienen referencias a mujeres con discapacidad aun-
gue muchas son bastante breves y casi nunca se aborda la doble
discriminacion por género y discapacidad. Al respecto, Republica
Dominica sefiala que este estrato social es mas pobre y vulnerable;
Chile, indica que en su cuarto informe periédico (aun no examinado)
consta una seccion especifica sobre las medidas adoptadas para
eliminar la discriminacion contra la mujer con discapacidad.

Las referencias del Comité contra la Tortura, el de los Derechos
del Nifio, el Comité para la Eliminacion de la Discriminacion Racial
y el de Proteccién de los Derechos de Todos los Trabajadores
Migrantes y de sus Familiares, indican que no hay un abordaje
especifico de discapacidad en los informes de los Estados de Lati-
noameérica, y es limitado en los informes de los demas Estados.

Sefala que el Comité de los Derechos del Nifio, en sus observa-
ciones finales, manifest6 su especial preocupacion por las condicio-
nes sumamente mediocres en que viven los nifilos con discapacidad
en Brasil, su falta de inserciéon en las escuelas y en la sociedad y
la existencia de actitudes sociales de discriminacién en su contra.



México indicé que sus informes son preparados por expertos
independientes o instituciones académicas, en consulta con organi-
zaciones de la sociedad civil e instituciones de derechos humanos.

Los pronunciamientos de Chile, México y Argentina, significan
un gran avance en la Regién. Debieran ser socializados ampliamen-
te y tender a esta dinamica de accidon en los demas paises.

Este Informe hace recomendaciones puntuales para que se abor-
de el tema de discapacidad en las diferentes observaciones y reco-
mendaciones de los distintos Comités; en las instituciones naciona-
les de derechos humanos; en la sociedad civil, cuyas organizaciones
a pesar del conocimiento y experiencia que tienen, con frecuencia
no logran interactuar con el sistema de derechos humanos. Entre
las pocas organizaciones que facilitaron informacion constan: Disa-
bility Rights Promotion Internacional, la Red de Supervivientes de
las Minas Terrestres y la Red Mundial de Usuarios y Sobrevivientes
de Tratamientos Psiquiatricos.

El apoyo de la Alta Comisionada de Naciones Unidas para los
Derechos Humanos ha sido decisiva en la preparacion de la Con-
vencion, y el apoyo brindado a la Relatora Especial, Sra. Al-Thani,
a quien invitd a participar en el 60° periodo de sesiones de la
Comisién de Derechos Humanos.?

A proposito de la evaluacién sobre la implementacion de Nor-
mas Uniformes, la Relatora Especial sobre Discapacidad de la
Comision de Desarrollo Social, solicité a la sociedad civil cumpli-
mentar la encuesta global denominada «Accién de los Gobiernos
sobre la Equiparacion de Oportunidades para las Personas con
Discapacidad». En noviembre 2004, durante la reunién de trabajo,
solicitdé al grupo de investigadores del Monitoreo Internacional de
los Derechos de las Personas con Discapacidad (IDRM), participan-
tes de la «Segunda Conferencia Regional de Expertos», convocada
por el Centro Internacional para la Rehabilitacién (CIR), con apoyo

2 59.2 sesion, 20 de abril de 2005. (Aprobada sin votacion).



de la Organizaciéon Panamericana de la Salud (OPS) y el Centro
Nacional de Rehabilitacion de México (CNR). Los resultados que se
obtengan de esta encuesta global generan expectativa, sera intere-
sante conocer los avances que se han producido en la Region,
desde la perspectiva de la sociedad civil.

Constituye tarea pendiente la preparaciéon adecuada de los
movimientos asociativos de personas con discapacidad y sus fami-
lias, capacitarse para participar, incidir, actuar, vigilar y promover,
no unicamente a nivel gubernamental sino también respecto a las
ONG que trabajan en la esfera de la discapacidad.

Adoptar un nuevo tratado tematico de derechos humanos que
tuviera como destinatarios las personas con discapacidad, fue la
propuesta de México, aprobada por la Asamblea General de Nacio-
nes Unidas.® Una vez conformado el Comité ad hoc para preparar
la Convencién, se inicié una serie de sesiones periédicas que han
tenido la inusual caracteristica de participativas, a través del Cau-
cus Internacional sobre Discapacidad (IDC), creado en junio de
2003.

Son valiosos los aportes desde diferentes ONG, entre ellos: el
Center for International Rehabilitation (CIR), a través de los Infor-
mes Regionales de los Monitoreos de Derechos Humanos y Disca-
pacidad, realizados por personas con discapacidad y padres /
madres de personas con discapacidad; el Instituto Interamericano
de Discapacidad (1ID) y Handicap International que propiciaron una
mayor participaciéon de representantes de la sociedad civil en un
marco de cooperacién Sur-Sur. Cabe mencionar que el IID, a través

3 Resolucion 56/168, diciembre 19 de 2001.



de la red virtual de derechos y discapacidad ampli6 grandemente
la participacion al proporcionar un espacio para la discusion y el
debate.

A la fecha, el Presidente del Comité, embajador de Nueva Zelan-
da, Don MacKay, reconoce el trabajo cumplido por todos los acto-
res, recoge los logros alcanzados e invita a avanzar sin entretenerse
en detalles mayores de mejoras linguisticas.

Aunque hay acuerdo en apoyar la Convencién por parte de la
mayoria de paises de Latinoamérica, no han presentado una decla-
racion formal: Argentina, Guatemala, Honduras, Nicaragua y Para-
guay.

A continuacion una vision amplia y prospectiva sobre la Conven-
cion, que recoge desde otro angulo la historicidad de la participa-
cion de las personas con discapacidad. Cabe resaltar que fue pre-
parado de forma especifica para apoyar la elaboracion del presente
informe.

Luis Gallegos Chiriboga

Embajador de Ecuador

Ex-Presidente del Comité Especial
Washington, 26 de noviembre de 2005

Los seiscientos millones de personas con discapacidad y toda la
comunidad vinculada se hallan inmersos en un proceso de dimen-
siones universales, que permitira contar con un instrumento legal
vinculante que haga valer los derechos de las personas con disca-
pacidad, vigilen el cumplimiento de las obligaciones emanadas del
tratado por parte de los estados y sean un derrotero para aquellas
sociedades que carecen de legislacion sobre este importante tema.

Incluso en nuestros dias, las personas con discapacidad siguen
enfrentando en nuestra sociedad multiples barreras —prejuicios so-
cietales, discriminacioén, entornos inaccesibles, falta de servicios de
apoyo y recursos econdémicos—; sin embargo, las personas con



discapacidad estan defendiendo su plena participacion en la socie-
dad como ciudadanos iguales, con voces y perspectivas criticas,
tanto en los paises en desarrollo como en los paises desarrollados.
Las personas con discapacidad y sus organizaciones estan traba-
jando estratégicamente con socios tanto nuevos como tradiciona-
les, y estan buscando vigorosamente obtener un acceso igualitario
al empleo, asistencia médica, transporte, vivienda, educacion, cul-
tura y otros derechos fundamentales que son derechos humanos
universales de todas las personas.

Es inevitable que estos derechos requieran medidas especificas
para garantizar la plena e igualitaria participacion de las personas
con discapacidad en la sociedad. La creciente consciencia de esta
realidad condujo finalmente a la redaccidon de una convencion inter-
nacional sobre los derechos de personas con discapacidad por parte
del Comité Especial de Naciones Unidas encargado de preparar una
convencion internacional amplia e integral para proteger y promo-
ver los derechos y la dignidad de las personas con discapacidad.
Como todos sabemos, mediante Resolucién 56/168 de la Asamblea
General, adoptada en 2001, la comunidad internacional se embarco
en un esfuerzo innovador para elaborar una convencién internacio-
nal que promueva y proteja los derechos y la dignidad de las per-
sonas con discapacidad. Esta iniciativa fue especificamente em-
prendida dentro del contexto del tratamiento del tema de la
pobreza, para promover la integracion social con el fin de crear
sociedades justas y equitativas basadas en la participacion de
todos sus ciudadanos en su calidad de actores interesados. En
este sentido, representa un enfoque «holistico», a la vanguardia de
la agenda de derechos humanos y desarrollo. Toma en cuenta de
manera especifica la perspectiva de la discapacidad, para lograr
una sociedad incluyente para todos.

En mi calidad de ex Presidente del Comité Especial, puedo decir
que el Comité se ha basado en la activa participaciéon y las invalo-
rables contribuciones de personas con discapacidad, que experi-



mentan de primera mano los obstaculos y barreras de la sociedad
y que por lo tanto estan en una situacion privilegiada para identi-
ficar y proponer soluciones. Sus contribuciones las encontramos en
todos los aspectos del discurso sobre los derechos de personas con
discapacidad contenido en la convencion prevista y que esta en
proceso de elaboracion; estas contribuciones han cambiado verda-
deramente la forma como la comunidad internacional misma ve a
las personas con discapacidad y valora sus habilidades. Una aso-
ciacion de trabajo con la comunidad no gubernamental, especial-
mente con organizaciones de personas con discapacidad, sigue
siendo esencial para la exitosa elaboracion de la Convencion.

Durante las seis ultimas sesiones del Comité Especial, éste si-
guié haciendo avances constantes en la elaboracién de un marco
juridico para promover los derechos de los 600 millones de perso-
nas con discapacidad que existen en el mundo. En cada sesion del
Comité, las negociaciones sobre el texto de los articulos estaban
marcadas por un nivel creciente de consenso y muy pocas posicio-
nes contrastadas. Al mismo tiempo, introdujo la voz del emergente
movimiento de discapacitados en el proceso de elaboracion de tra-
tados, dando expresion legal a la «experiencia vivida» de las perso-
nas con discapacidad, muchas veces marcadas por la inequidad y
la aborrecible historia de prejuicios y discriminaciones.

Se espera que el Comité Especial continle su trabajo de elabo-
racion de la Convencion durante las dos sesiones planificadas para
el afio 2006. Apenas el mes pasado, el actual Presidente del Comi-
té Especial, el Embajador Don Mckay, presentd «el texto de la
Presidencia» para su negociacion en enero de 2006.

Un aspecto sumamente crucial en la préxima etapa seria llegar
a resolver ciertos problemas clave, como mecanismos de supervi-



sion, mujeres con discapacidad, nifios con discapacidad y coopera-
cion internacional incluidos en el borrador de los articulos del texto
de la Presidencia.

«Creacion de un Nuevo Lenguaje Universal»

¢Cual es el significado critico de la nueva convencioén con respec-
to de la agenda de derechos humanos y desarrollo? La Convencion
transformar& nuestra sociedad en una nueva comunidad de actores
interesados en los derechos de los discapacitados, por medio del
establecimiento de normas juridicas internacionales sobre los dere-
chos de las personas con discapacidad. Aclararéa el contenido de los
derechos humanos tal como se los aplica a las personas con dis-
capacidad, brindando un punto de referencia autorizado e integral
para las leyes y politicas internas. Adicionalmente, un aspecto cru-
cial de la convencién es que proveera mecanismos para monitorear
los logros de los Estados en esta area, proporcionando estandares
de evaluaciéon y un marco para la cooperacion internacional.

Podemos decir que la redaccién de un instrumento internacional
sobre derechos humanos es, de hecho, el acto de crear un nuevo
«lenguaje universal» para debatir las formas como estos derechos
pueden volverse efectivamente una realidad para todas las perso-
nas. El proceso de elaboracién de una convencion internacional
sobre los derechos de personas con discapacidad es de hecho una
forma de traducir la «experiencia» de como las personas con dis-
capacidad viven su realidad en sus propias vidas en un nuevo len-
guaje que pueda ser usado para garantizar sus derechos en una
diversidad de contextos y comunidades. Este enfoque puede ser un
punto de partida para la construccion de una sociedad que valore
las diferencias y respete la igualdad de todos los seres humanos,
sin consideracion de dichas «diferencias».



Debido a la cambiante naturaleza de las discapacidades y de
cOmo son parte inevitable de la vida de cualquier persona o socie-
dad, la Convencién debe ser un «documento vivo» que permita su
interpretacion en una variedad de contextos, viabilice una imple-
mentacion flexible en relacién con recursos, y contemple otras
especificidades culturales y ambientales.

Por medio del proceso de elaboracién de tratados, las comuni-
dades tanto gubernamentales como no gubernamentales han de-
mostrado con firmeza su compromiso para rectificar la egregia
negligencia y las practicas deshumanizadoras que violan los dere-
chos humanos de las personas con discapacidad. La futura imple-
mentacién y supervision de la convencién prevista debe basarse en
este compromiso ineludible de eliminar las «barreras» tangibles e
intangibles que las sociedades han erigido en el camino de las
personas con discapacidad, contribuyendo a la creacidon de una
sociedad plenamente incluyente para todas las personas.

La eficacia de estos esfuerzos depende, sin embargo, de como
podremos fortalecer la capacidad de la sociedad, y particularmente
la capacidad de las personas con discapacidad- de usar la nueva
convencion en conjuncién con un sistema internacional, regional y
local de derechos humanos, asi como dentro del contexto amplio
del desarrollo. Para ello, debemos centrarnos en:

1) incorporar la perspectiva de discapacidad en el discurso de
desarrollo mas amplio, tal como se ha hecho con las pers-
pectivas de mujeres y nifios;

2) fortalecer nuestra base de conocimientos sobre una amplia
gama de temas y toépicos relacionados con discapacidades,
promoviendo estudios interdisciplinarios y enfoques trans-
disciplinarios para examinar los temas de discapacidad;



3) desarrollar la capacidad de los politicos, los defensores de
los derechos de los discapacitados y otros actores interesa-
dos, para que puedan trabajar estrechamente, comunican-
dose tanto en el lenguaje de los «derechos universales» como
en el lenguaje especifico de los «derechos de las personas
con discapacidad»; y

4) promover un dialogo abierto, un consenso adecuadamente
informado y una accion colectiva, creando una «nueva comu-
nidad» de actores interesados que propongan nuevos cam-
bios necesarios para garantizar los derechos de las personas
con discapacidad.

Se espera que exista la necesidad de disefiar estrategias viables
y progresistas para maximizar el impacto de la prevista Convencion
Internacional. Necesitamos poder utilizar esta «herramienta» para
dar lugar a cambios en la sociedad, no so6lo para rectificar la pa-
sada discriminacién contra las personas con discapacidad, sino
también para crear una sociedad basada en la justicia y la equidad,
donde las diferencias entre individuos no impidan el disfrute pleno
y efectivo de sus derechos humanos universalmente reconocidos.

Algunas de las diferenciaciones artificiales entre los diferentes
tipos de derechos, y la implementacién de dichos derechos como
una accioén legal o como politicas publicas, pierden todo sentido
ante la realidad de las personas con discapacidad que viven en la
pobreza.

Antes que nada, debemos proteger la dignidad humana, la dig-
nidad humana de las personas con discapacidad.

Cada persona tiene un papel crucial que desempefar en este
proceso histdrico hacia la materializacion de derechos humanos
universales para todas las personas, sin consideracion de sus dis-



capacidades. Somos parte de la nueva «comunidad emergente de
discapacidades», formada por actores tradicionales y no tradiciona-
les. En este nuevo movimiento de derechos de discapacidades,
cada uno de nosotros tiene un papel distinto que desempefar.
Podemos ser politicos, defensores de los derechos de las personas
con discapacidad, especialistas en derechos humanos, trabajadores
sociales, académicos, familiares, o simplemente personas interesa-
das, pero cada uno de nosotros puede dar «una respuesta» —a su
manera y desde su nivel de gestion— sobre cual es la mejor forma
para contribuir a la futura implementacion de la Convencion sobre
discapacidades y sus estandares, politicas y programas operativos,
asi como sobre su implementacion efectiva.

Yo creo que es posible culminar la negociacién en el 2006, si
todos colaboramos y alcanzamos los consensos necesarios en el
Comité Ad-Hoc para que la comunidad internacional cuente con un
instrumento internacional para promover y proteger los derechos
humanos y la dignidad de las personas con discapacidad.

El siguiente es el pronunciamiento mas fuerte en el Proyecto del
Milenio de Naciones Unidas, reconoce frontalmente el incumpli-
miento (2005):

NO ES NECESARIO FORMULAR NUEVAS PROMESAS;
LO UNICO QUE SE NECESITA
ES DAR CUMPLIMIENTO A LOS COMPROMISOS YA ASUMIDOS

En el afio 2000, los lideres de 189 paises que se reunieron en
la Cumbre del Milenio de Naciones Unidas, se comprometieron a
trascender el discurso mediante la celebracion de un pacto mundial
sin precedentes para reducir la pobreza, es el mas alto nivel de
compromiso politico asumido por los paises desarrollados y en



desarrollo, a través de apoyo financiero y de otro tipo por parte de
los paises ricos a cambio de esfuerzos genuinos y reformas socio-
econdmicas adecuadas de los paises pobres, en una mutua asigna-
cion de responsabilidades que no se limita a los gobiernos sino que
también esta dirigida a la sociedad civil, al sector privado y a los
organismos internacionales para que prioricen la reduccion de la
pobreza y las desigualdades, e inviertan en gobernabilidad, salud,
educacion, medio ambiente y las demas areas que competen al
desarrollo humano.

De la Declaracion del Milenio se derivaron ocho Objetivos de
Desarrollo del Milenio (ODM), y se fijé el afio 2015 como plazo para
alcanzarlos. Tienen mejores posibilidades de cumplimiento que
otras declaraciones o resoluciones previas que se tomaron —qui-
zad— magnanimamente, porque el compromiso politico se fija en
términos de plazos definidos y los objetivos se traducen en metas
cuantificables.

En las Américas el enorme impacto del nimero de personas con
discapacidad y sus familias que vive en condiciones de pobreza ha
llevado a Inclusion International y otros movimientos a alertar sobre
la imposibilidad de alcanzar los ODM si se los ignora, también
subraya la necesidad de comprender la raiz de las causas de la
exclusioén; y, propone «unir el conocimiento local para el cambio
global», abriendo la participacién, acercando la voz de las personas
con discapacidad a las mesas de discusidon y a los espacios donde
se produce la toma de decisiones (Inclusion International, 2004).

En América Latina, el cumplimiento de los ODM implica el reto
de reducir las desigualdades, gran desafio para la Regién porque el
numero absoluto de personas pobres esta en aumento y las des-
igualdades son muy marcadas tanto entre paises como al interior
de ellos. A manera de diagndstico, sefiala Martinez (2004):

— Los promedios regionales y nacionales de los indicadores
sociales esconden grandes disparidades en cuanto a ingreso,
origen étnico, género y ubicacion geografica.



— La tasa de crecimiento econémico en la region es muy baja.

— EI PNUD, la CEPAL, y el Instituto Brasilefio para la Investiga-
cion de la Economia Aplicada (IPEA) realizaron en 2002 un
estudio de 18 paises de la region. Las simulaciones basadas
en el desempefio histérico de los paises causaron preocupa-
cion. Si se toman en cuenta las tendencias, aseguraron:

Solo siete de los 18 paises alcanzarian los ODM en el tiempo
previsto (Argentina —antes de la crisis financiera—, Chile,
Colombia, Honduras, Panama, Republica Dominicana y Uru-

guay).

Otros seis (Brasil, Costa Rica, El Salvador, Guatemala, Méxi-
co y Nicaragua) lograrian, de manera muy lenta, reducir la
incidencia de la pobreza extrema.

Los otros cinco (Bolivia, Ecuador, Paraguay, Perlu y Venezue-
la), seguramente aumentarian sus niveles de extrema pobre-
za a causa del aumento de las desigualdades en los ingresos,
de la disminucion del ingreso o de ambos factores combina-
dos.

— El estudio PNUD/CEPAL/IPEA incluye simulaciones basadas
en un escenario alternativo en el que las disparidades de los
ingresos se reducen por medio de politicas de intervencion.
Esto crea un optimismo condicionado. Segun el estudio, los
objetivos de reduccion de la pobreza son muy viables. Las
reducciones muy pequefias en las desigualdades pueden
tener un gran impacto positivo en términos de disminucion
de la pobreza. Sin embargo, para que esto ocurra, los paises
deben demostrar la voluntad politica para ejecutar politicas
que contrarresten las tendencias histéricas, en especial en
relacion con la busqueda de una distribucién méas equitativa
del ingreso.

Alcanzar los ODM sera posible siempre y cuando se considere la
discapacidad como un tema prioritario. Siendo necesario un acer-



camiento en cifras para alcanzar credibilidad, un mapeo de los
ocho objetivos desde la perspectiva de discapacidad:

Aproximadamente el 82% de personas con discapacidad son
pobres, mas de 40 millones de personas en la Region, lo que
significa que un cuarto de la poblacién es afectada directa o indi-
rectamente por la discapacidad y esta ubicada mayoritariamente en
los quintiles 1 y 2.

Segun estudios de la UNESCO, el indice mas alto y la mayor
frecuencia de discapacidad ocurren en las areas mas pobres, donde
menos del 2% de infantes con discapacidad asiste a la escuela.
Dependiendo del pais entre 4 y 35% de nifios y nifias matriculados
en las escuelas, tiene discapacidad; pero se conoce muy poco sobre
la calidad en términos de aprendizaje y la integracién social propia-
mente dicha (poco o casi nada se habla de la soledad del nifio
integrado), tampoco se conocen los indices comparativos de deser-
cion y repitencia entre la poblacion estudiantil con discapacidad y
sus pares sin discapacidad. En este sentido, Nicaragua (INEC, 2004)
presenta un dato comparativo que demuestra la desventajosa situa-
cion de las personas con discapacidad en el ambito educativo: el
analfabetismo de las personas con discapacidad (44%) duplica al
de la poblacion total (22%).

En Guatemala, las mujeres indigenas ganan un 36% menos que
las mujeres no indigenas y su nivel de escolaridad es mucho menor.



En la comunidad de las personas con discapacidad, las mujeres
tienen una menor participacion en el mercado laboral que los hom-
bres con discapacidad.

En Panama, el ingreso de las mujeres con discapacidad es menor
en aproximadamente 15 puntos al de los hombres.

Haydé Beckles, autogestora de los derechos de las personas con
discapacidad de Panama, lo expresa sintética y claramente (citado
en Inclusion International, 2004):

SoY MUJER, SOY NEGRA Y TENGO UNA DISCAPACIDAD.
¢COMO NO VOY A SER POBRE?

Por otro lado, es la mujer de la casa —madre, hermana, abue-
la—, pero especialmente la madre, quien se encarga de la persona
con discapacidad que requiere cuidado permanente. Por ejemplo,
en Ecuador, el 38% de personas con discapacidad requiere cuidado
permanente, de las cuales el 52% recibe atencién de la madre en
la mayoria de los casos (MTyE, 2005). Situaciébn que se agrava
cuando esa madre es —ademas— jefa de hogar porque no le es
posible acceder a un trabajo formal o en relacién de dependencia
que le garantice los beneficios de la seguridad social para ella y
para la persona que cuida, ni dispone de tiempo para acceder a
procesos de capacitacion o participar en movimientos asociativos.

Mas de 1.000 bebés menores de un afio mueren cada dia en las
Américas. Cada afio, 140.000 nifios y nifias mueren a causa de
enfermedades prevenibles antes de los 5 afios, siendo mas vulne-
rable la infancia con discapacidad aunque sus datos no se registran
con especificidad.



Cada 25 minutos, una mujer muere en Latinoamérica y El Caribe
por causas relacionadas con el embarazo, dicho de otra manera,
1.600 mujeres por dia que significa un aproximado de 585.000
mujeres anualmente. Mas de 50 millones sufren complicaciones
asociadas con el embarazo. El riesgo es 28 veces mas alto que en
Norteamérica. Una de las principales causas de muerte y discapa-
cidad de las mujeres son los problemas de salud reproductiva,
problemas que en su mayoria podrian prevenirse con una adecuada
politica de salud.

Cerca de 119.000 personas murieron a causa del SIDA en La-
tinoamérica y El Caribe en 2003, y unas 200.000 resultaron infec-
tadas con el VIH. Cerca de un millén de personas en la Region sufre
de malaria. La deteccion del VIH y otras infecciones de transmision
sexual en las embarazadas puede prevenir enfermedades, discapa-
cidad y muerte en los nifios de corta edad. Estimaciones nacionales
mas recientes (2003), realizadas por OPS indican que la prevalen-
cia del VIH entre mujeres embarazadas alcanza o supera el 2% en
seis paises: Bahamas, Belice, Republica Dominicana, Guyana, Haiti
y Trinidad y Tobago. Las enfermedades adquiridas son la segunda
causa de discapacidad en Latinoamérica; y, la incorporacién de las
personas con discapacidad a los servicios y programas de rehabi-
litacion en la Region ha sido parcial, apenas del 2%.

Segun el Banco Mundial, si bien todas las personas con disca-
pacidad tienen riesgo de contagio de SIDA, ciertos subgrupos estan
mas expuestos: mujeres, miembros de etnias 0 minorias, adoles-
centes y personas institucionalizadas.

El ideario social sobre la percepcion acerca de las personas con
discapacidad es abordado con fuerza por Judy Heumann, cuando



sefala que es comun suponer que las personas con discapacidad
no lleven una vida sexual activa o no utilicen drogas intravenosas
0 no consuman alcohol o estén poco expuestas a sufrir abusos y
violencia; supuesto que lleva al equivoco de creer que su riesgo al
contagio sea menor pero la realidad lleva a pensar que no es asi,
por ejemplo: el nivel de abuso hacia mujeres con discapacidad es
bastante alto y es comun que tengan varias parejas sexuales y se
contagien de SIDA. Segun UNICEF (1999), el porcentaje de perso-
nas con discapacidad que tiene practicas homosexuales o bisexua-
les, y que consume drogas y alcohol, es similar al de la poblacion
sin discapacidad. El estudio en 57 paises realizado por la Univer-
sidad de Yale, el Banco Mundial y el Global Survey on HIV/AID
Sand Disability, justifica que las personas con discapacidad sean
incluidas en los esfuerzos de extension de servicios relacionados
con el SIDA (Groce, 2004).

En Latinoamérica y el Caribe, una de cada cuatro personas (130
millones) no tiene acceso al agua potable en casa, y menos de una
de cada cinco esta conectada a sistemas de saneamiento adecua-
dos. (Hace falta calcular de manera especifica el nimero de perso-
nas con discapacidad y sus familias inmersas en estas condiciones?

Latinoamérica y el Caribe recibieron unos 10 délares por perso-
na en ayuda internacional en 2002 pero deben 265 por persona a
gobiernos de paises ricos u organismos como el Banco Mundial.

Colocar el costo de la discapacidad tan desproporcionada-
mente sobre los hombros de las personas con discapacidad y de
sus familias ha llevado a una privatizacion de la discapaci-



dad. (...) En la mayoria de los casos en América Latina y El
Caribe, cuando existen servicios para las personas que tienen
una discapacidad, éstos estan financiados por donantes exter-
nos y son casi igual que la caridad (Inclusion International,
2004).

Todo el conjunto de medidas para los ODM podria financiarse si
los paises industrializados simplemente cumplieran la promesa
formulada hace 35 afios de asignar 0,7% de su ingreso nacional
bruto a la asistencia oficial para el desarrollo, con apertura a la
participacion, valoracion mutua de saberes y experiencias, rendi-
cion de cuentas y mutua vigilancia. Cabe recordar que entre los
elementos del pacto mundial para eliminar la pobreza figuran: mejor
administracién publica y mayor transparencia, menor corrupcion,
mayor mitigacion de la deuda, y eliminacién de los subsidios agri-
colas en los paises ricos.

Si bien se ha comentado mucho sobre la cumbre de Nueva York
(septiembre 2005), seria importante que al interior de los movi-
mientos asociativos de cada pais se leyera y analizara el discurso
pronunciado por su Presidente durante la reunion plenaria de alto
nivel del 60° periodo de sesiones de la Asamblea General de Nacio-
nes Unidas, a la que fueron convocados para examinar los avances
logrados en el cumplimiento de los compromisos contraidos en la
Declaracion del Milenio. Abundan tanto las generalidades como las
excusas, la invisibilidad de las personas con discapacidad y los
imperceptibles logros son el denominador comun. El pronuncia-
miento méas contundente corresponde a Cuba:

Muy poco se ha hecho para alcanzarlos. En varios de ellos
hay un franco retroceso. Eso era lo que habia que discutir aqui
y ahora para emprender acciones enérgicas y urgentes que per-
mitieran avanzar. Esa era la obligacion de esta Cumbre. Pero
estamos ante un fraude imperdonable. El objeto de esta reunion
fue secuestrado en medio de tortuosas manipulaciones. Quienes
se imaginan duefios del planeta no quieren siquiera recordar



aquellas promesas, que fueron proclamadas con hipdcrita fanfa-
rria. (...) La codicia, el egoismo, la irracionalidad nos llevara a
la hecatombe de la que no se salvaran tampoco los que se nie-
gan a aceptar otro mundo diferente, fruto de la solidaridad y la
justicia. Un mundo sin hambre ni pobreza, que a todos dé salud,
educacion y dignidad, un mundo libre de la opresion y la discri-
minacion, sin guerras ni bloqueos genocidas, en el que desapa-
rezca la explotacion de los mas débiles. Aunque los poderosos
finjan no creerlo los pueblos pobres tienen derecho al desarrollo
y seguiran luchando por él. (Alarcon, 2005)

Es importante impulsar desde la sociedad civil los cambios
deseables en pro de las personas con discapacidad cuyos logros
demuestran que aquello que beneficia a este colectivo contribuye al
desarrollo de todos, lo que significa exigir que la discapacidad sea
un eje transversal visible en las propuestas que se hagan para la
consecucion de los Objetivos de Desarrollo del Milenio.

Por la voluntad de cooperacion e integracion que se manifiesta
como consecuencia de las multiples afinidades comunes, Espafa
inicia un claro fortalecimiento de los vinculos con los paises latinoa-
mericanos. Conforme se robustecian las relaciones bilaterales, se
generaron mecanismos de cooperacion y didlogo mas fuertes den-
tro de la Comunidad Iberoamericana de Naciones. Destaca el «En-
cuentro en la Democracia» (Madrid, 1983), que contd con la par-
ticipacion de un centenar de altos representantes de la politica, la
cultura, la economia y la ciencia de América Latina y Espafa, con-
vocados por el Instituto de Cooperacion Iberoamericana (ICl), que
posteriormente se constituyé en la actual Agencia Espafiola de
Cooperacion Internacional (AECI).



Un antecedente importante para la posterior convocatoria de las
Cumbres fue el Encuentro Iberoamericano de Ex Presidentes Demo-
craticos, celebrado en el Monasterio de Guadalupe, Extremadura
(Espafia). En la Declaracion de Guadalupe destacaron su compro-
miso por fortalecer una Comunidad Iberoamericana de Naciones,
impulsar la Educacion, la Ciencia y la Cultura y apoyar e impulsar
procesos de paz en América Latina.

En 1990, el ex-mandatario mexicano, Carlos Salinas de Gortari,
propuso institucionalizar reuniones anuales que se han cumplido
hasta la fecha.

Se acord6 —ademas de los mandatarios— invitar a personalida-
des iberoamericanas que desempefiaran puestos directivos en orga-
nismos internacionales, como: Javier Pérez de Cuéllar, secretario
general de la ONU; Federico Mayor Zaragoza, director general de la
UNESCO; Joao Baena Soares, secretario general de la Organizacion
de Estados Americanos; Gert Rosenthal, secretario ejecutivo de
CEPAL; y, Enrique Iglesias, presidente del BID.

La Conferencia Iberoamericana de Jefes de Estado y de Gobier-
no, institucién representante de la Comunidad Iberoamericana de
Naciones, reine a mandatarios de habla hispana y portuguesa de
Europa y América Latina. Comparten dos lenguas oficiales y rasgos
comunes de sus culturas, historia y tradiciones, pero las estructu-
ras econdmica y financiera de ambas Regiones son muy diferentes.
La Unidn Europea mantiene un crecimiento econémico sostenido y
una unidad monetaria bastante estable, en tanto que América La-
tina busca salir de una recesion econémica y de una inestable
gobernabilidad.

La Conferencia Iberoamericana de Jefes de Estado y de Gobier-
no es reconocida como organismo observador en las Naciones
Unidas, un estatus similar al de la Unién Europea, la Unién Africa-
na, la Conferencia Islamica, la Santa Sede y la Cruz Roja, instancia
que le permite contribuir a los debates y que sus opiniones sean



APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA

consideradas por los 191 paises integrantes de la ONU. Significa
una presencia con voz propia y unificada, responsabilidad que re-
cae en la Secretaria General Iberoamericana (SEGIB)* y en su
Secretario General, Enrique lglesias, quien tras conocer la resolu-
cion de la ONU, dijo que la condicién de observador le permitira a
Iberoamérica

tener una voz fuerte y propia en la mayor y mas universal de
las organizaciones del mundo [se trata de] un gran paso ade-
lante para la gran comunidad de pueblos que hablan en espafiol
y portugués, que tienen un pasado comun y que estan dispues-
tos a compartir su futuro.

Los miembros actuales son:
Andorra

Argentina

Bolivia .l'_
Brasil F
Chile
Colombia
Costa Rica
Cuba
Ecuador

El Salvador
Espafia
Guatemala
Honduras
Nicaragua
México
Panama
Paraguay
Peru
Portugal
Rep. Dominicana
Uruguay
Venezuela

4 Creada en 2004 con la finalidad de realizar el seguimiento necesario y concretar
lo acordado en las Declaraciones.
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Las Conferencias Iberoamericanas de Jefes de Estado y de Go-
bierno, cuyas Cumbres se han convocado anualmente, tienen el
desafio de ser espacios de encuentro y cooperacion, donde los
mandatarios exponen sus problemas comunes y buscan soluciones.
De cada Cumbre emana una Declaracion, que habiendo sido suscri-
ta por consenso constituye una obligacion moral para los pai-
ses iberoamericanos. Hasta la fecha, se han suscrito quince Decla-
raciones:

I.  Declaracién de Guadalajara México 18 y 19 de julio de 1991
Il.  Declaracion de Madrid Espafia 23y 24 de julio de 1992
Ill.  Declaracion de Bahia Brasil 15 y 16 de junio de 1993
IV.  Declaracion de Cartagena Colombia 14 y 15 de junio de 1994
V.  Declaracion de Bariloche Argentina 16 y 17 de octubre de 1995
VI.  Declaracion de Vifia del Mar Chile 16 y 17 de noviembre de 1996
VIl.  Declaracién de Margarita Venezuela 8 y 9 de noviembre de 1997
VIIl.  Declaracion de Oporto Portugal 17 y 18 de octubre de 1998
IX.  Declaracion de La Habana Cuba 16 de noviembre de 1999
X.  Declaracion de Panama Panama 17 y 18 de noviembre de 2000
XI. Declaracién de Lima Lima 23y 24 de noviembre de 2001
XIl.  Declaraciéon de Bavaro R. Dominicana 15y 16 de noviembre de 2002
XM, Decl. de Santa Cruz de la Sierra  Bolivia 14 y 15 de noviembre de 2003
XIV.  Declaraciéon de San José Costa Rica 19 y 20 de noviembre de 2004
XV.  Declaracién de Salamanca Espafia 14 y 15 de octubre de 2005

Cada Declaracion ha constituido una respuesta para los proble-
mas apremiantes; la pobreza y el desarrollo, han sido de reiterada
preocupacion. Para efectos del presente estudio es de particular
interés la Xl Cumbre, que bajo el lema «La inclusidon social, motor
del desarrollo de la Comunidad Iberoamericana», y a propuesta de
Espafia, declaro:



39. Con la finalidad de promover un mayor entendimiento
y concientizacién respecto de los temas relativos a las personas
con discapacidad y movilizar apoyo a favor de su dignidad, de-
rechos, bienestar y de su participacién plena e igualdad de opor-
tunidades, asi como fortalecer las instituciones y politicas que
los beneficien, proclamamos el afio 2004 como Afio Ibero-
americano de las Personas con Discapacidad. (Santa Cruz
de la Sierra, 2003)

Esta iniciativa planteada por la Primera Conferencia de RIADIS,
(Caracas, 2002), se registra en la Declaracion de Caracas, suscrita
por representantes de 15 paises iberoamericanos, en los siguientes
términos:

DECLARAR el 2004 como el Afio de las Personas con Dis-
capacidad y sus Familias en procura de la vigencia efectiva de
las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para
las Personas con Discapacidad, y el cumplimiento de los acuer-
dos establecidos en la Convencién Interamericana para la Elimi-
nacion de Todas las Formas de Discriminacion contra las Perso-
nas con Discapacidad.

E INVITAR a los Gobiernos y Parlamentos de los paises lati-
noamericanos a hacer la misma declaratoria en sus respectivos
territorios y en la Regidn, a través de los organismos correspon-
dientes.

La gestion del CERMI, el apoyo de RIICOTEC y la accién compro-
metida del IMSERSO fueron decisivos para que la Xl Cumbre de
Jefes de Estado y de Gobierno la asumiera en la Declaracion de
Santa Cruz de la Sierra.

A pesar del poco tiempo que medié entre la Declaratoria y el
inicio del afio 2004, la Red Intergubernamental Iberoamericana de



Cooperacion Técnica para el Desarrollo de Politicas de Atencion a
Personas Mayores y Personas con Discapacidad (RIICOTEC) y la
Red Iberoamericana de Organizaciones No Gubernamentales de Per-
sonas con Discapacidad y sus Familias (RIADIS) constituyeron la
Comision Oficial de Seguimiento del Afio Iberoamericano de las
Personas con Discapacidad, para orientar e impulsar acciones.®

Dicho Comité estuvo conformado por:
— el secretario ejecutivo de RIICOTEC, que corresponde al IM-
SERSO (Espafa);

— los vocales gubernamentales de la discapacidad de RIICOTEC
pertenecientes a su Comisién Permanente, que en esos mo-
mentos correspondia a los gobiernos de Cuba, Guatemala,
Ecuador, Brasil y Argentina;

— el presidente de RIADIS; v,

— un representante del Comité Espafol de Representantes de
Personas con Discapacidad (CERMI), por parte del movimien-
to asociativo.

En marzo 2004, el Comi-
té aprobé como logo oficial

. el propuesto por el CERMI;

a los representantes de los
Y00y Consejos de Discapacidad,

._.-""'"I'-"..;.r_ o miembros de RIICOTEC, se
__4-' S B rgy it comprometieron a impulsar
- - L] ; acciones en sus respectivos

paises; el comité directivo de
RIADIS aprobd, por unanimi-
dad, las lineas de accion para orientar el trabajo de la Red durante
este afio; y, con el apoyo del Instituto de Migracion y Servicios
Sociales (IMSERSO), la Agencia Espafiola de Cooperacién Interna-

5 Aprobada en la Declaracion de Intenciones de la 182 Comision Permanente de
RIICOTEC. Buenos Aires, enero 2004.



cional (AECI), RIICOTEC y RIADIS, se celebrd el Seminario-Taller
«ARo 2004: Una oportunidad para las personas con discapacidad»
(Santa Cruz de la Sierra, marzo 2004).

El objetivo general para la Celebracion del Afio Iberoamericano
de las Personas con Discapacidad, fue impulsar la inclusiéon social
mediante actividades tendientes a fomentar la defensa de los dere-
chos y la equiparacién de oportunidades, desglosado en cuatro
objetivos especificos:

1. Impulsar avances efectivos en politicas publicas orientadas
al mejoramiento de las condiciones de vida de las personas
con discapacidad y sus familias, con especial atencion a
quienes viven en situacion de pobreza.

2. Mejorar los niveles de conocimiento de la realidad social de
la discapacidad a escala nacional y regional iberoamericana
mediante la realizacion de estudios, encuestas, censos, in-
formes, etc.

3. Impulsar acciones orientadas a: recopilar, analizar e incidir
en las normativas nacionales e internacionales existentes en
materia de discapacidad, con el fin de realizar una fuerte
accion politica.

4. Estimular la creacién o el fortalecimiento de movimien-
tos asociativos de nivel nacional y regional en los paises
iberoamericanos.

Las lineas de accidn se fijaron en tres ambitos: a) comunicacion
e informacién, b) organizacion, c) incidencia politica.

Las Conclusiones del Seminario Taller retratan la realidad desde
la perspectiva de los representantes de la sociedad civil organizada
procedentes de la mayoria de paises de la Region y atisban posi-
bilidades a futuro:

* El movimiento asociativo de personas con discapacidad y sus
familias se congratula de la receptividad de los Jefes de Es-



tado y de Gobierno de la Comunidad Iberoamericana de Na-
ciones a la propuesta de la RIADIS de que el Afio 2004 fuera
declarado Afo Iberoamericano de las Personas con Discapa-
cidad, celebracién en cuyo éxito deben comprometerse con
vigor los gobiernos, la sociedad civil y las organizaciones de
personas con discapacidad y sus familias, de los distintos
paises latinoamericanos.

* La celebracion del Afio Iberoamericano de las Personas con
Discapacidad no puede limitarse por parte de los gobiernos a
declaraciones retoricas, bienintencionadas o a actividades ais-
ladas, sino que ha de tener un contenido efectivo dirigido a
transformar estructuralmente las condiciones actuales que
hacen de la discapacidad una realidad residual en la atencion
publica, que no figura en las agendas politicas y en las pre-
ocupaciones sociales.

» La situacion de las personas con discapacidad y sus familias
en Latinoamérica, caracterizada por la exclusion social mas
severa, la pobreza, la discriminacion y la ausencia de igual-
dad efectiva de oportunidades, exige la adopcion por los dis-
tintos gobiernos de politicas publicas enérgicas, ambiciosas y
sostenidas en el tiempo que cambian estructuralmente un
estado de cosas que pone en cuestion la dignidad y calidad
de nuestras sociedades y sistemas de gobierno.

e Pobreza y discapacidad son realidades que mutuamente se
alimentan; la pobreza genera y agrava los efectos de la dis-
capacidad y la discapacidad, en nuestros paises, aboca gene-
ralizadamente a la pobreza. La discapacidad ha de introducir-
se como factor transversal de accion en todas las politicas,
programas y planes de desarrollo humano y social que se
promuevan y apliquen en nuestros paises.

e Las nuevas politicas publicas en materia de discapacidad que
han de promoverse y adoptarse en Latinoamérica han de partir
de la consideracion de la discapacidad como una cuestién de



derechos humanos y de la persona con discapacidad como un
ciudadano con plenitud de derechos, con todos los efectos
inherentes a una concepcion de este tipo.

e Hay que situar la discapacidad alli donde le corresponde: en
la esfera de los derechos humanos, la igualdad de oportuni-
dades y la no discriminacion. La persona con discapacidad
como titular de derechos. Para ello, hay que definir derechos,
dotarlos de contenido material, hacerlos vinculantes y exigi-
bles y universales y regular mecanismos eficaces y rapidos de
proteccion y tutela que garanticen su ejecutividad. Hay que
luchar contra las situaciones de discriminacion que todavia
padecen las personas con discapacidad y sus familias, singu-
larmente, en ambitos tan criticos y decisivos para la plena
participacion como la atencion temprana, la educacion, el
empleo, la atenciéon a la salud y la asistencia sanitaria, el
ejercicio de derechos civiles fundamentales, las relaciones con
las Administraciones, etc.

» Las legislaciones sobre discapacidad en Latinoamérica se ca-
racterizan por la dispersion, por la proliferacion desmedida y
por un generalizado y sistematico incumplimiento. Urge dis-
poner de un cuadro actualizado, completo y comparativo de
la situacién normativa en materia de discapacidad en cada
uno de los paises latinoamericanos, con indicadores fiables
sobre su grado de cumplimiento, y a partir de ahi orientar los
cambios pertinentes.

» Las familias con personas con discapacidad. Se debe estable-
cer un sistema integral de proteccion social de las familias
que tengan en su seno a personas con discapacidad, con
medidas de informacién, formacion, respiro, atencién domici-
liaria y prestaciones y asistencias de todo tipo.

 La democracia participativa exige que las nuevas politicas

publicas en materia de personas con discapacidad se hagan
con el concurso de las propias personas con discapacidad, a



través de sus organizaciones representativas, participacion
activa y corresponsabilidad que habra de darse en todas las
fases de la decision: elaboracion, consulta, aprobacion, ejer-
cicio, seguimiento y evaluacion.

» La discapacidad es una realidad social y personal plural, di-
versa y distinta. Dentro de los grupos de poblacion con dis-
capacidad, hay unos determinados que soportan niveles de
exclusion y factores de discriminacién especialmente laceran-
tes, que han de constituir el objeto de atencion preferente de
las politicas publicas. Mujeres con discapacidad, personas
con discapacidad de poblaciones indigenas, inmigrantes o per-
tenecientes a minorias étnicas, personas con pluridiscapaci-
dad, nifias y nifilos con discapacidad, personas con discapa-
cidad que no pueden representarse a si mismas, personas
con discapacidad que habitan en areas rurales o apartadas de
los centros de influencia social y econémica, o que soportan
estigmas sociales como las personas con enfermedad mental,
estos y otros muchos grupos mas, suman sobre si ademas
del factor de exclusiéon de la discapacidad otros concurrentes
que multiplican los efectos de discriminacion y marginacion.

» La plena equiparaciéon de las personas con discapacidad y su
completa emancipacion social en la region latinoamericana,
como en todo el mundo, dependera de la toma de conciencia
clara por parte de las propias personas con discapacidad de
que han tomar por si mismas las riendas de su vida y aduefiar-
se de su futuro. No hay liberacién sin conciencia de si. En el
plano social, esta conciencia se expresa en el trabajo conjunto
y en la unidad de accion que representa el asociacionismo de
personas con discapacidad y sus familias. La articulaciéon de
un movimiento asociativo vigoroso, cohesionado, respetuoso
de la pluralidad, democratico en su gobierno y toma de deci-
siones, aliado con otros sectores y agentes sociales, es esen-
cial para el avance de las personas con discapacidad.



* El movimiento asociativo de las personas con discapacidad y
sus familias en Latinoamérica, pese a muchos ejemplos de
enorme meérito, presenta todavia aspectos de debilidad, fragi-
lidad y fragmentacién. Esta debilidad es especialmente acu-
ciante en lo que se refiere a la ausencia generalizada en los
paises de la regién de organizaciones nacionales interdiscapa-
cidad y en el déficit de organizaciones regionales iberoameri-
canas por tipos de discapacidad o campos de accion.

e La extension, el fortalecimiento, la progresion y la articulacién
ordenada y armonica del movimiento asociativo en los paises
latinoamericanos debe ser un objetivo basico de accioén, pues
el cambio necesario y urgente en las politicas publicas y en
las actitudes sociales hacia la discapacidad s6lo podré venir
de la mano de las propias personas con discapacidad, que
han de ser los agentes de su proceso de plena equiparacion.

» RIADIS es la expresion articulada y unitaria del movimiento
asociativo de personas con discapacidad y sus familias a es-
cala iberoamericana, que tiene por objeto incidir en la toma
de decisiones politicas para el avance social y la plena equi-
paracion de las personas con discapacidad. Es una organiza-
cion democratica, de base asociativa, abierta a todos los
paises y organizaciones iberoamericanos, de accion represen-
tativa, que realiza una labor de incidencia politica.

» La labor de RIADIS a escala latinoamericana precisa para un
mejor resultado de contrapartes nacionales unitarias, que ar-
ticulen a las distintas organizaciones de personas con disca-
pacidad existentes en cada pais, de modo que a la vez que
se refuerza el movimiento asociativo nacional se amplie la
base representativa de la RIADIS.

e Las organizaciones de personas con discapacidad a escala
latinoamericana y los gobiernos de estos paises integrados en
estructuras regionales deben establecer relaciones fluidas y
permanentes de acciéon y colaboracion, creando estructuras



estables que permitan ordenar esa cooperacion. RIADIS salu-
da y deposita su esperanza en la colaboracion iniciada entre
la RIICOTEC y la RIADIS, que puede ser el germen de proyec-
tos e iniciativas que mejoren las condiciones de vida y ciuda-
dania de las personas con discapacidad y sus familias.

» Los paises desarrollados, especialmente los pertenecientes a
la Union Europea, deben reforzar sus politicas de cooperacion
internacional y al desarrollo en la esfera de las personas con
discapacidad, incluyendo esta realidad como factor transver-
sal de atencion, condicionando la cooperacion a la existencia
de politicas publicas de discapacidad y a la participacion en
éstas de las organizaciones nacionales de personas con dis-
capacidad, que deberan realizar el seguimiento.

» Los organismos internacionales multilaterales interamericanos
e iberoamericanos deben incorporar la discapacidad como
cuestion prioritaria y transversal en sus agendas, de modo
que desde las distintas esferas de accién multilateral existen-
tes (politicas, cooperacion, salud, empleo, justicia, derechos
humanos, etc.) se desarrollen programas que incidan en la
mejora efectiva de las condiciones de vida de las personas
con discapacidad y sus familias.

e La RIADIS se muestra esperanzada respecto de los trabajos
en curso en la ONU para la adopcién de una convencion
internacional sobre los derechos de las personas con discapa-
cidad, para la que pide el apoyo efectivo y sincero de todos
los paises y gobiernos. Ha de tratarse de una convencion
amplia e integral, vinculante, con mecanismos de control y
seguimiento eficaces, con contenidos en materia de desarro-
llo social y cooperacion internacional.

e El Aflo Iberoamericano de las Personas con Discapacidad,
concretado en cada pais en un plan de accion con objetivos
e indicadores, ha de ser entendido como una oportunidad
para el avance efectivo de las personas con discapacidad y



sus familias, sentando las bases de un programa de accion
intensivo a medio plazo en el area iberoamericana que con-
tribuya a mejorar las condiciones de vida y ciudadania de
estas personas. No puede ser un afio que se agote en si
mismo, sino que ha de proyectarse hacia el futuro con inicia-
tivas y logros permanentes y duraderos.

En el marco del Afo Iberoamericano y con el apoyo econémico
del IMSERSO, se realiz6 la Il Reunidon de Consejos y Comisiones
Nacionales de Discapacidad de Iberoamérica, en Quito (Ecuador),
entre el 27 y 30 de julio de 2004. Estuvo presente el CERMI en
calidad de asesor. Participaron como invitados especiales represen-
tantes de: OPS/OMS, RIADIS, la organizacion iberoamericana de
personas con discapacidad fisica denominada «La Red» y GLARP-
IIPD.

Xavier Torres, secretario general de La RED sefialé6 durante el
plenario que «la mayor parte de los Consejos no han alcanzado
todavia un nivel 6ptimo de democratizacion», afirmé que en mu-
chos de ellos la presencia de las organizaciones representativas de
personas con discapacidad «no es paritaria y la seleccién de repre-
sentantes no se ajusta a procedimientos transparentes».

Los participantes analizaron cual es el modelo de funcionamien-
to mas eficaz para estos organismos, que en algunos casos llevan
funcionando decenios. Concordaron que a futuro los grandes ejes
de accion de estas organizaciones latinoamericanas, debieran cen-
trarse en:

a) aumentar la participacion de las organizaciones no guberna-
mentales de personas con discapacidad hasta llegar a la
paridad;

b) abandonar las tareas ejecutivas y de gestion para centrarse
en la definiciéon y orientacidon de las politicas publicas de
discapacidad; y



c) fortalecer su capacidad de incidencia en la toma de decisio-
nes para llevar la discapacidad a los asuntos relevantes de
la agenda politica donde hoy es residual. De momento, en
muchas ocasiones, responden a circunstancias socio-politi-
cas de su pais siendo su alcance muy limitado. Para lograr
este objetivo, consideraron que era imprescindible reforzar y
ampliar los movimientos asociativos de personas con disca-
pacidad y sus familias, que deben tomar un papel protago-
nico en la definicion y ejecucion de politicas.

Hicieron publica la Declaracion de Quito, en la que —fundamen-
talmente— puntualizan reclamos y propuestas para fortalecer los
Consejos, el movimiento asociativo y la cooperacion internacional
en materia de discapacidad. Se reconoce de manera puntual la
gestién y cooperacion del IMSERSO y la RIICOTEC en Latinoamérica
y El Caribe.

En el transcurso de la reunion, los representantes de los paises
participantes presentaron un informe de las acciones realizadas y
por realizar en el marco del Afio Iberoamericano, las mismas que
fueron posteriormente analizadas por el Comité de Seguimiento.
(Los informes presentados por pais estan disponibles en el Anexo
# 2).

Segun lo expuesto por los representantes de los Consejos y
Comisiones de Discapacidades de 20 paises: Argentina, Bolivia,
Brasil, Chile, Colombia, Costa Rica, Cuba, Ecuador, Espafia, El
Salvador, Guatemala, Honduras, México, Nicaragua, Panama, Para-
guay, Peru, Republica Dominicana, Uruguay y Venezuela; concluye-
ron que:

a) La gran mayoria realizé la proclamacion oficial del Afo Ibe-
roamericano en cada uno de los paises;

b) Se han realizado algunas acciones para su difusion;

c) Se observa voluntad politica en el fortalecimiento de varios
Consejos y Comisiones de Discapacidades;



d)

e)

)

9)

h)

Hay interés en promover movimientos asociativos de perso-
nas con discapacidad y de sus familias;

Se observa mayor apertura para generar espacios de parti-
cipacion legitima de las personas con discapacidad en el
disefio y construccion de politicas;

La calificacién de discapacidades es una preocupacién co-
muan en varios paises;

La mayoria de paises presenta una Agenda por el Afio Ibe-
roamericano;

Se manifiesta abiertamente la necesidad de continuidad de
acciones a futuro;

En términos generales, los ambitos de trabajo se resumen
en:

Politicas nacionales y seccionales,
con énfasis en legislacion y reglamentacion

AREAS

| Educacién inclusiva |

Areas sustantivas | | Cultura y deporte |

Trabajo

Derechos

Accesibilidad

Investigacion

Areas estructurales |

Asociacionismo

Descentralizacion

Alianzas estratégicas entre:
Consejos Nacionales,
Secretarias de Estado,

movimientos asociativos,
Defensoria del Pueblo,

| Sensibilizacion | agencias de cooperacién internacional,

medios de comunicacion

Intrainstitucional

| Coordinacion |

|
|
|
|
[ Ayudas técnicas
|
|
|
[ Interinstitucional




Si bien se observan y valoran los esfuerzos que se realiza en
cada Pais, no se alcanza a evidenciar acciones concretas y de largo
aliento, tampoco se observa un enfoque sistémico y, la mayoria, no
responde a una politica de Estado.

Entre las acciones relevantes destaca la realizacion del Master
en Integracion de Personas con Discapacidad, dictado por la Uni-
versidad de Salamanca, mediante convenio entre los Gobiernos de
Chile y Espafa. La fase presencial, del 27 de septiembre al 5 de no-
viembre de 2004, tuvo lugar en Santiago de Chile. Cont6 con la par-
ticipacién de profesionales de Iberoamérica cuyo accionar se espera
que incida de manera efectiva al interior de sus paises.

Con financiamiento de COCEMFE, Fundacion ONCE y la Funda-
cion Patronato Municipal San José (Quito), se efectuaron las Il
Jornadas Internacionales de disCapacidad y Desarrollo (Quito,
2004), organizadas por La RED y FENEDIF (Federacion Nacional de
Ecuatorianos con Discapacidad Fisica). Asistieron representantes
de movimientos asociativos de personas con discapacidad fisica de
la mayoria de paises de la Region. La metodologia de seminario-
taller impulsé una participacién abierta y frontal, las propuestas
emanadas de los diferentes grupos de trabajo se sintetizan en las
siguientes lineas de accioén:

En relacion al Movimiento Asociativo y Movimiento Social

— Unirse a nivel nacional e internacional consensuando lineas
de accién sobre politicas publicas, legislacion, derechos hu-
manos y sensibilizacion social;

— Generar un movimiento mundial de discapacitados para ejer-
cer mayor presion en los gobiernos;

— Formar una coordinadora que recoja las propuestas de las
distintas entidades;

— Considerar acciones de fortalecimiento institucional a través
de capacitacion y formacion de lideres;



— Conformar un equipo técnico-juridico de apoyo y asesoria;

— Generar departamentos de accién politica;

— Incidir en politicas publicas de insercién laboral,

— Crear un departamento de prensa y difusion;

— Desarrollar con instancias gubernamentales campafas de
sensibilizacion;

— Desarrollar jornadas de intercambio de experiencias entre
organizaciones de diferentes tipos de discapacidad,;

— Concienciar en las personas con discapacidad sobre la im-
portancia de su participacion.

A nivel de Género y Discapacidad

— Desarrollar procesos de formacién que promuevan conciencia
de género y discapacidad, sexualidad y derechos;

— Establecer redes sociales;

— Desarrollar camparfias de sensibilizacion;

— Visualizar la discapacidad de manera que incluya a mujeres
y nifos;

— Incluir el tema de trabajo con madres cuidadoras en los pla-

nes y programas dirigidos a favorecer a las personas con
discapacidad y sus familias.

A nivel de Educacién y Capacitacion

— Desarrollar procesos de gestion integral;

— Considerar educacion y capacitaciéon como elemento funda-
mental para la inserciéon laboral;

— Propender a la inclusién educativa con desarrollo de proce-
sos de capacitacion a docentes.



A nivel de accion del Estado

— Exigir el cumplimiento de las leyes mediante organismos de
control;

— Exigir un porcentaje del presupuesto nacional para desarro-
llar programas y proyectos;

— Exigir a los Ministerios de Trabajo y CONADIS la realizacion
de un censo para investigar y estudiar las potencialidades
existentes como base formativa para el desarrollo del proce-
so de insercion laboral;

— Promover acciones de incidencia en la gestion publica;

En relacion a otros sectores y organizaciones

— Exigir a los candidatos en procesos electorales que reciban
propuestas que nacen del movimiento asociativo y las explici-
ten en su programa, posteriormente exigir su cumplimiento;

— Interactuar con otros movimientos sociales (mujeres, indige-
nas, derechos humanos);

— Generar acciones de sensibilizacion social a través de dos
estrategias: conseguir mas presencia en los medios de comu-
nicacion y crear catedras universitarias en las distintas carre-
ras para formar profesionales con conocimientos especificos
en los temas de discapacidad.

Con auspicio del IMSERSO y la AECI se llevo a cabo la Il Asam-
blea General de la Red lIberoamericana de Organizaciones No
Gubernamentales de Personas con Discapacidad y sus Familias
(RIADIS) (Rio de Janeiro, 2004). Cabe resaltar el apoyo decidido de
la Presidencia de la Republica Federativa del Brasil; el Comité
Organizador estuvo conformado por miembros de la Secretaria
Especial de Derechos Humanos y la Coordenadoria Nacional para
Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE), cuya compe-



tencia profesional y compromiso aseguraron el éxito organizacional
del evento. Esta Il Asamblea conté con la participaciéon de represen-
tantes del movimiento asociativo de todos los paises de América
Latina, El Caribe hispano parlante, Espafia y Portugal. La conforma-
cion de RIADIS Argentina como una red nacional interdiscapacidad
fue motivo de especial congratulacion porque marca el inicio de
movimientos nacionales mas fortalecidos.

Los informes por Pais, desde la perspectiva de los movimientos
asociativos, dieron cuenta de necesidades urgentes y similares en
la Region, aunque se reconoce el avance progresivo de los ultimos
afos se considera insuficiente.

a) El area normativa se caracteriza por un incumplimiento sis-
tematico ademas de encontrar algunas contradicciones en
los sistemas legales internos.

b) En las areas sustantivas: educacion inclusiva, empleo, cultu-
ra y deporte; los servicios que reciben las personas con
discapacidad son respuestas aisladas y poco efectivas, re-
sultantes de democracias disfuncionales; se reconoce el apor-
te del sector no gubernamental con iniciativas que intentan
paliar de alguna manera el vacio generado desde los gobier-
nos.

c) En las areas estructurales: derechos, accesibilidad, investi-
gacion, ayudas técnicas, asociacionismo, descentralizacion;
las actividades son incipientes, se reconoce que hay necesi-
dad de generar compromisos mayores desde los propios
actores.

d) En cuanto al trabajo entre organismos gubernamentales y
no gubernamentales del area, se sefiala que no se llega a
establecer verdaderas alianzas estratégicas con resultados
efectivos. Se observa que existen planes y proyectos que no
llegan a concretarse porque carecen de una asignacion pre-
supuestaria que permita ponerlos en marcha.



Los acuerdos de la Declaracion de Rio Janeiro recogen el pro-
nunciamiento de los asistentes en los siguientes términos:

1)

2)

3)

4)

Proponer que los gobiernos de lberoamérica declaren el
Decenio para las Personas con Discapacidad y sus Familias
en Iberoamérica, entre el afio 2005 y al 2014 con el propo6-
sito de generar y vitalizar Politicas Publicas y de Estado que
contribuyan al desarrollo inclusivo de las sociedades ibero-
americanas.

Promover las acciones necesarias para garantizar la partici-
pacion activa de las organizaciones de personas con disca-
pacidad y sus familias en el disefio, planeacién, ejecuciéon y
monitoreo de las Politicas Nacionales de Desarrollo Inclusivo
en Iberoamérica.

Solicitar que los gobiernos de los paises de Iberoamérica
asignen recursos técnicos, humanos, materiales y financie-
ros permanentes para la capacitacion de lideres, con objeto
de empoderar los movimientos asociativos de las personas
con discapacidad y sus familias, asi como para el desarrollo
integral de los mismos.

Gestionar ante los gobiernos de Iberoamérica el reconoci-
miento del caracter consultivo de la Red Iberoamericana de
Organizaciones de Personas con Discapacidad y sus Fami-
lias (RIADIS), para las cuestiones relativas a Discapacidad.

La Reunién de Ministros responsables de Discapacidades, pre-
via a la XIV Cumbre de Jefes de Estado y de Gobierno (San José-
Costa Rica, 21 y 22 de octubre de 2004), fue propuesta desde
Espafia a la Secretaria Permanente. Fue la primera ocasién en la
que se reunieron Ministros de Estado para abordar el tema de
discapacidad por lo que se considera el acto politico vinculante de
mayor relevancia.

Se realiz6 el Encuentro Nacional de Personas Con Discapacidad
Como Actores de su Propio Desarrollo, en el Salon de Honor del



Congreso Nacional de Valparaiso (Chile, 2004). Las jornadas de
trabajo contaron con la presencia de alrededor de 1 300 personas
provenientes de distintas regiones de Chile, de las cuales el 90%
tenia algun tipo de discapacidad. Bajo el lema «Por el Derecho a la
Integracion Participativa», se establecieron procesos muy ricos de
debate en torno a los ejes tematicos desarrollados por ponentes de
alto nivel acerca de la posibilidad de constituir una Plataforma
Nacional Representativa de Personas con Discapacidad durante el
2005.

Constituye una experiencia sin precedente en la busqueda de
consolidar movimientos nacionales interdiscapacidad®, democrati-
cos y representativos; asi como por la masiva concurrencia —que
sobrepaso las expectativas de los organizadores— como por la par-
ticipacion activa del Presidente y algunos miembros de la Honora-
ble Camara de Diputados de Chile, PNUD, Fundacion Telefdnica,
FONADIS, SOFOFA (Comision Area Social de la Sociedad de Fomen-
to Fabril), FOAL, RIADIS y Gestibed. El apoyo intersectorial fue
diverso, procedié de organizaciones nacionales e internacionales.

Con el apoyo del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales de
Espafia (MTAS), a través del Real Patronato de Discapacidad, se
realizé el Congreso Conmemorativo sobre el Afio Iberoamericano
de las Personas con Discapacidad. Discapacidad y no Discrimina-
cion, presidido por S.M. la Reina Sofia, en la ciudad de Leon el 25
de octubre de 2004. Constituy6 el referente principal del Afo Ibe-
roamericano, reunié a representantes de todos los paises de la
comunidad iberoamericana con el objetivo de intercambiar informa-
cion sobre la situacion de las personas con discapacidad en estos
paises y plantear mecanismos que se consideren apropiados para
garantizar sus derechos y eliminar todo tipo de discriminacion.

¢ Una instancia que agrupe a nivel nacional todos los movimientos asociativos de
personas con discapacidad y sus familias que alcance conocimiento, fuerza y poder
politico suficiente para constituirse en interlocutor valido que incide en el disefio, imple-
mentacion y evaluacion de politicas, planes y programas; que es convocado por las
esferas de poder donde radica la toma de decisiones, en lo nacional e internacional.



Los ejes teméticos fueron: la lucha por la igualdad oportunida-
des de las personas con discapacidad; el valor de la solidaridad,
especialmente de Espafa con Iberoamérica; el uso de las nuevas
tecnologias para suprimir barreras y el fomento de la autonomia de
este colectivo a través de politicas que faciliten el empleo. Concluyé
con la Declaracién de Ledn que es fruto de las principales conclu-
siones desprendidas de las aportaciones de los diferentes ponentes
que participaron en este congreso.

Varias aunque dispersas fueron las acciones que se emprendie-
ron a nivel nacional por motivo del Ao Iberoamericano, los niveles
de impacto han sido diversos pero lo méas importante es que al
trabajar por el bien comun todo lo que suma cuenta. Las princi-
pales acciones que se realizaron con apoyo del Gobierno Espafiol
fueron:

ACCIONES DE REGIONES

Calendario Acciones Responsables
Enero Inauguracion Iberoamericana del Afio Iberoamericano Chile
23 al 27 de Curso de reconocimiento y valoracion de la Paises Andinos
febrero discapacidad
27 de marzo Reunién Comision de seguimiento del Afio Bolivia
al 2 de abril Iberoamericano
27 de marzo Seminario-Taller «Afio 2004: Una oportunidad para Bolivia
al 2 de abril las personas con discapacidad» - RIADIS
19 al 23 de abril Curso de reconocimiento y valoracion de la Bolivia
discapacidad
23y 24 de abril Seminario Internacional Autodeterminacion y Argentina
Calidad de Vida
15 de julio Disefio de planes de accion de cada pais Cada vocal
nacional de
RIICOTEC




Calendario Acciones Responsables
22 de julio Il Reunién de Consejos Iberoamericanos de Ecuador
Discapacidad
Agosto Marco conceptual y disefio de politicas puablicas en Region
discapacidad Centroamericana
y El Caribe
Agosto Homologacion de conceptos y valoracion de la Region
discapacidad Centroamericana
y El Caribe
Agosto Asistencia técnica en aspectos normativos Nicaragua
asi como la acreditacion para el funcionamiento de
establecimientos que prestan servicios de atencion
a personas con discapacidad
septiembre Asistencia técnica en diagndstico y planificacion Vocalia
estratégica para las politicas en discapacidad de la Region
en Nicaragua Centroamericana
Septiembre Jornadas Taller de Rehabilitacion Integral en Cono Sur
(Colonia) el Cono Sur
octubre (Rio Negro)
noviembre
(Paysandu)
Septiembre a Master lberoamericano de integracion social Chile
(fase presencial) de personas con discapacidad (FONADIS,
noviembre Univ. Central)
(fase presencial) Espafa

(IMSERSO, Univ.
de Salamanca)

Septiembre/octubre

Il Conferencia y Asamblea General de RIADIS

Brasil

4-8 de octubre

Accesibilidad y nuevas tecnologias

Bolivia

Noviembre

Reunién de Ministros responsables del tema de la
discapacidad en Costa Rica




ACCIONES DE PAISES

(capacitacion asistencia técnica o pasantias)

Calendario Acciones Responsables
julio Capacitacion y asistencia técnica en CIF Chile
(RIICOTEC
IMSERSO)
julio Asistencia técnica para la elaboracion del proyecto Guatemala
nacional de talleres protegidos
julio Asistencia técnica: Estrategias de atencion para las personas Nicaragua
con retardo mental para la rehabilitacion profesional
agosto Capacitacion: Seminario nacional en accesibilidad Chile
(RIICOTEC
IMSERSO)
agosto Curso de capacitacion de médicos generalistas en estrategias Argentina
de rehabilitacion
agosto Asistencia técnica de valoracion de discapacidad para Costa Rica
funcionarios de la Caja Costarricense del Seguro Social,
Poder Judicial e Instituto Nacional de Seguros
agosto Curso de sensibilizacion a la poblacion sobre discapacidad Republica
dirigida a profesionales de la salud Dominicana
agosto Curso homologacion de conceptos sobre discapacidad Perd
agosto Curso sobre seguridad social y discapacidad Pert
agosto Asistencia técnica sobre evaluacién de impacto social
del programa nacional de atencion México
agosto Pasantia a Espafia de técnicas para la adaptacion de Nicaragua
documentos para personas ciegas para su formacion
profesional
agosto/ Pasantia a Espafia sobre accesibilidad (seguimiento) Brasil

septiembre




APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA

Calendario Acciones Responsables
septiembre Reunién de Paises Andinos para hacer seguimiento Paises Andinos
y planeacion de acciones 2005
septiembre Pasantia al Ecuador de un equipo calificador Bolivia, Argentina

septiembre Pasantia en Espafia para conocer sistema nacional México
de atencion a las personas con discapacidad y hogares
sustitutos. Mejores préacticas
septiembre Pasantia a Costa Rica sobre educacion inclusiva Per(i
septiembre Pasantia en México sobre la evaluacion e implementacion Costa Rica,
del modelo nacional de rehabilitacion e integracion social Per,
de personas con discapacidad Colombia
septiembre Capacitacion: mecanismos para la reinsercion socio-laboral Nicaragua
de personas con discapacidad
octubre Curso de accesibilidad total Paraguay
octubre Pasantias a Espafia sobre centros especiales de empleo, Costa Rica,
centros ocupacionales y reubicacion laboral Guatemala,
Colombia
octubre Capacitacion: Seminario sobre violencia intrafamiliar México
y discapacidad
octubre Pasantia a Cuba sobre prevencion y deteccion oportuna Nicaragua
de la discapacidad en nifios
octubre Curso sobre manejo de informacién en discapacidad Panama
octubre Pasantia de tres equipos de calificacion y valoracion
de la discapacidad en Espafia Ecuador
octubre Asistencia para la elaboracion de indicadores en discapacidad Ecuador
octubre Pasantia sobre informatica aplicada a la discapacidad Ecuador
noviembre Asistencia técnica en politicas publicas en discapacidad Bolivia
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Calendario Acciones Responsables

noviembre Asesoria técnica: Valoracién de la discapacidad Colombia
para profesionales y encargados de la rehabilitacion
profesional de aseguradoras de riesgos profesionales

noviembre Pasantia a Espafia de valoracion de la discapacidad Costa Rica
noviembre Curso de prevencion de discapacidad Ecuador
noviembre Capacitacion para creacion y desarrollo de albergues Panama

de atencion integral para personas con discapacidad
abandonados y/o maltratados

noviembre Curso: Calificacion de la discapacidad Paraguay
noviembre Pasantia al Ecuador de formacion en la técnica

de equinoterapia Panama
noviembre Asistencia técnica para la elaboracion de un maédulo Pert

de discapacidad en el Censo de Poblacion

Fuente: Enlace 7-8, 2005.

La Convencion Interamericana para la eliminacién de todas las
formas de discriminacién contra las personas con discapacidad, fue
aprobada por la Asamblea General de la Organizacion de Estados
Americanos (OEA), el 6 de junio de 1999, en Antigua Guatemala y
estuvo abierta para su firma el dia 8 de junio. El primer pais en
ratificarla fue Costa Rica (2000) y el mas reciente Venezuela (2005).

Es la primera de caracter regional que, de forma especifica,
protege y promueve los derechos humanos de las personas con



discapacidad. Entré en vigor el 14 de septiembre de 2001, al de-
positar Brasil su instrumento de ratificacion.

Generd muchas expectativas la conformacién de un Comité de
seguimiento, integrado por un representante designado por cada
Estado Parte. Una instancia de vigilancia y control, que romperia la
vergonzosa tradicidon de incumplimiento sistematico de la normati-
va. El Comité celebraria su primera reunién dentro de los 90 dias
siguientes al depdsito del décimo primer instrumento de ratifica-
cion, plazo que vencié hace mucho dado que Nicaragua deposito el
décimo primer instrumento de ratificacion el 25 de noviembre 2002.

Desde diferentes movimientos se escucha el reclamo y el llama-
do para exigir de la OEA su cumplimiento que a su vez exija a cada
Estado Parte la entrega de un informe sobre la situacién de las
personas con discapacidad, en el que registre: medidas adoptadas,
progresos logrados y circunstancias o dificultades que impiden o
afectan el cumplimiento de los compromisos emanados de la Con-
vencion. El primer informe se debe presentar para la primera re-
union del Comité y en lo sucesivo cada cuatro afios.

Seria de esperar que en cumplimiento de las obligaciones con-
traidas, los Estados estuvieran preparando sus informes. Dado que
no se conoce del particular, constituye un espacio en el que podrian
irrumpir los movimientos asociativos nacionales como un aporte
que genere compromiso moral en sus respectivos gobernantes e
iniciar la elaboracién de dichos informes con el aporte de sus res-
pectivas filiales.

Al momento, los paises que han ratificado la Convencién son:

Argentina 01/10/01 Haiti

Bolivia 05/30/03 Jamaica

Brasil 08/15/01 México 01/25/01
Chile 02/26/02 Nicaragua 11/25/02
Colombia 02/11/04 Panama 02/16/01

Costa Rica 02/08/00 Paraguay 10/22/02



Dominica Peru 08/30/01

Ecuador 03/18/04 Rep. Dominicana
El Salvador 03/08/02 Uruguay 07/20/01
Guatemala 01/28/03 Venezuela

Sin embargo, no se podria afirmar que la ratificacion por parte
de los Estados hubiera generado grandes cambios. La exigibilidad
de cumplimiento ha de empezar en cada pais pero depende en gran
medida de la capacidad de incidencia que tengan los movimientos
asociativos de personas con discapacidad y sus familias.

David Andrés Rojas M.
ICT Director Ejecutivo
The Trust for the Americas, OEA

La Convencién ha servido como base para que nuevos paises se
adhieran al Protocolo Adicional a la Convencién Americana sobre
Derechos Humanos en Materia de Derechos Econdmicos, Sociales
y Culturales, Protocolo de San Salvador, donde se reconoce que
«toda persona afectada por una disminucion de sus capacidades
fisicas o mentales tiene derecho a recibir una atencién especial con
el fin de alcanzar el maximo desarrollo de su personalidad»; a fin
de que éste pueda entrar en vigor a la brevedad posible y se con-
vierta en una herramienta legislativa coherente en la realidad de
cada uno de los paises del hemisferio.

Por lo tanto la Convencién es un hecho, sobre el que han existido
importantes aportes de distintas naciones que han tocado los ambi-
tos legislativos, sociales, educativos y laborales entre otros, para
eliminar cualquier discriminacion contra las personas con discapa-
cidad y asi propiciar su plena y real integracion en la sociedad.

Es un «paso» en un largo camino, si lo comparamos con los
estandares en Europa y Norte América, nosotros apenas estamos



emprendiendo una larga travesia. A eso le debemos sumar que adn
existe mucha falta de informacion y preparacion para romper los
paradigmas sociales que impiden la implementacion o ejecuciéon de
las normas legislativas —pasar del papel a la realidad— que hablen
de inclusién ademas de ir de la mano de una verdadera conciencia
social frente a la integracién de las personas con discapacidad en
cualquier ambito.

Por lo tanto, la primera barrera es la falta de informacién sobre
los deberes y derechos que converjan en la conciencia de integra-
cion social, reflejandose en las distintas lineas de accion a afectar:
proveyendo espacios fisicamente accesibles, generando metodolo-
gias educativas inclusivas, ejerciendo legislaciones de equidad labo-
ral, aplicando el derecho al acceso a la informacion, determinado
las lineas de equidad social.

La generacion de soluciones aisladas, se convierte en una se-
gunda barrera que debilita la generacién de una respuesta integral
a una problematica social que no solo afecta a la comunidad dis-
capacitada sino a aquellas poblaciones marginadas, y que también
sufren de algun tipo de discriminacion. Las soluciones dejan de ser
particulares para pasar a ser generales, globales, que sean inclu-
yentes y que el beneficio se pueda «extrapolar».

Como recomendacion general la clave estad en el trabajo pro
activo conjunto, la cooperacion entre los distintos sectores que
pueden y deben ser involucrados (privado, publico, multilaterales,
academia, ONG, sociedad civil) de modo que todos sean participes
de la construccion de la solucién a través de las lineas propias de
accion e interaccion; permitiendo una visén de replicabilidad, para
que emerja dentro de una proyeccion regional, hemisférica, mun-
dial aprovechando los avances de algunos, resaltando las lecciones
aprendidas, replicando las experiencias exitosas, reconociendo las
buenas practicas, facilitando el avance ldgico de proyectos motiva-
dos frente a la eliminacion de la discriminacién, a quien sea que
ésta esté aplicando.



MARCO NORMATIVO

#& 9. NORMATIVA INTERNA
9.1. Marco juridico en los paises latinoamericanos

Dentro del ordenamiento interno de cada pais de la Region, la
Constitucion vigente en la mayoria alude a la especificidad de no
discriminaciéon en razén de discapacidad, situacion que refleja como
el orden interno responde al orden internacional establecido en
términos de derechos humanos.

Segun los resultados obtenidos en el Monitoreo Internacional de
los Derechos de las Personas con Discapacidad (CIR/IDRM, 2004),
las protecciones legales en los diferentes paises es ciertamente
adecuada. Los investigadores sefialan que en cada uno de sus
paises hay una normativa vigente, en ningln caso se sefiala ausen-
cia o vacio legal.

Protecciones legales en Latinoamérica

Algunas
22%

Adecuadas
78%

FuenTe: Elaboracién propia en base a datos del CIR/IDRM 2004.
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APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

EN LATINOAMERICA

En el desglose de estas protecciones sintetizadas por areas, se
observa que:

en el ambito de educacién y empleo, en la mayoria de paises
(61,11%), hay normativas especificas con miras a una inclu-
sion educativa y esfuerzos por lograr la insercion laboral en
términos legales;

los servicios de salud y vivienda cuentan con protecciones
legales y de los informes se infiere que es mayor el énfasis
en el area de salud que en el de vivienda;

la mitad de los paises no cuenta con una normativa que
garantice el acceso a la comunicacion por parte de las per-
sonas con discapacidad, no se dispone de informativos oficia-
les en sistemas alternativos de comunicacion;

el componente de accesibilidad aparece, practicamente, como
el gran ausente, para muchos gobiernos se trata de un pro-

Caracterizacion de las protecciones legales en la Region

70

60| e I e R

407 | @ Adecuada

@ Algunas

304 _| O Pobre o ninguna

209~

Educacion y empleo Accesibilidad Servicios de salud y vivienda Comunicacion

Fuente: Elaboracion propia en base a datos del CIR/IDRM 2004.

127



blema que requiere una inversion muy alta sin que llegue a
abordarse el tema de disefio de manera directa, incluso hay
retroceso como en el caso de Ecuador donde el caracter de
obligatorio de las normas técnicas ecuatorianas NTE-INEN de
accesibilidad fue cambiado a «voluntario», mediante acuerdo
ministerial (2004) ’.

Los conceptos y definiciones que se asumen en la normativa
reflejan el ideario social en cada pais, el siguiente cuadro propor-
ciona una sintesis al respecto y permite un mapeo de la situacién
en la Region:

Personas inutilizadas

Pais | Concepto Término Ambito / Instrumento legal
Minusvalia Minusvalido Ley de Jubilacién y Empleo
Demencia Demente/insano/sordomudo | Cédigo Civil

[1+]
E Necesidades educativas Educacion
S | especiales

<
CIDDM-1 Oficialmente
CIF No oficial

Enajenada mental Cadigo Penal
Incapacidad/impedimento Lesiones gravisimas/invalidez | Ley de Pensiones,
Municipalidades, Codigo
Electoral 2001

:g Impedimento

S

o

Constitucion Politica 1995

CIDDM-1

Ley de PCD(3)

Deficiencias (clasificacion)

Documentos de medicion
poblacional.

" Registro Oficial 248, 9 de enero de 2004. Acuerdo 3612 del Ministerio de Comercio

Exterior, Industrializacién, Pesca y Competitividad.




APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA

Deficiencias (clasificacion)

Pais | Concepto Término Ambito / Instrumento legal
Personas portadoras
_ de deficiencia (4)
‘B
@
o Incapacidad Trastornos mentales (5) Oficialmente
Enfermedad mental Oficialmente
Invalidas Ley de Pensiones
(5]
g Discapacidad/deficiencias Ministerio de Salud
Lisiado/incapaz Términos utilizados en el pasado
Limitacion Persona con limitacion Ley de discapacidad
©
2
g Minusvalidos Constitucion Politica
S ;
CIF Ultimas politicas
Limitacion Ley de igualdad
o de oportunidades
(s}
g
« | Limitacion por el entorno Nueva definicion en la ley de
§ economico y social igualdad de oportunidades
CIF No oficial
Incapacidad permanente / Incapacidad VI Censo Poblacional
_ | dificultad permanente
o
=]
§ Demente, ciego, sordo, mudo | Cédigo Civil
L
CIDDM-1 Ley reformada sobre
Discapacidades
S
o }E Deficiencia (clasificacion) Ley de Equiparacion de
© Oportunidades
(%]
« Minusvalidos Constitucion Politica
©
é CIDDM Oficialmente
>
o

Instituto de Seguridad Social

129



130

MARCO NORMATIVO

Pais | Concepto Término Ambito / Instrumento legal
Persona con discapacidad Oficialmente
Lisiado, discapacitado,
limitado, minusvalido,
" personas con retos o
S necesidades especiales Ocasionalmente
%
T | Deficiencia individual vista Documento de politicas
como problema social sociales de prevencion de la
discapacidad, atencion y
rehabilitacion integral
Disminucion de capacidad Vigente en revision
Personas con discapacidad Oficialmente
Personas con capacidades Ley Federal para Personas
diferentes, deficiencia mental, | con Discapacidad
9 desorden mental
=
RS . . . .tz
= [CIF Referencia no oficial en revision
13 definiciones que remiten
a la discapacidad desde
el modelo médico rehabilitador
Invalidez Constitucion Politica
Personas que tuvieren Ley electoral
- impedimentos fisicos
=
& | Desviacion de normalidad Ministerio de Salud
£

Problema fisico o mental

Instituto Estadisticas y Censos

Impedimento / restriccion

Oficialmente




APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

EN LATINOAMERICA

Pais | Concepto Término Ambito / Instrumento legal
Personas con discapacidad Oficialmente
Fisicamente imposibilitados, | Ciertos documentos legales
impedidos fisicos
Nifios y jovenes con Educacion
necesidades educativas
< especiales
E
g
& | Alteracion funcional Ley 1 de proteccion a personas
con discapacidades auditivas
Restriccion, impedimento Cddigo de la Familia
Alteracion funcional, Ley de Equiparacion de
fisica 0 mental Oportunidades. Ley 46 de
Normas para Atencion a
Personas con Discapacidad
Personas con discapacidad Asociaciones de Personas
con Discapacidad
Personas con capacidades Encuestas a Personas con
diferentes Discapacidad 2002
Personas excepcionales, Constitucion
personas con impedimentos
>
S
& Minusvalidos Cédigo electoral
&
Mudos Censo Nacional

Disminucion de capacidades

Ley de Creacion del Instituto
Nacional de Proteccion a las
personas excepcionales

Limitacién permanente

Encuestas a Personas con
Discapacidad
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Pais | Concepto Término Ambito / Instrumento legal
Personas con discapacidad Uso general
Minusvalidos, retardados Cadigo Civil
mentales, deterioro mental,
sordomudo, ciego, sordo
- Mudos Ley Organica del Poder Judicial
()
& Deficiencias Ley general de la Personas con
Discapacidad
Condicion del ser humano Propuesta CONADIS para
Plan de igualdad de
oportunidades para las
Personas con Discapacidad
Personas con discapacidad Ley 42-2000 sobre discapacidad
Medios de comunicacion
g Discapacitados Publicaciones en el area
(s}
=
E Sordo, mudo Cuestionario censo
(=]
[
L |CIF Ley 42-2000
o
2
e Deficiencia Invalidez Normas de evaluacion y
calificacion del grado de
discapacidad de afiliados al
sistema dominicano de pensiones
Personas con discapacidad Normas recientes
> Persona discapacitada Ley 16095
p=}
[=2]
= Lisiado Ley 13102, Norma 644
Sordomudos Cadigo Civil




Pais

Concepto

Término

Ambito / Instrumento legal

Uruguay

Alteracion funcional

Ley 16095 de Equiparacion

de Oportunidades. OPS.
Ministerios de: Deporte,
Transporte y Obras Publicas,
Educacion y Cultura. Biblioteca
Nacional. Ley del Servicio Civil

CIDDM, CIF

Facultad de Medicina,
Universidad de la Republica

Lisiado

Ley de la Division de Transito
y Transporte. Municipio de
Montevideo

Venezuela

Personas incapacitadas

Documentos juridicos

Minusvalidos

Ley Organica de Trabajo

Disminucion de integracion
por impedimento

Ley de Integracion
de Personas Incapacitadas

Pérdida o anomalia de
6érganos, miembros
o funciones

Instituto Nacional de Estadistica

Limitacion

Defensoria del Pueblo

Marta Barera®, abogada y autodefensora de derechos humanos
del Uruguay, sefiala que la abundante legislacion es suficiente en
principio aunque falta regular temas vinculados con cuidadores y
desastres, entre otros. Hace un fuerte llamado de atencién a la
vivencia en la cotidianidad cuando al acercarse a una dependencia
gubernamental, los funcionarios suelen afirmar categdricamente
desconocer una ley generando un circulo de incumplimiento siste-

8 Marta Barera, abogada de la Cooperativa de Trabajadores Habiles Inhabiles (CO-
TAHIN) y presidenta del capitulo uruguayo del GLARP-IIPD. Especialista en temas de

discapacidad. Tiene discapacidad fisica.




matico que se refuerza por la ausencia de reglamentos, utilizada
como salvoconducto justificativo a pesar de que la Constitucion
expresa que las leyes deben cumplirse aunque no estén reglamen-
tadas. En su opinién no sera mayor del 10% el cumplimiento de lo
estipulado en el orden juridico por lo que recomienda la imposicion
de «sanciones severas porque los humanos somos hijos del rigor»,
aunque ello desemboca en el problema econémico que genera la
denuncia o demanda ante los estrados judiciales cuyos costos son
demasiado altos y el gran temor a represalias por parte de quienes
detentan el poder.

Jane Cosar?, Presidenta de la Asociacién de Abogados No Vi-
dentes del Perd, concuerda con lo expresado por Barera al consi-
derar insuficiente la normativa en términos de obligatoriedad, ya
que «la mayoria de paises posee legislacion meramente declarativa,
como si ésta, solo la hubiesen promulgado como una cuestion de
formalidad para cumplir con los compromisos internacionales [los
gobiernos], tampoco proveen los recursos econémicos para que se
efectivice lo plasmado en sus normas legales». Recomienda em-
prender campafias de sensibilizacién que reviertan la percepcion de
que las personas con discapacidad son un problema en la socie-
dad, a un conocimiento de sus potencialidades y aportes para evi-
denciar que meritoriamente son sujetos de derechos, siendo la
asignacion presupuestaria en su beneficio una inversiéon social y no
un gasto.

A pesar de que en cada pais la Constitucion responde a la
normativa internacional, hay factores negativos que inciden en la
aplicacion del derecho internacional de los derechos humanos,
segun un andlisis del Instituto Interamericano de Derechos Huma-
nos (Costa Rica, 1996). Identifica como factores negativos los si-
guientes:

® Jane Cosar, abogada y mediadora. Asesora de inversiones ACH S.A.C. (empresa
privada). Integra la Comision Especial de Estudios sobre Discapacidad del Congreso
Nacional de Perl las Comisiones Consultiva y Ejecutiva de Derechos Humanos de la
Facultad de Derecho de Lima.



a) estrecha relacion con el poder;

b) desconocimiento de las normas de derechos humanos, pues
sOlo en la ultima década las universidades y escuelas de
derecho han empezado a abordar de modo mas sistematico
la incorporacion del derecho internacional de los derechos
humanos;

c) debilidad formativa de los jueces.

A lo que se podria afiadir que el sistema judicial no siempre es
independiente de los otros poderes y su politizaciéon va en detri-
mento de la garantia que debe ofrecer el Estado a cada individuo
que esta bajo su jurisdiccion.

Segun Kelsen, la
Constitucion es el vérti-
ce de la piramide nor-
mativa porque sefiala
cdmo se incorporan los

tratados internacionales <
al interior de un pais e
ilumina el disefio de le-
yes y reglamentos inter- Q

> CONSTITUCION POLITICA
INSTRUMENTOS

nos que han de guiar la

INTERNACIONALES
LEYES
Y REGLAMENTOS
COSTUMBRE
vivencia. En la base de
la piramide se sefiala

directamente la costumbre porque mas alla de lo expresado en
pronunciamientos y declaraciones oficiales prevalece el dia a dia.

Es necesario que quienes estamos comprometidos con la defen-
sa de los derechos de las personas con discapacidad conozcamos
como se da la incorporaciéon de los instrumentos internacionales a



nivel interno en el respectivo ordenamiento juridico para utilizarla
como una herramienta efectiva. En la mayoria de paises de Latino-
américa, la incorporacion es de caracter monista, lo que significa
una interconexion simultanea e incorporacion automatica del ins-
trumento internacional una vez que es ratificado por un Estado,
siendo de inmediata aplicaciéon. La incorporacién y jerarquizacion
de los instrumentos internacionales de derechos humanos puede
ser de cuatro tipos:

1) puede modificar la Constituciéon (supraconstitucional), como
en el caso de Guatemala, Honduras y Venezuela;

2) puede equiparar a la Constitucion (constitucional), como en
Argentina, Brasil y Peru;

3) puede estar por debajo de la Constitucion pero por encima
de las leyes (supralegal o subconstitucional), como ocurre en
Costa Rica, Ecuador, El Salvador, Colombia y Paraguay; o,

4) puede estar equiparada a las leyes nacionales y tener su
mismo rango (legal), como en Uruguay y posiblemente en
México aunque éste tiene un fallo de la Suprema Corte de
Justicia de la Nacion que lo ubicaria en el grupo anterior.

Los tratados internacionales no rigen exclusivamente la relacion
politica entre las naciones sino dentro de los Estados, norman las
relaciones entre el individuo y el Estado que debe garantizar la
proteccion de los derechos de cada persona que se encuentra bajo
su jurisdiccion, en procura de una justicia social para todos. Ante
la necesidad de armonizar, o frente a una oposicion o conflicto, un
juez domeéstico debe guiarse por el Principio pro homine fundamen-
tado en la Convencion de Viena, que obliga a asumir la norma que
mejor proteja los derechos de una persona.

Para interpretar un tratado, se deben considerar el preambulo y
los anexos, por ejemplo, en el caso de la Convenciéon Interamerica-
na para la Eliminacién de Todas las Formas de Discriminacion
contra las Personas con Discapacidad (7/06/99):



No se interpretard que disposicion alguna de la presente
Convencion restrinja o permita que los Estados parte limiten el
disfrute de los derechos de las personas con discapacidad reco-
nocidos por el derecho internacional consuetudinario o los ins-
trumentos internacionales por los cuales un Estado parte esta
obligado. (Articulo 7)

Hacer uso efectivo de los instrumentos internacionales, proceder
con denuncias individuales o con apoyo de una ONG, debiera ser
préactica frecuente. Todo el potencial del mecanismo de denuncias
aln no ha sido debidamente aprovechado; en la Region, la Comi-
sion de Derechos Humanos de México, aparece como la mas activa
y comprometida con la discapacidad.

Vale la pena considerar la recomendacion que citan Quinn y
otros autores (2002), en su informe:

En ocasiones, puede observarse que incluso cuando los de-
nunciantes son personas con discapacidades, las denuncias no
se describen como violaciones concretas contra las personas
con discapacidad, sino violaciones por razones determinadas.
Seria atil mayor rigor en la descripcién de la denuncia y, del
mismo modo, seria importante poder conseguir que el personal
de esta Comision fuera més sensible a los distintos tipos de
discapacidad que existen y como afectan la vida de las personas
que las padecen.

En el citado informe sefialan que examinaron 344 documentos
del Comité de Derechos Humanos (CDH), en relaciéon con la admisi-
bilidad y a los méritos de las comunicaciones; de ellos, s6lo 8 comu-
nicaciones (2%) se ocupaban de cuestiones referentes a la discapa-
cidad. Las denuncias se referian a cuestiones como la discriminacion
en el empleo, la discriminacion relativa a la indemnizacion de vete-
ranos de guerra, la discriminacién en materia de subsidios sociales
y torturas o tratos inhumanos o degradantes. A excepciéon de dos,
todas las comunicaciones se declararon inadmisibles.



Ante las personas, grupos o instituciones que ejercen poder en
prejuicio de los demas, hemos de aprender a revertir ese abuso de
poder a través de diversos estrategias, entre ellas: la comunicacion
entre diversos actores para generar espacios de apoyo y aprendiza-
je mutuo con objetivos comunes; la organizacion social mediante la
formacion y capacitacion de sus bases porque el primero y mejor
defensor de sus derechos es el propio titular, enriquecido con pro-
cesos de autoestima y confianza en si mismo. Es menester prestar
especial atencion a los organismos que trabajan en el ambito de
derechos humanos para comprometerlos y aprender de su expe-
riencia.

Por la pertinencia y claridad, cabe registrar las conclusiones de
Humberto Henderson (2005):

* No obstante la inicial reticencia de los tribunales domésticos
para aplicar el derecho de fuente internacional como es el de
los derechos humanos, en ocasiones producto de la debilidad
formativa, el desconocimiento de las normas de derechos
humanos y los compromisos y lealtades hacia las autoridades
gubernamentales, esta aplicabilidad corresponde bajo cual-
quier razonamiento juridico que se intente emprender. La
consecuencia insoslayable de la incorporacion de un tratado
de derechos humanos autoejecutable, es su vocaciéon de apli-
cabilidad y la correspondiente obligacién de los jueces para
que los tengan en cuenta cuando corresponde su aplicacion
directa, ademas de constituirse en una fuente de interpreta-
cion obligatoria para las propias normas nacionales de dere-
chos humanos.

e Teniendo en cuenta los textos constitucionales y las reglas
tradicionales de interpretacion y aplicacion del derecho, la
consecuencia no puede ser otra que la de la factibilidad de
aplicacion. A ello cabe agregar Principios propios del derecho
internacional de los derechos humanos, como el pro homine,
que representan otra herramienta con la que pueden contar



los tribunales internos. El Principio pro homine representa
una significativa herramienta de hermenéutica de creacién
nacional e internacional, de aceptacion doctrinaria especiali-
zada y que los jueces no pueden ni deberian desconocer. Se
proponen tres posibilidades de aplicacion de este Principio,
como un intento mas de buscar la delimitacion de su alcance.

» Son los abogados que trabajan en derechos humanos, quienes
deben hacer un doble y significativo esfuerzo, por un lado
invocar los tratados internacionales de derechos humanos en
todos aquellos casos que sea pertinente ante los tribunales
nacionales, y por otro, colaborar con los Ombudsman, jueces
y fiscales, proporcionando toda la informacidon que sea nece-
saria para que ellos se familiaricen con estas normas y con
los criterios interpretativos propios de los derechos humanos.
Son las organizaciones no gubernamentales que trabajan en
derechos humanos, sus redes, sus lideres, sus capacitadores
y sus promotores quienes deben seguir esforzandose por la
aplicacion del derecho internacional de los derechos huma-
nos, armonizado con el derecho nacional, para que sean los
propios tribunales nacionales los que den pasos firmes, mas
alla de los discursos de las autoridades gubernamentales.

Indudablemente que seguir insistiendo en este tema, a prime-
ra instancia muy tedrico, es uno de los tantos retos en los que
no deben haber descansos en momentos coyunturales tan
adversos, momentos en que los expertos insisten en la nece-
sidad de «acompainiar la denuncia con la disposicion al dialo-
go» y la elaboracién de propuestas concretas y razonables,
constituyéndose en formadores de opinién con un mensaje
«ético y programatico» a la vez.

Aun reconociendo dificultades, ése parece ser el Gnico rumbo
posible, buscando consensos, alianzas y compromisos estra-
tégicos con jueces, fiscales, defensores y en general algunas
autoridades gubernamentales.



Si hemos de remitirnos a la Constitucion en cada pais, su solo
cumplimiento seria suficiente para garantizar el ejercicio de los
derechos en lugar de propiciar una generacion de leyes como si se
intentase ‘poner puertas a los cerros’. La proliferacién de leyes tan
solo es una evidencia mas de gobiernos clientelistas que distraen
la atencién de la ciudadania y la engafian mediante instrumentos
legales que no alcanzan niveles de concrecion.

La meta es clara, incidir tanto en lo local como en los sistemas
internacionales (universal, iberoamericano e interamericano). La
Unica opcién que viabiliza la incidencia y participacién es propiciar
movimientos asociativos desde lo comunitario para generar estruc-
turas paulatinamente abarcadoras que desemboquen en un gran
movimiento nacional consolidado, representativo y democratico;
cuyo denominador comun es el mejoramiento de la calidad de vida
de las personas con discapacidad y sus familias, independientemen-
te de afiliaciones politicas y creencias religiosas. La solidez y perma-
nencia en el tiempo, tanto de las células como de las macro estruc-
turas, estara legitimado por la concienciacién e interiorizacion de los
componentes fundamentales del asociacionismo, que no son otros
que los valores universalmente concebidos, deseables en lo particu-
lar y en lo colectivo, priorizdndolos segun las necesidades y circuns-
tancias.

Los procesos y las redes de tareas son inagotables porque res-
ponden a la diversidad que entrafia todo lo humano. Segun la ex-
periencia hay algunos que se pueden considerar como requisitos de
entrada, entre ellos, procesos de:

— trabajo cooperativo con identificacion y valoracion de capaci-
dades para una consecuente asignacion de roles;

— informaciéon y comunicacién veraz, clara, completa y opor-
tuna;



— formacidén continua interna y externa,;

— planificacion inmediata, mediata y a largo plazo (no es el
equivalente a escribir suefios en formatos de planificacién, es
construir a partir de lo que se es y de lo que se tiene para
alcanzar aquello que se desea);

— participacioén, representacion e intervencion;

— evaluacién interna y externa de procesos y resultados;

— retroalimentacion y rendicién de cuentas de acciones y ges-
tiones.

Solo entonces el empoderamiento serd una consecuencia del
accionar, no unicamente un resultado esperado.






Capitulo IV
POBLACION CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA




Aporte de Beatriz Miranda
Hermana de dos personas con discapacidad intelectual
Ecuador

En la Biblia encontramos la siguiente referencia:

Por aquellos dias salio un decreto del emperador Augusto,
por el que se debia proceder a un censo en todo el imperio. Este
fue llamado el «primer censo», siendo Quirino gobernador de
Siria. Todos pues empezaron a moverse para ser registrados
cada uno en su ciudad natal. José (...) subi6 a Galilea, a la
ciudad de David, llamada Belén, porque era descendiente de
David; alli se inscribié con Maria, su esposa, que estaba emba-
razada. (Evangelio segln San Lucas, cap. 2, versiculos 1-5)

Durante muchos siglos el registro y analisis estadistico de las
poblaciones ha acompafado el proceso de crecimiento, expansion
y evolucién de la humanidad. El propésito de los registros es la
orientaciéon de los servicios estatales pero, sobre todo, un sentido
de control y poder como lo sefala Foucault a propésito de su
estudio referente a las instituciones creadas para «atender» a per-
sonas con enfermedades mentales (1988).

La referencia biblica que abre este capitulo y que aparentemen-
te no tendria sentido de ser convocada en un estudio referente a
discapacidades, es tomada por Therese Swinters, Coordinadora del
Foro Europeo de Organizaciones Cristianas de Personas con Disca-
pacidad, para ponerle rostro al hecho de la falta de exactitud que
dentro de la historia universal se observa en el manejo de estadis-
ticas, censos e investigaciones poblacionales y sobre todo en el
campo de temas sociales como la discapacidad y que, indudable-
mente, finalizan alterando los hechos con consecuencias negativas.
Los judios formaban una nacion pequefia en la época en que se da
el advenimiento de Jesus, sometida al Imperio Romano y reunia



una gran diversidad de pueblos. Con mucha probabilidad la traduc-
cion habitual: «el censo se hizo siendo Quirino gobernador de Siria»
-sostiene Swinters- «es equivocada y no es gramaticalmente correc-
ta». El error radica en que el censo de Quirino tuvo lugar doce afios
més tarde, en el aflo 6 de nuestra era. Entonces, el «otro habria
sido llamado el primero», deduciéndose con ello -ademas- que Lucas
no es infalible como historiador y que podria poner en duda incluso
la fecha y sitio de nacimiento de uno de los lideres espirituales del
mundo (Devlieger, Miranda et al., 2006).

Mientras investigadores y académicos han especulado acerca de
la significacion social y cultural del crecimiento de la poblacién con
discapacidad, resulta dificil encontrar a nivel mundial, regional y
local datos estadisticos reales y actualizados que permitan conocer
la situacion de las personas con discapacidad. El ejemplo de Qui-
rino, el censo, su afio y la equivocacion de Lucas permiten definir
dos puntos elementales que quedan al descubierto en una investi-
gacion poblacional:

a) el poder de las cifras y su interpretacion; v,

b) la identidad de los seres humanos que queda encubierta por
las mismas, bajo las categorizaciones que surgen en dichas
investigaciones.

Al hablar de medicién de la discapacidad es necesario mencio-
nar la complejidad de la misma y la variedad de representaciones
conceptuales existentes acorde al contexto social, cultural, politico
y econémico de la humanidad. Uno de los principales errores es dar
por hecho el concepto de discapacidad dejando de lado las conexio-
nes evidentes, y a la vez invisibles, con otros conceptos y areas, de
hecho, no necesariamente se aplican los mismos parametros, ins-
trumentos o metodologias para observar, detectar, identificar, medir
y registrar.

;Qué es discapacidad? ;Cuales son los tipos categorizados?
¢Quién la tiene y quién no? ;Tiene limites claros? ¢(Es necesario



establecer convenciones? ;Cuéles son o podrian ser sus bases? ;Qué
se requiere conocer de la «condicién de discapacidad»? ;Por qué?
(Para qué? (Seminario, Madrid 2003). Establecer y comparar datos
cuantitativos convoca —particularmente en discapacidad— al cono-
cimiento y manejo de los marcos conceptuales con que se ha tra-
bajado y orientado su obtencién. Ademas, demanda la necesidad
de hacerlos analizables para definir aportes ajustados a la realidad
de la persona con discapacidad y su situacion.

Como se sostiene en el capitulo Il, el lenguaje crea y re-crea
conceptos impuestos y transferidos a problemas pudiendo con ello
corroborar lo dicho por Foucault (1973), de que el problema no
existe por si mismo sino que radica en la problematizacion. Ser una
persona con discapacidad tiene significados de caracter diverso «no
oficial», que varian dependiendo del espacio social y cultural donde
la persona esta o es ubicada. Seria inoficioso buscar culpables de
no encontrar una definicién 6éptima reduciendo todo a un rompeca-
bezas de palabras, a un juego del lenguaje. Devlieger (1999) sos-
tiene:

el lenguaje es un instrumento de poder. El como algo es llamado
tiene importantes implicaciones en la forma coémo se habla acer-
ca de ello y como es entendido.

La discapacidad es quiza uno de los casos semanticos y lingiis-
ticos que mas claramente expone el hecho que desde cuando el ser
humano descubrié el poder de la palabra se ha convertido en un
esclavo de ella y dentro de esta situacién es capaz de interactuar
con el mundo a medida que sus respuestas son mediadas por un
sistema llamado lenguaje.

En la tarea por localizar al ser humano como centro del discurso
en lugar del lenguaje, se han ido develando paulatinamente pregun-
tas como: qué es discapacidad, quién tiene una discapacidad y qué
necesita. Los esfuerzos por responder dan cuenta de un asunto no
resuelto que genera la necesidad de investigar, recopilar datos y
clasificar; lamentablemente no sélo a la situacion sino también a la



persona en ella inserta, como ocurre con el carné de calificacion o
certificado de discapacidad, habida cuenta de beneficios sociales.

Oficialmente, la OMS paso6 de definir la discapacidad como «una
dificultad permanente (impedimento) para desarrollar actividades
en el rango de la normalidad, como una consecuencia de efectos
irreversibles de una enfermedad incurable, congénita o adquiridax;
a sefalar la discapacidad como resultado de la interaccion entre un
individuo con una condicion de salud dada y los factores contextua-
les, ambientales y personales.

Desde el lenguaje oficial, la terminologia ha ido de la incapaci-
dad a la limitacidon determinada por el contexto. Con riesgo trans-
gresor, Devlieger (2004, p.25) expresa en los siguientes cuadrantes
semiodticos los términos que llevan a conceptos y que han sido
planteados como opuestos en la cultura occidental:

Ficura 1. Significado de incapacidad

NORMAL IMPEDIDO
lgualdad de oportunidades Distribucion desigual
NO IMPEDIDO ANORMAL
Se sobrepone a la desigualdad Oportunidades no dadas

En la figura 1, se plantea la oposicion entre normal e impedido.
Se entiende por impedido, como la ausencia de oportunidades;
mientras que ser normal es el resultado de no estar impedido, una
situacion en la que la desigualdad de oportunidades no esta pre-
sente.



Ficura 2. Significado de discapacidad

VIGOROSO / SANO / JOVEN DISCAPACITADO
Activo, productivo No funcional
NO DISCAPACITADO DEBIL / ENFERMO / ANCIANO
Sin barreras ambientales Barreras existentes

En la figura 2, la discapacidad tiene una logica totalmente dife-
rente al impedimento. La imagen de joven, saludable y fuerte
es contrapuesta a la de discapacitado que no es funcional. La
desigualdad de oportunidades en este caso proviene de las barre-
ras creadas en un contexto. Por tanto, cuando una persona
con discapacidad «no puede funcionar», es efecto de la relacion
entre el individuo y su ambiente, no del hecho que un individuo sea
0 no capaz. Por tanto el individuo queda libre del adjetivo «in-
capaz».

Esta representacion semiotica es utilizada en el presente estudio
con el fin de confirmar que el problema acerca de la discapacidad
y su medicién se localiza también en el proceso de evolucién de la
terminologia, del concepto y su clasificacion, en la forma cémo la
gente y la sociedad problematizan dichos términos. En el uso y
abuso de las palabras. Siendo asi, el problema no es quiénes son
«nombrados», sino quiénes estan «calificandolos».

La terminologia utilizada para mediciones en los diferentes pai-
ses' evidencia el contraste de conceptos asumidos y definiciones

1 Ver cuadro sobre conceptos y definiciones capitulo IlI.



expresadas, la mayoria no coincide con los conceptos de discapa-
cidad vigentes. El circulo vicioso de relacion entre la terminologia
de uso cotidiano y su procedencia legal, subsiste. El hecho es que
aun esta en pie el debate entre: qué decir, como decir y en qué
circunstancias decirlo.

El término y el concepto que se utilicen determinan comporta-
mientos, actitudes y acciones tanto sociales como estatales; de alli
la importancia del analisis del lenguaje dirigido a la evaluacion
numérica. Muchos de los paises aun utilizan oficialmente términos
y conceptos que discriminan y devallan a la persona con discapa-
cidad. Sin embargo, existen esfuerzos por adoptar un lenguaje
apropiado a la realidad y al contexto. Por ejemplo, México donde
la contradiccion ha generado la busqueda de términos que enfati-
cen lo positivo, pese a existir mas de 13 definiciones, se propicia
introducir la expresion «personas con capacidades diferentes».

Esta por demas sefalar que a pesar de que se asuma oficial y
legalmente muchos términos positivos, nada garantiza que en el dia
a dia y en las relaciones informales esto suceda paralelamente. Es
necesario trabajar en los nucleos de base (familia, barrios, comu-
nidades y grupos sociales), asi como en los espacios de servicio y
de poder con miras a una transformacién de las percepciones y
construcciones mentales respecto a la discapacidad y a las perso-
nas con discapacidad. Foucault (1973) considera que

no todo es malo, pero todo es peligroso, lo que no es lo mismo que
malo. Si todo es peligroso, y si hosotros siempre tenemos algo que hacer
(...) yo pienso que la decision ético-politica que debemos tomar cada dia
es determinar qué es lo mas peligroso.

Si «identidad y representaciones son conceptos interconectados
con la discapacidad» (Devlieger, 2003 p.15), ;jresultarad peligroso
limitar la discapacidad Unicamente a cifras estadisticas dejando de
lado la cultura?



Aporte de Beatriz Miranda
Ecuador

Shakespeare (2002) afirma que las personas con discapacidad
son individuos invisibles, identificados solamente cuando hay un
poder (institucional-social) que cumple esta tarea y los identifica
con atributos sin identidad como si la persona fuera un objeto.
Aseveracion aplicable también a sus familias.

La identificacion hecha a través del poder, cuando la discapaci-
dad es el tema, evoca dos extremos: el del cuerpo sin poder /
discapacitado y el del cuerpo con poder / «vigoroso o sano»; ha-
blando individual (persona) y socialmente (familia). Siguiendo estas
consideraciones se entiende que el concepto de identidad cuenta
con diversas vias para su aproximacion tal como la narrativa (his-
torias de vida) y las cifras (datos estadisticos) que ubican a la
persona en ciertos grupos y en ciertos lugares. Y es que tanto en
la narrativa como en las cifras hay un poder mediando y un lengua-
je conectando, como lo evidencia el cuadro de términos y concep-
tos del capitulo anterior que confirma que el poder configura iden-
tidades y convierte al «ser» en la construccién de un discurso,
pudiendo dicha construccion ser negativa o positiva (Shakespeare,
2002). Negativa en tanto considere inferior a la persona: objeto en
lugar de sujeto, de lo que habla mucho la historia de la discapaci-
dad; pero, por otro lado, también hay la posibilidad de una cons-
truccién positiva, proyectada en el proceso que llevan adelante los
movimientos asociativos de personas con discapacidad y sus fami-
lias, que se resume en encontrar elementos comunes que los im-
pulse a ser identificados como sujetos de derechos.

La informacidn estadistica sobre discapacidad recogida en diver-
sos censos y estudios poblacionales en Latinoamérica ejemplifica
una identidad negativa, cuyas contradicciones se reflejan en el dia



a dia que viven las personas con discapacidad como individuos y
como ciudadanos. Pero, al mismo tiempo hay la posibilidad que
dichas contradicciones estén promoviendo raices de una identidad
positiva en el individuo, en su familia y en su comunidad.

Ingstad (1999, p.772), en su articulo sobre discapacidad y pai-
ses en desarrollo, sostiene que en la necesidad de saber quiénes
son las personas con discapacidad, las investigaciones poblaciona-
les iniciadas por la OMS dieron como resultado dos hechos: visibi-
lizar las contradicciones existentes y -por cierto- vigentes, qué es,
qué no es y en qué magnitud esta presente la discapacidad; y, que
el criterio de inclusién varie de contexto a contexto, situacion que
ha desembocado en la dificultad de establecer comparaciones a
nivel local, regional y mundial.

Cuando se habla de la poblacién de personas con discapacidad,
se toma como referencia instituida que el 10% de la poblacion
mundial tiene algun tipo de discapacidad. Aparentemente, esta
estimacion aparece por primera vez en 1974, y se difunde en un
trabajo publicado por la OMS en 1976, atribuible al doctor Einar
Helander, quien expone mas tarde (1990), que aquella estimacion
se baso en el célculo realizado con las proporciones de discapaci-
dad producidas por enfermedades, trauma, desnutricién, causas
genéticas, etc., disponibles en ese momento. Esta cifra incluia una
elevada proporcion de personas afectadas de discapacidades leves
o reversibles, como por ejemplo las derivadas de la malnutricién
(Naciones Unidas, 1991).

En 1975 Rehabilitacién Internacional afirmaba que la pobla-
cion con discapacidad en el mundo era de 490 millones (12,3%).
En 1993, Naciones Unidas sefialaba que una de cada diez perso-
nas tenia discapacidad, un estimado de 600 millones, el 80%
(480 millones) de las cuales residia en paises en desarrollo. El



Informe Regional de las Américas 2004 habla de 500 millones.
Cabe preguntarse si esta variaciéon es un indicador de cuanto el
significar y sus formas influye en la visibilizacion real o no de
identidades.

Siendo la discapacidad un hecho humano y —por ende— univer-
sal, las contradicciones mundiales repercuten indefectiblemente en
la configuracion de lo regional y lo local, y viceversa:

— Segun el Informe «La Salud en las Américas, 2002» (OPS/
OMS), en Latinoamérica existen, aproximadamente, 85 millo-
nes de personas con discapacidad, equivalente al 17% de la
poblacién. Un cuarto de la poblacion total estaria afectada
directa o indirectamente por razones de discapacidad;

— Judith Heumann, asesora en materia de discapacidad y de-
sarrollo del Banco Mundial, sostiene que la base de datos
sobre discapacidad que mantenia el Banco cuando ella se
incorporo a la institucion no era de muy buena calidad y que
la informacion que provenia de los paises en desarrollo con-
sistia principalmente en conjeturas. «Pero ahora [2004] sabe-
mos que en los paises en desarrollo entre el 15% y el 20%
de la poblacién sufre de distintos tipos de discapacidad». Lo
que implicaria dejar de lado la formula del 10%.

Sin embargo, en la hoja informativa «Discapacidad en Amé-
rica Latina y El Caribe», el Banco sefiala: «existen por lo
menos 50 millones de personas con discapacidad en América
Latina y El Caribe (ALC), o el equivalente al 10% de la pobla-
cion de la regiony.

— Canadian Association for Community Living (CACL) afirma
que para Centroamérica la prevalencia esta entre 13% y 18%
debido a conflictos armados, desastres naturales y pobreza
endémica.

— El Banco Interamericano de Desarrollo habla de 50 millones,
aplicando la formula del 10% de la poblacion total.



Un ejercicio en funcion de los datos poblaciones de los paises

aplicando la férmula del 10%

Poblaciéon
estimada de

Pais Fuente Poblacién personas con
total discapacidad

(10%)
Argentina Censo 2001 36.260.130 3.626.013
Bolivia Estudio 2002 8.501.000 850.100
Brasil 2004 183.199.600 18.319.960
Chile 2003 15.600.000 1.560.00
Colombia Estudio 2004 45.352.261 4.535.226
Costa Rica Estudio 2003 4.075.000 407.500
Cuba Estudio 2004 11.914.700 1.191.470
Ecuador Estudio 2003 12.842.939 1.284.294
El Salvador Estudio 2004 6.757.408 675.741
Guatemala Censo 2002-2003 11.237.196 1.123.720
Honduras Est. ONU 2003 6.941.000 694.100
México Estudio 2003 104.213.503 10.421.350
Nicaragua Estudio 2004 5.496.440 549.644
Panama 2003 3.120.000 312.000
Paraguay C. 2002 (prel.) 5.205.101 520.510
Peru Estudio 2003 27.148.101 2.714.810
R. Dominicana Estudio 2003 9.219.800 921.980
Uruguay Estudio 2004 3.399.438 339.944
Venezuela Est. ONU 2003 25.699.000 2.569.900
Total 526.182.617 52.618.262

Siendo una relacion directa con la poblacion total, los paises de
la Regidn que presentan un porcentaje mayor de prevalencia de
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discapacidad son los mas poblados: Brasil, México, Colombia y
Argentina.

De los datos de poblacion regional con discapacidad, quedan
inquietudes latentes: ;estaba equivocado el Informe de la Salud
2002?, ¢;hay razones ocultas para mantener porcentajes menores?,
¢se maquillan las estadisticas? Circunstancias como: conflictos ar-
mados, enfermedades, pobreza endémica, desastres naturales, in-
cremento de afos de vida, violencia urbana y doméstica, incremen-
to de accidentes, ;serdn componentes que incidan en las tasas de
prevalencia de discapacidad?

A pesar de que los métodos utilizados para recopilar informa-
cion difieren mucho de un pais a otro, y que los datos censales
arrojados alrededor del 2000 en varios paises de Latinoamérica
«no miden tanto la incidencia de la discapacidad como la concien-
cia social de la misma», (Casado, D. en el prdlogo a Pantano,
1986). Pareciera ser que en busqueda de un consenso, la llamada



ronda de los censos del 2000 abri6é para Latinoamérica una nueva
etapa en relacion tanto al aporte de la estadistica para la planifi-
cacion y establecimiento de politicas sociales, como para la inclu-
sion de nuevos temas en los censos nacionales. La tendencia actual
es la blusqueda de informacion a través de moédulos de discapaci-
dad en funcion de las encuestas de hogar que se aplican sistema-
ticamente.

Con el afan de armonizar conceptos y datos de discapacidad en
Latinoamérica y El Caribe, el Banco Interamericano de Desarrollo
(BID) desde 2003 emprendi6é una ronda de reuniones regionales y
ha financiado encuestas de discapacidad en Nicaragua, Guatemala
y Ecuador. En junio 2005 completd una ronda de cuatro reuniones
sub-regionales: la primera se realiz6 en 2003 para los paises MER-
COSUR (Argentina, Brasil, Paraguay, Uruguay), mas Bolivia y Chile;
seguido por reuniones en América Central (2004), El Caribe (2005)
y la Region Andina (2005). A estas reuniones asistieron represen-
tantes de institutos estadisticos nacionales, ONG que trabajan con
datos de discapacidad y los Consejos Nacionales de Discapacidad.
En este proyecto el BID trabajé con el Grupo de Ciudad de Washing-
ton en Estadisticas de Discapacidad, el Banco Mundial y CEPAL.
Entre las principales conclusiones, registra:

— Los datos presentan diferencias marcadas dependiendo si
éstos fueron tomados por un censo o0 por una encuesta, sien-
do una variable directa la definicion que utilicen: de funcio-
namiento o de deficiencia.

— EI porcentaje de prevalencia, registrado en los censos, varia
desde 0,96% en Paraguay al 14,5% en Brasil.

— Si los datos de prevalencia se obtuvieron mediante encues-
tas, varia entre 1,51% en El Salvador a 21,7% en Chile.

— Las encuestas proporcionan resultados diversos, utilizando
una definicién de funcionamiento en una encuesta general, la
prevalencia esta sobre el 7%, exceptuando Honduras y Uru-



guay. Unicamente el 25% de las encuestas aplican una defi-
nicion de deficiencia.

— Los censos arrojan una prevalencia maxima del 6% con ten-
dencia a disminuir en relacion con las encuestas. El 73% de
los censos aplica una definicién de deficiencia, Brasil es la
excepcion porque aplica en el censo una definicion de funcio-
namiento.

— Con una definicién de deficiencia, el porcentaje de prevalen-
cia va desde 0,96% en Paraguay a 6,2% en Guatemala;
mientras que si se utiliza una definicion de funcionamiento
los resultados presentan una variacion mayor: desde 2,3% en
Bahamas a 21,7% en Chile.

El cuadro que se presenta a continuacion resume las ultimas
fuentes de datos de discapacidad en los paises motivo del presente
estudio, se acompafa de frases clave utilizadas en las preguntas
que infieren el concepto de discapacidad asumido. Para 16 paises
se tomo la informacion publicada por el Equipo de Discapacidad y
Desarrollo del BID, 2005. Se tomé como referencia el Informe
Regional de las Américas 2004. Los datos de Chile y Ecuador han
sido actualizados mediante informacion de los Consejos, FONADIS
y CONADIS, respectivamente. Los datos de Cuba (ACLIFIM, 2004)
y Republica Dominicana (FENADID, 2004), fueron tomados del in-
forme de pais presentado en la Il Asamblea de RIADIS (Rio de
Janeiro, 2004). Para Venezuela, los datos fueron tomados de la
altima reunién de IESALC (Garcia et al., 2004)2.

2 Seminario Regional sobre Educaciéon Superior para Personas con Discapacidad en
América Latina y El Caribe, IESALC (Caracas, diciembre de 2005).



APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA

Definicion Frases clave de la pregunta Tasa de
Pais utilizada Fuente 0 concepto de discapacidad Prevalencia
Funcionamiento | Censo 2001 Persona
— Sorda o que use audifono
— Que le falte o tenga atrofiados
brazos...
— Que tenga otra discapacidad
permanente
,g Estos resultados fueron marco muestral de la Primera Encuesta Nacional
S | de Personas con Discapacidad (ENDI) 2002-2003, complementaria al Censo
j=2)
Q
< | Funcionamiento Primera — Dificultad permanente para... 7,1%
Encuesta Nacional (actividades que se describen
de Discapacidad en 21 preguntas)
ENDI 2002-03
Uno de cada cinco hogares alberga al menos a una persona
con discapacidad.
Deficiencia Encuesta No registra 1%
Demografica y
de Salud 1998
Deficiencia Censo 2001 — ¢(Cuantas personas son: 1. ciegas, 0,9 a 1,2%
2. sordomudas, 3. paraliticas
- y/o tienen amputado algin brazo
= 0 pierna...?
g
El 3.1% de los hogares alberga al menos una persona con
discapacidad.
Deficiencia Encuesta de ¢Presenta... algun tipo de discapacidad 3,8%
Hogares permanente?
MECOVI 2001
Deficiencia Censo 1991 Presenta alguna de las siguientes 1,14%
deficiencias? Ciego, Sordo, Paralitico de
ambos lados, Paralisis de piernas...
% | Funcionamiento | Censo 2000 — ¢Discapacidad mental permanente 14,48%
g que limite sus actividades diarias?

(trabajar, ir a la escuela, jugar...)

— (Tiene alguno de los siguientes
impedimentos: a. Parélisis total
permanente... d. Pérdida de algin
miembro: pierna, ...?
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Definicion Frases clave de la pregunta Tasa de
Pais utilizada Fuente 0 concepto de discapacidad Prevalencia
Deficiencia Encuesta de ¢(Presenta alguna de las siguientes 5,3%
Caracterizacion deficiencias? Para oir...
Socioecondmica
Nacional (CASEN)
2000
Funcionamiento Chile Health 2000 Tiene dificultades para leer el diario, 21,7% de
(...) para oir conversaciones de al al menos una
menos tres personas, la radio, discapacidad
(...) caminar...
No reporta Encuesta de No reporta 21,7%
Calidad de Vida
y Salud
(ENCAVI) 2000
Deficiencia Censo 2002 Presenta usted alguna de las siguientes 2,2%
deficiencias: ceguera total, sordera
total, mudez, lisiado/parélisis,
deficiencia mental
2 | Deficiencia CASEN 2003 Deficiencia para oir, para hablar, para 5,3%
S ver, deficiencia mental, deficiencia
fisica, deficiencia por causa psiquiatrica
Funcionamiento Encuesta CIF
Nacional de — Discapacidad Leve: personas 12,9%
Discapacidad presentan sintomas o secuelas que
2004 les generan alguna dificultad para

llevar a cabo actividades de la vida
diaria sin embargo la persona es
independiente y no requiere apoyo

de terceros y puede superar barreras

del entorno.

— Discapacidad Moderada: personas
presentan una disminucion o
imposibilidad importante de su

capacidad para realizar la mayoria de

las actividades de la vida diaria,
llegando incluso a requerir apoyo en
labores bésicas de auto cuidado y
supera con dificultades sélo algunas
barreras del entorno.




Definicion Frases clave de la pregunta Tasa de
Pais utilizada Fuente 0 concepto de discapacidad Prevalencia
— Discapacidad Severa: personas ven
gravemente dificultada o imposibilitada
la realizacion de sus actividades
cotidiana, requiriendo del apoyo o
% cuidados de una tercera persona y
o no logra superar las barreras del
entorno.
El 34.6% de hogares alberga al menos a una persona con
discapacidad.
Deficiencia Censo 1993 Limitaciones: ceguera, sordera, mudez, 1,85%
retraso o deficiencia mental, paralisis o
ausencia de miembros...
Para Henry Mejia, Director Ejecutivo de Federacion Nacional
de Sordos de Colombia (FENASCOL) y miembro fundador
de RIADIS, por la poca fiabilidad de los datos del Censo
prefieren asumir la formula del 10%.
-2 | Deficiencia / Registro: CIF 2,0%
S Funcionamiento Localizacion / — Deficiencias de estructuras corporales
S Caracterizacion (alteracion / limitaciones)
e de Personas con | — Restricciones: dificultades para
Discapacidad relacionarse con los demas, caminar...
2003 — Encuentra barreras en dormitorio,
bafio, centros comerciales...
Funcionamiento | Censo 2005 — Limitaciones permanentes para:
moverse, hablar, entender...
— La limitacion que mas afecta su
desempefio diario
— Causa de la limitacion
Deficiencia / Encuesta de Deficiencias que le impiden o dificultan 7,82%
Funcionamiento Hogares de permanentemente realizar sus actividades
8 Propositos cotidianas
: Mltiples (EHPM)
= 1998
S
Deficiencia Censo 2000 Deficiencia permanente como: ceguera 5.35%

total o parcial, paralisis, amputacion...




Definicion Frases clave de la pregunta Tasa de
Pais utilizada Fuente 0 concepto de discapacidad Prevalencia
Estudio psicosocial de las personas Excluye discapacidades menores y 3,26%
< | con discapacidades y estudio viscerales
g psicopedagogico, social y clinico-
genético de las personas con retardo | En el estudio participaron 33.626
mental. Cuba 2003 profesionales en salud y educacion
Deficiencia ESADE - 1996 CIDDM 13,2%
SegUn el Estudio epidemiolégico de la Situacion Actual
de las personas con Discapacidad en el Ecuador (ESADE):
48.9% deficiencia; 13.2% discapacidad; 4.4% minusvalia
Deficiencia Censo 2001 Limitaciones fisicas o mentales: 4,65%
ceguera total, mudez, paralisis (lisiado,
desfigurado), deficiencia mental,
é psiquiatrica (locura), generalizada
s (deficiencia multiple, ejemplo:
i sordomudo)
Funcionamiento Sistema Integrado| No registra el instrumento de encuesta, 12,14%
de Encuestas a anota que hace referencia a la CIF
Hogares (SIEH) — Discapacidad «como un estado de
Encuesta Nacional| funcionamiento»
de Discapacidades| — Persona con discapacidad
Ecuador 2004 — Persona con deficiencia
— Persona con limitacion leve
0 moderada
No reporta Censo 1992 No reporta 1,8%
o
E Deficiencia Encuesta de Discapacidad presente para: 1,51%
= Hogares de 1. ver (a. baja vision, b. ceguera total); ..
o Propdsitos 7. intelectuales (a. trastorno psiquiatrico,
Mltiples b. retraso mental); 8. psicoldgicas;
(EHPM 2003) 9. otras
No reporta Censo 1991 No reporta 9,0%
< | Deficiencia Censo 2002 Tiene: ceguera, sordera, pérdida o 6,2%
g discapacidad en extremidades
g (a. superiores, b. inferiores), deficiencia
o mental, otra discapacidad

Planificacion de la Primera Encuesta Nacional de
Discapacidad (ENDIS) 2005




Definicion Frases clave de la pregunta Tasa de
Pais utilizada Fuente 0 concepto de discapacidad Prevalencia
Funcionamiento Encuesta — Problema de salud, fisico o mental, 2,65%
Permanente padecido o por padecer por mas
de Hogares de 6 meses y que le dificulte sus
. de Propdsitos actividades; como ser: para ver,
£ Mltiples para oir...
= (EPHPM) 2002 — Tiene (...): a. ceguera parcial;
2 b. ceguera total; ... h. agarrar,
Médulo de levantar cosas, cargar cosas;
Discapacidad ... k. demencia; I. retardo mental;
m. ataque o convulsiones;
n. depresion cronica
Deficiencia Censo 2000 ¢Limitacion para: 1. moverse, caminar 1,84%
o lo hace con ayuda? 2. usar sus
3 brazos y manos? 3. es sordo/a 0 usa
3 un aparato para ofr?
=
Deficiencia Health National No se registra 2,35%
Survey 2000
Deficiencia / Encuesta Dificultad y nivel de dificultad para: ver, 11,0%
Funcionamiento Nicaragiiense escuchar, hablar... salir sin compafifa,
de Demografia y | hacer tareas domésticas, comer o realizar|
Salud (ENDESA) actividades por si mismo, interactuar con
2001 otras personas
Funcionamiento Encuesta — Discapacidades fisicas: dificultades 10,3%
Nicaragiiense para moverse, caminar...
para Personas — Problemas o trastornos en el
con Discapacidad comportamiento: dificultades para
o (ENDIS) 2003 dormir, mantener dialogos con
2 extrafios, mantener una amistad,
S tener manifestaciones amorosas, etc.
=2

Segun el Instituto Nacional de Estadisticas y Censos (INEC),
en abril de 2004, la poblacion con discapacidad era de
—aproximadamente— 12.5%. La tasa de crecimiento de la
poblacién con alguna discapacidad es del 2.7% anual, segin
datos del Ministerio de Salud (MINSA), el Instituto Nacional
de Estadisticas y Censos (INEC) y la Federacion Nicaragiiense
de Organizaciones por la Rehabilitacion e Integracion

(FECONORI).




Definicion Frases clave de la pregunta Tasa de
Pais utilizada Fuente 0 concepto de discapacidad Prevalencia
- Deficiencia Censo 1990 No reporta 1,33%
% Deficiencia Censo 2000 ¢Algiin miembro de la casa presenta 1,84%
& handicap fisicas o mentales?
¢/Qué tipo de handicap presenta?
Deficiencia Censo 1992 ¢Tiene algun impedimento fisico 0,96%
0 mental?
Si / No. Si: ciego, sordo, mudo,
paralitico, otro
Deficiencia Censo 2002 Impedimentos fisico o mental en forma 0,99%
permanente: anote el impedimento
y causas
= Impedimentos: 1. Parélisis de sus
% piernas o brazos o disminucion de
= sus fuerzas; 2. Le falta alguna parte de
o Su cuerpo; ... 5. Es mudo (no habla);
... 10. Tiene algdn sindrome de Down;
11. Tiene algin retraso mental;
12. Tiene locura (demencia)
Funcionamiento Encuesta del No se registra 3,0%
del Area
Metropolitana
de Asuncién 2002 No se registra
Deficiencia Censo 1993 Presenta alguno de los impedimentos 1,3%
siguientes: ceguera total, sordera total,
mudez, retardo mental, alteraciones
mentales, polio, pérdida o invalidez
de extremidades superiores o inferiores
El Informe Regional de las Américas 2004 aclara que segin
el Censo de 1993, el 1,3% corresponde a la poblacion con
algiin impedimento fisico. Aflade que el Instituto de
2 Estadisticas e Informatica (INEI), utiliza también los datos
o documentados por la OPS, segln los cuales la poblacion
con discapacidad es el 13% de la poblacion total.
Deficiencia Instituto CIDDM-| 31,0%

Especializado
de Rehabilitacion
(INR) 1993

En proceso la Encuesta Metropolitana de Lima sobre

Discapacidad 2005




Pais

Definicion
utilizada

Frases clave de la pregunta
Fuente 0 concepto de discapacidad

Tasa de
Prevalencia

Republica Dominicana

Deficiencia

Censo 2002 — (Tiene alguna de las siguientes
limitaciones: ceguera de un ojo /
de dos ojos, sordera, mudez, de
movimiento...?

No reporta

Encuesta No reporta
Gallup-Hoy 1997

Se aclara que no hay diferenciacion entre discapacidad
temporal y permanente por lo que se infiere que podrian
estar en el rango del 12% al 13% (FENADID, 2004).

El informe FENADID 2004 sefiala:

Durante el censo del "93, fuimos informados por
empadronadores que, al preguntar por el nimero de personas que
que vivian, en algunos hogares encontraron estas respuestas:
«Aqui viven 6 personas y un loco», o «Viven 8 personas y un sordo
0 «Esta familia esta conformada por 10 personas y un ciego».
Existe discriminacion entre los propios grupos de personas
con discapacidad. Los limitados del aparato motor y los
deficientes auditivos acostumbran a descargar su frustracion

ante cierta discriminacion recibida diciendo: «Yo estoy en sillas
de ruedas, pero no soy loco». «Yo soy sordo, pero no loco».

Con los deficientes mentales acontece igual que con ciertas
etnias: la minoria blanca discrimina a la mayoria mestiza, los
mestizos discriminan a su vez a los indigenas, luego, blancos,

mestizos e indigenas unidos discriminan a la reducida minoria negra.

25% de
los hogares

Uruguay

Funcionamiento

ECH 1991-1993 ¢Dificultad fisica, psiquica o sensorial
que le impida el normal desempefio
en la vida diaria, en el campo educativo
o laboral? ;Cual?

4,0%

Funcionamiento

ENEVISA 1999 ¢(Puede realizar las siguientes actividades
solo, con ayuda o no puede?

— Actividades elementales: bafiarse,
comer...

— Actividades instrumentales: subir
escaleras, preparar su comida,
manejar su dinero, tomar
medicamentos, usar transporte.

¢(Por qué no puede desarrollar la

actividad? Incapacidad fisica,

Incapacidad mental, Porque no lo dejan,

Otro

8,0%




Definicion Frases clave de la pregunta Tasa de
Pais utilizada Fuente 0 concepto de discapacidad Prevalencia
Funcionamiento Encuesta No ve 0 no oye bien ain usando 11%
Nacional de lentes o audifonos
Personas con O tiene limitaciones para caminar o
Discapacidad para utilizar brazos y manos
(mddulo especial O para hablar, relacionarse con los
de la ECH) demas o aprender
2003-2004
Deficiencia Censo 2001 ;Tiene alguna de las siguientes 3,9%
deficiencias, problemas o
discapacidades: ceguera total,
sordera total, retardo mental,
pérdida o discapacidad de
extremidades superiores /
inferiores, otro, ninguna?
(Requiere el uso de silla de ruedas?
Si 0 no
Otras discapacidades referentes a
limitaciones que afectan el
desenvolvimiento en actividades
(_U normales
S
N El Consejo Nacional para la Integracién de Personas
§ Incapacitadas (CONAPI) sugirié insertar un listado de

30 categorias como clasificacion de discapacidades, pero
el criterio profesional sobre encuestas prevalecio
sefialando que la experiencia indica que un empadronador
suele leer maximo seis (6) opciones por lo que no era
conveniente proceder con la sugerencia del CONAPI.

El Informe Regional de las Américas registra como resultado
del Censo 2001, 4.4% de la poblacion total. Afiade que el
Consejo Nacional para la Integracién de Personas
Incapacitadas (CONAPI) estima en un 6% la poblacion

con discapacidad; y, el Programa Especial de Analisis de
Salud de la OPS, sugiere una tasa que oscila entre

el 12% y 14%.

Como se habia mencionado, la categorizacibn en un censo es
mas directa y rigida por la esencia de su objetivo que imposibilita
alternativas para encontrar identidades.

Las preguntas que se aplican en las encuestas responden al
contexto, la utilizacién del lenguaje asi lo muestra. Por ejemplo,



subsiste el uso de expresiones como: mudo, sordomudo, paralitico.
Una encuesta admite la posibilidad de recrear de mejor manera la
identidad del encuestado; tal es el caso de Uruguay al preguntar la
razon por la que una persona no realiza una actividad directamen-
te, presenta una opcion que lleva hacia el tan comentado proteccio-
nismo que —en no pocas veces— redunda en reclusion: «;porque
no lo dejan?» O, Nicaragua, que al hacer alusion a la amistad y
manifestaciones amorosas, rompe de alguna manera la cosificacion
del sujeto para dar paso a la persona que siente y tiene derecho de
expresar sus sentimientos. Se introduce términos nacidos desde la
discapacidad, como en el caso de Colombia que en el Registro:
Localizacion / Caracterizacion de personas con discapacidad 2003,
pregunta si la persona encuentra «barreras en» los espacios del
hogar y de la comunidad. Son aportes reales y efectivos porque
tanto en el encuestador como en los encuestados y en todo el
personal que interviene en los diferentes momentos de la encuesta,
se producen cambios en la percepcion de la persona y su circuns-
tancia de discapacidad, mediatizados por el lenguaje.

Establecer un estudio comparativo con enfoques y conceptos
diferentes es altamente riesgoso, no obstante se puede intentar una
comparacion con los datos obtenidos en un mismo pais, asi como
con los datos arrojados por los censos y con los de las encuestas
entre los diferentes paises.

En Chile Health 2000 las preguntas son ricamente descriptivas
y faciles de comprender, la Encuesta Nacional de Discapacidades
2004 evidencia un compromiso de cumplir con la CIF, queda la
inquietud sobre la variacion de la prevalencia en 8.8 puntos entre
ambos estudios. La diferencia del dato censal (2.2%) es muy am-
plia en relacion con la obtenida en la Encuesta 2004 (12.9%).



POBLACION CON DISCAPACIDAD EN LATINOAMERICA

T T T
CASEN 2000 Chile Health 2000 Censo 2002 CASEN 2003 FONADIS 2004

En Ecuador la diferencia entre el dato censal (4.65%) en rela-
cion con los obtenidos en el Estudio ESADE de 1996 (13.2%) y en
la Encuesta Nacional de Discapacidades 2004 (12.14%), varia en
un promedio de 8 puntos.

13,2

ESADE 1996 Censo 2001 CONADIS 2004
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APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA

Los datos obtenidos a través de los censos:

— Van de 1993 al 2002, lo cual implica una variacién en la
evolucion de conceptos; la mayoria utiliza un concepto de
deficiencia, a excepcién de Brasil y Costa Rica.

14,48

22
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Guatemala 2002
Costa Rica 2000
Ecuador 2001
Venezuela 2001
Chile 2002
Colombia 1993
México 2000
Panama 2000
Perti 1993
Paraguay 2002

— Excepto Brasil, los paises restantes presentan tasas de pre-
valencia de discapacidad menores a la férmula del 10% de

la OMS, dos tercios presentan una tasa inferior a la mitad de
dicha formula.

Resulta altamente contrastante los resultados en los dos pai-

ses con mayor poblacion: Brasil y México, los datos censales
tienen una diferencia de 12.16 puntos.

Los valores extremos se ubican en Brasil (14.48%) el mas
alto y en Paraguay, el méas bajo (0.99%).
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POBLACION CON DISCAPACIDAD EN LATINOAMERICA
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Van de 1998 al 2004.

La mayoria utiliza un enfoque de funcionamiento, excepto
Bolivia, Costa Rica y El Salvador.

La metodologia varia entre las encuestas y los estudios, de
todas maneras la relaciobn es mucho mas cercana entre si,
que entre éstos y los censos.

Dos tercios de los paises —de los que se dispone de datos—
presentan una tasa inferior a la féormula del 10% de la OMS.

Los porcentajes mas altos en la Regién corresponden a Chile
(12.9%) y Ecuador (12.14%), seguidos por Uruguay (11%) y
Nicaragua (10.3%).

Llama la atencion el porcentaje tan bajo en El Salvador
(1.51%).



APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA

Entre los datos medianamente comparables, hay tendencia a
obtener datos mas altos en las encuestas que en los censos.

12,14

[ encuesta
[ censo

Bolivia Chile Costa Rica Ecuador México

14. PRINCIPALES CAUSAS DE DISCAPACIDAD

Remontarnos en el tiempo en buUsqueda de las causas de la
discapacidad nos remite a la mitologia, a un oscurantismo que aun
persiste en muchas comunidades, especialmente asociada a la dis-
capacidad intelectual. Se considera que es un problema surgido de
la brujeria que podria deberse a la envidia; se cree que es un
castigo de Dios por pecados cometidos ya sea por el padre, la
madre u otros parientes; aln persiste la creencia de que las con-
vulsiones «se curan» con relaciones sexuales sin importar con quién
0 con quiénes. Es una tematica que debe asumirse desde la pers-
pectiva de la cultura y amerita un tratamiento especial.

Para el presente estudio, resulta interesante dar una mirada a
la evolucién que ha tenido el enfoque de las causas de discapaci-
dad, en términos generales y durante la Gltima década.
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En 1990 la OMS categorizaba las causas de discapacidad con
un enfoque clinico, en el siguiente orden:

1.

10.

© 0N O~

Depresiéon unipolar.
Tuberculosis.
Accidentes de transito.
Dafios autoprovocados.
Consumo de alcohol.
Trastornos bipolares.
Guerra.

Violencia.
Esquizofrenia.

Anemia ferropénica.

El estudio de OPS/OMS, «La Salud en las Américas, 2002»
mantiene el énfasis en rehabilitaciéon, en cuanto a las causas las
divide en tres grandes grupos: sanitarias, ambientales y otras.

Las principales causas de discapacidad estan relacionadas
con la salud y el ambiente. Las causas sanitarias incluyen
defectos congénitos, enfermedades cronicas, tumores malignos,
enfermedades infecciosas, deficiencias nutricionales y parasito-
sis, al igual que problemas relacionados con el desarrollo del
feto y el parto. Entre las causas ambientales estan la contami-
nacion ambiental y sus efectos en la salud; por ejemplo: el uso
irracional de plaguicidas en los cultivos. Otras causas son la
violencia y la escasa prevencion de accidentes ocupacionales o
de transito, sin olvidar los casos que presentan traumas psicolé-
gicos y emocionales debidos a los conflictos armados, a los que
se unen las victimas de minas antipersonales.

En el informe del BID, presentado en Chile (marzo, 2001) como
resultado de la revisién de diversos documentos sobre prevalencia
de la discapacidad, elaborados por los paises entre 1997 y 2000,



APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

EN LATINOAMERICA

se introduce nuevas causas con una vision mas social. De los datos
enviados por los paises motivo del presente estudio, se registran

las siguientes causas:

Accidentes

Enfermedades
adquiridas
Accidentes
Pobreza
Violencia
Problemas

al nacer

Edad

Argentina
Bolivia
Brasil

Chile
Colombia
Costa Rica
Ecuador

El Salvador
México
Nicaragua
Paraguay

Pera

X X X X X |de Transito

X X X

X XXX |Laborales
>

XX X X

X X X X XX XX

Fuente: BID, 2001.

0 T | T T I T l

Accidentes de Enfermedades  Accidentes laborales Pobreza Violencia Problemas al nacer Edad
transito adquiridas
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Si bien pobreza, violencia y edad aparecen en la tabla como
causas reconocidas por pocos paises, los informes actuales sobre
estos componentes como generadores de discapacidad van mucho
mas alla.

El Informe Mundial sobre la Violencia y la Salud (OMS, 2002),
empieza por definir violencia como:

El uso intencional de la fuerza o el poder fisico, de hecho o
como amenaza, contra uno mismo, otra persona o0 un grupo o
comunidad, que cause o tenga muchas probabilidades de cau-
sar lesiones, muerte, dafios psicoldgicos, trastornos del desarro-
llo o privaciones.

Categoriza la violencia en tres grandes grupos: autoinflingida,
interpersonal y colectiva; las mismas que a su vez se subcategori-
zan tomando en consideracion las relaciones que se generan a
partir del individuo y la comunidad. Reconoce como naturaleza de
la violencia, los niveles: fisico, sexual, psiquico y privaciones o
descuido.

El cuadro de la tipologia de la violencia esclarece el enfoque de
categorizacion y naturaleza:

Violencia
Autoinfligida Interpersonal Colectiva

Compo_rtagniento Autolesiones Familia o pareja Comunidad Social || Politica || Econdmica
suicida

Menores Pareja Ancianos | |Conocidos| | Extrafios

Naturaleza de la violencia
Fisica

Sexual

Psiquica

Privaciones o descuido

Fuente: OMS, 2002.



El

Informe muestra coémo la violencia se relaciona directamente

con la discapacidad, a manera de ejemplo:

la discapacidad es la cuarta consecuencia generada por vio-
lencia masculina en la pareja, con un costo social de invisi-
bilidad por temor y verglienza que pone a la victima en es-
tado de permanente inseguridad;

la discapacidad constituye el tercer costo directo de la violen-
cia en el trabajo;

la violencia juvenil de pandillas, en las escuelas y en las
calles, alcanza niveles inconmensurables en victimas de toda
edad. Se encuentra secuelas de discapacidad no Gnicamente
en las victimas sino en los miembros de la pandilla, vincula-
das con promiscuidad, agresiones, consumo de droga y alco-
hol, entre otros;

del maltrato a menores, la discapacidad es la sexta conse-
cuencia;

los nifios con discapacidad al igual que los lactantes, prema-
turos y gemelos corren un riesgo mayor de maltrato fisico y
descuido; se aduce a que son circunstancias que dificultan la
creacion de vinculos afectivos que pueden tornar al nifio mas
vulnerable al maltrato;

el suicidio y las lesiones autoinflingidas es la sexta causa de
discapacidad en personas entre 15 y 44 afios de edad,;

la violencia colectiva en sus multiples formas genera discapa-
cidad;

los conflictos generan mayor discapacidad fisica, psiquica y
social. Al respecto, aclara el Informe, que la mayoria de
paises carecen de sistemas fiables de registro de datos con-
cernientes a salud por lo que es dificil determinar la propor-
cion de discapacidad en relacién a los conflictos aunque se
sabe que las minas terrestres son una causa importante de
discapacidad.



Estas relaciones de causa-efecto van de lo individual a lo colec-
tivo, el Informe ilustra estas relaciones en un modelo ecoldgico de
la violencia en el que cada esfera tiene un sinnumero de factores
y vinculos:

Comunitario Relacional

Fuente: OMS, 2002.

En el Anexo Estadistico presenta la medida basada en los afios
de vida ajustados en funcién de la discapacidad (AVAD), que es
una medida de las deficiencias de salud que combina la informa-
cion sobre el nUmero de afios de vida perdidos por muerte prema-
tura con la relativa a la pérdida de salud por discapacidad.

Para obtener el ordenamiento del cuadro sobre las discapacida-
des sefalan que dividieron primero en tres grupos generales:

— enfermedades transmisibles, causas maternas y afecciones
que surgen en el periodo perinatal, y carencias nutricionales;

— enfermedades no transmisibles;
— lesiones.

A continuacién, las agruparon en categorias. Citan a manera
de ejemplo que las lesiones se dividieron en no intencionales e
intencionales. Después de este nivel de desglose, se dividieron en
subcategorias. Las lesiones no intencionales, por ejemplo, se sub-
dividieron en lesiones causadas por accidentes de trafico, envene-



namientos, caidas, incendios, ahogamiento y otras; por su parte,
las lesiones intencionales se subdividieron en lesiones autoprovoca-
das, violencia interpersonal y lesiones relacionadas con la guerra.
Las posiciones definitivas las obtuvieron ordenando las subcatego-
rias. Las causas principales en los paises de ingreso bajo y medio
para la Region de las Américas se sintetiza en:

Trastornos depresivos unipolares.
Afecciones perinatales.

Violencia interpersonal.

Trastornos por consumo de alcohol.
Infecciones respiratorias inferiores.
Lesiones por accidentes de trafico.
Enfermedad cerebrovascular.
Anomalias congénitas.

© 0N OABDRE

Cardiopatia isquémica.

[
©

Enfermedades diarréicas.

[
=

Lesiones autoinflingidas.
12. Guerra.

El Informe sitla a la violencia como un problema mundial de
salud publica que debe ser abordado con enfoque integral porque
es un problema estructural con causas socioeconémicas, culturales
e institucionales, no individuales ni esporadicas.

Por otro lado, la degradacion ecolégica en América Latina y el
Caribe incide cada vez mas en la salud de los habitantes de la
region, donde el 11% de los afos de vida perdidos por muerte o
discapacidad son atribuibles directamente a causas ambientales,
de acuerdo con un estudio del Programa de Naciones Unidas para
el Medio Ambiente (PNUMA). Sefiala como causas: el agua y sanea-
miento inadecuados, la contaminacion del aire urbano, quimicos y



deshechos agroindustriales y polucion en el ambiente doméstico.
Respecto al tema del aire, el documento advierte que la contami-
nacion atmosférica es responsable de 3% de la pérdida de afios de
vida por muerte o discapacidad en América Latina y el Caribe. Hay
que notar que las causas de contaminaciéon estan también vincula-
das con la pobreza (agua y saneamiento, por ejemplo), en la cons-
telacidon de interrelaciones que se suscitan nada de lo que ocurre
es ajeno al otro ni es independiente de los deméas componentes
estructurales.

Leopoldo Moreau, al presentar la propuesta para Creacion del
Fondo Permanente para Programas Destinados a Personas con
Discapacidad en Argentina, analiza prolijamente las causas que van
desde lo sanitario hasta lo ambiental y concluye sefialando enfati-
camente:

Todos los dias surgen nuevas e insospechadas causas, pro-
ducidas por una parte por el avance cientifico y tecnologico,
pero la mayoria de las veces como consecuencia de la falta de
prevision en gran parte de las actividades humanas, el inconte-
nible afan de lucro del sector econémico, la incompetencia e
indiferencia de los organismos publicos responsables, y la inca-
pacidad manifiesta de las autoridades nacionales, provinciales 'y
municipales, de implementar politicas sociales efectivas que
prioricen el valor de la vida de todos los ciudadanos, sobre la
vida privilegiada de algunos pocos.

Ciertamente, realizar comparaciones con los datos recogidos en
la Region es tan riesgoso como complicado, la disparidad de enfo-
ques, el afio en que se recoge los datos y se sistematiza, la cultura
como un eje permanente que obliga a contextualizar, son entre
otras, variables presentes que limitan la posibilidad de un analisis



comparativo concreto. A lo anterior resta por afiadir el comporta-
miento tanto del encuestador o empadronador como del encuesta-
do o empadronado, hay experiencias que refieren que en muchas
ocasiones no se hace la pregunta, y en otras, no se responde.

El concepto como la terminologia es una historia de constante
debate y presién por parte del movimiento asociativo en la busque-
da de consenso por centrar a la persona y no su condicion de
discapacidad. La lucha de las personas con discapacidad por exten-
der los espacios de reconocimiento y aplicacién de sus derechos es
latente, las estadisticas aln no evidencian la visibilizacion de las
personas con discapacidad con un enfoque holistico, en un contex-
to pleno en creencias, relaciones, ideologias, con principio de indi-
vidualidad y sentido de pertenencia grupal.

Un elemento ausente en las estadisticas es el referente a adultos
mayores quienes integran el grupo de personas con discapacidad
pero aun mas invisibles; igual ocurre con minorias étnicas y mi-
grantes, mujer y nifiez. Estas ausencias convocan al debate e inter-
vencién porque complican el presente asi como la posibilidad de
proyeccién y prospectiva. Es importante un entendimiento de las
demandas morales y politicas de la discapacidad no s6lo porque es
un indicador extendido en la humanidad sino -sobre todo- porque
las tragicas consecuencias de la discapacidad podrian ser sustan-
cialmente superadas con una determinante respuesta social.

Para muchos los nimeros son importantes debido a los costos
de sostenimiento de sistemas humanos y tecnoldgicos de personas
con discapacidad. Mas alla de ello, éstos debieran ser instrumentos
para develar situaciones, identidades y acciones emprendidas.

En 1993, expertos del BID afirmaban que

sin contar con datos mas confiables respecto al nimero de per-
sonas con discapacidad, a los efectos de ésta en los ingresos de
hogar e individuales, y a la contribucion potencial de las perso-
nas con discapacidad al desarrollo econémico y social, quienes



son los hacedores de politicas publicas estan desprovistos de
herramientas para implementar programas o politicas que faci-
liten la deseada integracion de las personas con discapacidad.
(Montes, 1993, p.11)

Ha transcurrido mas de una década, el camino recorrido no es
poco pero tampoco suficiente, no contamos aln con datos mas
confiables y comprensibles que teéricamente dinamicen el cambio
y permitan el analisis del avance o retroceso. Significa entonces
que la integracion de las personas con discapacidad, ;debera pos-
tergarse hasta disponer de datos y cifras «mas confiables y com-
prensibles»? ;Vale la pena la vida de un solo ser humano o los
esfuerzos solo se justifican en millones «debidamente» cuantifica-
dos?

Sin una aplicacion real de los derechos de las personas con
discapacidad cualquier argumento —cuantitativo o cualitativo—
respecto a la integracién es también ficticio, responde al momento
actual en el que priman las apariencias y se diluye la sustancia.

Segun las proyecciones mas recientes de las Naciones Unidas
(UNFPA, 2004), en los paises mas pobres del mundo, la poblacién
seguira creciendo rapidamente. La poblacion aumentara hasta lle-
gar a 8 900 millones hacia el afio 2050. Casi todo el aumento -2
600 millones- ocurrira en los paises en desarrollo de Africa, Asia y
Ameérica Latina. Aplicando la formula del 10% de la OMS respecto
a discapacidades, en el 2050 la poblacién de personas con disca-
pacidad sera de 890 millones, de los cuales 90 millones correspon-
deran a América Latina. Estas posibilidades demandan mejorar las
condiciones en las que dichas personas viviran haciendo posible un
mundo inclusivo que propicie la integracién, aqui y ahora, porque
no hay futuro sin presente?.

5 El tema del crecimiento de la poblacion con discapacidad trae al debate muchos
elementos controversiales que deben también ser incluidos en el analisis de la situacion
de la discapacidad y que en Latinoamérica han sido ignorados.



Es loable el esfuerzo de la mayoria de los paises latinoamerica-
nos tanto en procesos de medicion de la discapacidad cuanto en el
mejoramiento de iniciativas anteriores, circunstancia que permite
avanzar en términos de confiabilidad y comparabilidad, para obser-
var evolutivamente la clara tendencia al conocimiento situacional
con miras a generar aportes positivos y efectivos al mejoramiento
de la calidad de vida de las personas con discapacidad y sus fami-
lias, desde la perspectiva y con la concurrencia de los actores
directos.

En cuanto a las causas de discapacidad, hay algunas que no
aparecen en los informes regionales pero afectan en lo local, por
ejemplo: los juegos pirotécnicos a los que culturalmente son adep-
tos muchos pueblos que generan discapacidad fisica por mal ma-
nejo y problemas auditivos; los desastres naturales cuyo impacto es
mayor al llegar asociados a la pobreza; el uso de pesticidas y
plaguicidas en bananeras que generan discapacidad en familias
enteras, cosechas que tienen el precio de la discapacidad que
genera la absorcién de téxicos por nifios de hasta ocho afios que
trabajan en ellas con extensos horarios*, un caso alarmante que fue
sepultado en el silencio bajo amenazas de muerte es el estudio
realizado por un médico estadounidense que evidenciaba que la
leche materna estaba contaminada en plantaciones de banano en
Ecuador (sector Ricaurte, 2000).

Lejos de avizorar la erradicacion de las causas de discapacidad
en la Regidén, éstas se multiplican debido al déficit en los niveles
intermedios y primarios de los sistemas de salud, a la escasa co-
bertura de programas de: prevencion, rehabilitacion de base comu-
nitaria, concienciacién, alimentacion, campafas masivas de vacu-
nacion, por citar algunos.

Sin embargo, hay experiencias exitosas que motivan a continuar,
para citar a manera de ejemplo, el Programa -NAR, galardonado

4 http://www.hrw.org/spanish/informes/2002/cosecha.html



con el Premio Reina Sofia 2004 por un trabajo continuo de 12
afos, en seis de las 21 provincias del Ecuador. La misién del Pro-
grama es la prevencion de trastornos en el desarrollo infantil y
discapacidades mentales, neurolégicas y sensoriales en recién na-
cidos y en nifios y nifias de alto riesgo psico-neuro sensorial. De-
sarrolla actividades de prevencion primaria, mediante la sensibiliza-
cion de la poblacién en edad fértil, de prevencién secundaria, a
través de la captacion y seguimiento, hasta los siete afios, de nifios
y de nifias que presentan factores de riesgo neuroldgico y sensorial;
y, de prevencion terciaria o tratamiento de atencion temprana o
estimulacién precoz para quienes lo requieran. La atencién es gra-
tuita a menores entre 0 y 7 afios. Atiende en hospitales publicos y
mantiene coordinacion interinstitucional con organismos no guber-
namentales, es una propuesta que permite el acceso a estos ser-
vicios a la poblacion pobre a quienes la privatizacion / tercerizacion
de servicios les niega toda posibilidad. EI Programa NAR funciona
por un acuerdo entre el Ministerio de Salud Publica (MSP) y la
cooperacién espafiola a través de la Junta de Andalucia. El nivel de
cumplimiento por parte del MSP es del 84% en cuanto a asumir la
contratacion de neuropediatras, psicélogos y terapeutas de estimu-
lacién precoz.



Capitulo V

DISCAPACIDAD,

TEMA MULTIDIMENSIONAL
Y MULTIFACTORIAL




La discapacidad es un tema de muchas dimensiones y relacio-
nado con factores muy diversos, el presente estudio no pretende
abarcar la totalidad —ni en extension ni en profundidad—, sino
brindar un acercamiento para abrir las puertas del debate a una
participacion lo mas variada posible para avanzar en la construc-
cion de ese otro mundo tan posible como necesario.

En el capitulo anterior se hizo un mapeo sobre los temas de
poblacion y causas de discapacidad, siendo apenas el detonante
porque en la esfera de lo humano la muldimensionalidad es su
caracteristica, en un vaivén continuo entre la individualidad y la
colectividad.

Si bien los componentes estan relacionados y son interdependien-
tes, por razones metodoldgicas el capitulo se ha dividido en dos
partes. En el primer acapite, Factores que inciden y se retroalimentan,
se aborda: pobreza, etnia, género, edad y lugar de residencia. En el
segundo, Seguridad y mucho mas..., se hace un acercamiento a: sa-
lud, educacion, empleo, vivienda y accesibilidad.

La vivencia llevé a afirmar que «pobreza y discapacidad son
realidades que mutuamente se retroalimentan», cuyo impacto cono-
cido por todos aun no es reconocido en el tapete de la discusion
internacional en la tan cantada «superacion de la pobreza».

Mas de la mitad de las personas en el mundo vive en condi-
ciones que se aproximan a la miseria. Su alimentacion es inade-
cuada. Son victimas de enfermedades. Su vida econémica es
primitiva y estancada. Su pobreza es un impedimento [«handi-

1 Este tema ha sido desarrollado con aportes de Beatriz Miranda (Ecuador).



cap»] y una trampa tanto para ellos como para las areas mas
présperas. Por primera vez en la historia, la humanidad posee el
conocimiento y las destrezas para reconocer el sufrimiento de
estas personas (...). Yo creo que nosotros debemos hacer posi-
ble para las personas amantes de la paz los beneficios de nues-
tro almacén de conocimiento técnico en orden de ayudarlos a
realizar sus aspiraciones de una vida mejor. Y, en cooperacion
con otras naciones, nosotros debemos apadrinar la inversion de
capital en &reas necesitadas de desarrollo. Lo que nosotros pro-
ponemos es un desarrollo basado en los conceptos de democra-
cia y justo intercambio. Gran produccion es la llave de la pros-
peridad y la paz. Y la llave para la gran produccién es una amplia
y mas vigorosa aplicacién del conocimiento cientifico y técnico.
Solamente ayudando a los menos afortunados de sus miembros
a ayudarse a ellos mismos puede la familia humana alcanzar
una vida decente y satisfactoria que es el derecho de todas las
personas (...). Con la ayuda de Dios, el futuro de la humanidad
estard asegurado en un mundo de justicia, armonia y paz. (Ha-
rry Thruman, enero 20 de 1949)

El analisis del término desarrollo parece estar necesariamente
vinculado al discurso del Presidente Thruman en 1949, cuando
dirigiéndose a una nacion fue capaz de cambiar el futuro del mun-
do. En un interesante juego de palabras relne los conceptos de
justicia, democracia y ayuda para conformar el criterio de desarro-
llo bajo la visidon de un solo espejo: la produccién. A partir de ahi,
los términos «desarrollados» y «subdesarrollados» sefalarian la
nocion de poder intimamente conectado a la satisfaccién de nece-
sidades. Solamente los paises que fueran capaces de satisfacer las
necesidades de sus habitantes podrian hablar de democracia, li-
bertad y equidad; transfiere la idea de «necesidades» hacia la de
derechos y el término de «habitante» al de ciudadano.

Por otro lado, como Thruman expresa en su discurso, aquellos
paises —los Estados Unidos y los otros convocados en aquel mo-



mento— deberian ser el modelo de ayuda para aquellos que tienen
«dificultades» para «familiarizarse» con las nociones de progreso en
todos los niveles: educacioén, tecnologia, salud, economia, entre
otros. Desarrollo fue el principal actor en el escenario mundial y
empezando por ello, las teorias acerca de la cultura e incluso las
relaciones humanas fueron reconfiguradas. La vision occidental
comenzo6 a ser confrontada con la vision del «otro». El otro, que a
decir de Thruman, estaba «viviendo en condiciones que se aproxi-
man a la miseria», refiriéndose no s6lo a la situacion econdémica
sino también a la cultura implicitamente.

El aparente consenso sobre desarrollo surge cuando se estable-
ce la nocion de prosperidad basada en las ideas de moda como:
sostenibilidad, inclusion, diversidad, comunidad y muchas otras
acompafadas paradojicamente de términos como «Tercer Mundo»
y pobreza. En fin, términos que empezaron a incluirse en un nuevo
vocabulario académico pero, sobre todo, que fueron configurando
la percepcién del mundo y la construccion del autoestima de las
naciones y sus habitantes a partir de concebir al desarrollo como
equivalente de occidentalizacion.

Mas, hablando de discapacidad, ;donde se ubica en el discurso
de desarrollo?

Thruman hace referencia de la pobreza como un significado de
impedimento (handicap, en inglés), convirtiéndose en otro explica-
tivo de como el lenguaje del poder establece las reglas para la
existencia del ser humano. Prosiguiendo con el mismo texto, Thru-
man continda adhiriendo al sentido de pobreza, el estado de sufri-
miento y otorgando al «conocimiento» la Unica posibilidad de salir
del mismo; pero cuida muy bien de dejar al poder inc6lume subor-
dinando la posibilidad de beneficios Unicamente «a las personas
amantes de la paz», seria desestabilizador potenciar a quien ose
romper el estado de sumision...

Deduciendo de lo dicho, si hay otra palabra para ser insertada en
el repertorio del «desarrollo» ésta deber ser discapacidad y sus



implicaciones. Discapacidad en tanto ausencia o falta de poder,
cuyas raices estan extensamente imbricadas en niveles y espacios
que los Estados no han querido aun percibir. Ser una persona con
discapacidad dentro del discurso de desarrollo significaria ser pobre
y viceversa, lo que podria ser también equivalente a la definicién de
cuerpos en constante sufrimiento debido a la carencia material, in-
dividual y colectiva debiendo afiadirse la carencia espiritual, catego-
ria olvidada en los indicadores de pobreza en el mundo.

Desde que el Dia Internacional de las Personas con Discapaci-
dad fue proclamado por la Asamblea General de las Naciones
Unidas en 1992, cada 3 de diciembre se promueve el entendimien-
to de cuanto implica una discapacidad y el respeto por la dignidad,
los derechos y el bienestar de las personas con discapacidad, tanto
por parte de los Estados como de las comunidades. Sin embargo,
los Documentos de Estrategia para la Reduccion de la Pobreza
(PRSP) (por su sigla en inglés), en los llamados paises en desarro-
llo o tercer mundistas escasamente incluyen a las personas con
discapacidad pese a la evidente relacion sistémica entre pobreza y
discapacidad. La invisibilizacién se ha tornado en ilusa estrategia
como si al no nombrarlos no existieran.

Dentro de este marco de desarrollo y discapacidad, los nUmeros
y las estadisticas se han convertido en la medida del desarrollo
donde los indicadores econémicos como sociales y politicos estan
focalizados entre determinar qué es ser pobre y qué es ser rico,
como dijera Sancho Panza en Don Quijote de la Mancha: «Dos
linajes solos hay en el mundo, como decia una abuela mia, que son
el tener y el no tener». Independientemente de ser desarrollado o
subdesarrollado.

Antes de entrar en cifras es necesario saber qué implica la
pobreza. Segun Naciones Unidas,

pobreza es una condicion humana que se caracteriza por la pri-
vacion continua o cronica de los recursos, la capacidad, las



opciones, la seguridad y el poder necesarios para disfrutar de
un nivel de vida adecuado y de otros derechos civiles, culturales,
econdmicos, politicos y sociales. [El resaltado y subrayado
son nuestros] (Naciones Unidas, 2001b)

Visto asi, el término privacion es justamente lo que permite
entender el atentado que sufren dia a dia las personas con disca-
pacidad. En Latinoamérica cerca del 82% de las personas con
discapacidad esta privado del acceso a los servicios esenciales y
béasicos: salud, saneamiento ambiental, educacion, empleo, seguri-
dad, justicia, entre otros; pero, sobre todo, privados de su identi-
dad como seres humanos integrales portadores de derechos y de
responsabilidades. Despojados del poder de decidir dénde, como,
con quién vivir...

EL MUNDO SE CARACTERIZA POR UNA GRAN POBREZA
EN MEDIO DE LA ABUNDANCIA.
DE UN TOTAL DE 6 MIL MILLONES DE HABITANTES,
2 800 MILLONES VIVEN coN MENOS DE USD 2 DIARIOS
Yy 1 200 MILLONES —UNA QUINTA PARTE—
coN MENOS DE USD 1 AL DIA.
UN 5% DE LOS POBRES DEL MUNDO SE ALOJAN EN AMERICA LATINA,

LA GRAN MAYORIA, EN EL SUR DE MExico Y AMERICA CENTRAL.

Sin embargo, la falta de informacidn estadistica acerca de la
situacion del binomio discapacidad-pobreza (ausencia de indi-
cadores de discapacidad en encuestas y censos poblacionales,
ausencia de datos sobre explotacion a personas con discapaci-
dad), es en si un sintoma de la marginacion en que viven las
personas con discapacidad. (ILO, 2002b)



Situacién que se demuestra en los informes que anualmente los
principales organismos decidores de estadisticas y estados de si-
tuacion del mundo emiten, ignorando o minimizando la presencia
de personas con discapacidad. Un claro ejemplo constituyen los
Informes de Desarrollo Humano, incluido el del 2005. Pese a existir
estudios de casos que se realizan por regiones a través de diferen-
tes organismos de Naciones Unidas, aun no se ha emitido un infor-
me anual que permite visualizar la discapacidad como una linea
fundamental y transversal, un eje vertebrador en el analisis de la
situacion de la poblacion mundial.

En un esfuerzo cuantificador con el afan de medir la pobreza
para hacerla susceptible de comparacién, los Informes de Desarro-
llo Humano (PNUD, 2004a) seflalan que este estudio no se limita
al ingreso por pais en consideracion de que este indicador no ga-
rantiza el desarrollo humano, porque bien podria gastarse el ingre-
so en armas y no en alimentos, en unos cuantos palacios y no en
agua limpia para la poblacién, y tampoco determina factores como
participacion democratica en la toma de decisiones o la igualdad
de derechos de hombres y mujeres.

Sefiala que el indice de Desarrollo Humano (IDH) se concentra
en: una vida larga y saludable, disponer de educacion y tener un
nivel de vida digno. Combina medidas de: esperanza de vida al
nacer, tasas de alfabetizacion de adultos y matriculacion en educa-
cion primaria, secundaria y terciaria, e ingresos.

El siguiente cuadro podria constituir una radiografia de la pobre-
za en Latinoamérica:



POBREZA HUMANA Y DE INGRESOS
Paises en Desarrollo - Latinoamérica

Clasificacion segun
Indice de Desarrollo
Humano (IDH)

indice de
Pobreza
Humana (IPH-1)

Poblacion bajo el
umbral de la pobreza
de ingresos (%)
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Desarrollo Humano Alto
34 | Argentina 51 3,0 5 3,3 | 14,3
43 | Chile 3 41 41 4,3 7 1 <2 9,6 17,0
45 | Costa Rica 4 4.4 3,7 4,2 5 5 2,0 9,5 22,0
46 | Uruguay 2 3,6 4.4 2,3 2 5 <2 3,9
52 | Cuba 5 5,0 41 3,1 9 4
53 | México 12 9,1 7,6 9,5 12 8 99 | 26,3 10,1
Desarrollo Humano Medio
61 | Panama 9 1,7 6,8 1,7 10 7 72 | 17,6 873
68 | Venezuela 11 8,5 5,9 6,9 17 5] 15,0 | 32,0 31,3
72 | Brasil 18 | 11,8 [115 | 13,6 13 6 82 | 22,4 17,4
73 | Colombia 10 8,1 8,4 7,9 9 7 8,2 | 22,6 64,0
85 | Perl 23 | 13,2 [10,2 | 15,0 20 7| 18,1 | 37,7 49,0
89 | Paraguay 15| 10,6 8,0 8,4 22 5| 14,9 | 30,3 21,8
98 | R. Dominicana 26 | 13,7 |14,6 | 15,6 14 5 <2 <2 28,6
100 | Ecuador 20 | 12,0 (10,3 9,0 iS5 15 | 17,7 | 40,8 35,0
103 | El Salvador 34| 17,0 99 | 20,3 23 12 | 31,1 | 58,0 48,3
114 | Bolivia 27 | 144 |16,0 | 13,3 17 10 | 14,4 | 34,3 62,7
115 | Honduras 32| 16,6 |13,8 | 20,0 12 17 | 23,8 | 44,4 53,0
118 | Nicaragua 37| 18,3 [10,3 | 23,3 23 10 | 451 | 79,9 47,9
121 | Guatemala 44 | 225 |14,1 | 30,1 8 24 | 16,0 | 37,4 56,2

Fuente: PNUD, 2004.




Estas cifras son apenas un referente porque entrafian las dificul-
tades que enfrenta toda estadistica: diferentes marcos conceptua-
les, fechas distintas de emision de informes, metodologias diversas.
Pese a ello, permiten de alguna manera sefialar una situacion ac-
tual y realizar proyecciones.

Si relacionamos las causas de discapacidad con los indicadores
seflalados en el Informe, la relacion es estrecha. Razén suficiente
para considerar abiertamente la discapacidad en el cumplimiento
de los Objetivos de Desarrollo del Milenio. O, (es que sélo cuenta
la muerte? Estd en manos de los Estados la decision y la exigibi-
lidad de cumplimiento en las nuestras, en los movimientos asocia-
tivos, en cada uno y cada una como titular de derechos.

La posibilidad de al nacer no sobrevivir hasta los 40 afios, como
sefala el indicador, esta relacionada con las denominadas causas
prenatales, perinatales y post natales, coincidentes con causas de
discapacidad. Entre las causas prenatales: maternidad precoz, in-
fecciones durante el embarazo, enfermedades en la madre y/o el
nifio, agentes toxicos (alcohol, drogas, tabaco), agentes fisicos (ra-
diaciones, traumatismos —por ejemplo— violencia sufrida por la
madre), prematurez, incompatibilidad sanguinea, trastornos gené-
ticos, etc. Entre las causas perinatales o producidas alrededor del
nacimiento: anoxia, sufrimiento fetal, traumatismos obstétricos (for-
ceps), placenta previa, etc. Y, entre las causas postnales: infeccio-
nes, mala nutricién, intoxicaciones, traumatismos craneo-encefali-
cos, etc. Causas que tienen un trasfondo de mala nutricion y falta
de saneamiento, que pueden ser prevenidas desde sistemas efec-
tivos de salud y educacién con cobertura suficiente.
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Por otro lado, América Latina se ha convertido en el reino de las

polaridades.
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Fuente: Hintze, 2004.

Todo aquel discurso del desarrollo y el subdesarrollo se ha in-
ternalizado y se ha traducido en una relaciéon riqueza-pobreza que
nos ubica como la primera Regién del mundo, donde desigualdad
e injusticia, exclusion y reclusion, son consecuencia de una pobreza
directamente proporcional al abuso de poder, a la riqueza desme-
dida e ilegitima, al triangulo de tener-producir-consumir, y a las
estructuras artificiosamente creadas y maliciosamente manejadas
gue tienen su arraigo en la corrupcion.*

* Probidad define corrupcién como el abuso del poder delegado que surge del trafico
de influencias entre grupos de poder y representantes publicos para generar beneficios
ilegitimos violentando los derechos de las personas y dejandolos en condicién de des-
igualdad y exclusion.
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Cabe aclarar que la riqueza y el poder no son malos en si. El
poder como elemento determinante y presente en toda relacion
humana, requiere de igualdad y justicia para que su ejercicio sea
positivo, para no pisotear la dignidad de otro ni dejarse pisotear por
otro (persona, institucidon o grupo). La riqueza es completa cuando
su parte fisica/material/econémica tiene su contraparte espiritual,
que lleva de la insolidaridad a la solidaridad como reconocimiento
de la dignidad de las personas y los pueblos, que no se resigna ante
las injusticias, que no soporta la exclusion/reclusién, que arremete
en la vida con una cultura de respeto, reciprocidad y de equipara-
cion de oportunidades. En palabras de Gabriel Garcia Marquez:

UN HOMBRE SOLO TIENE DERECHO A MIRAR A OTRO HACIA ABAJO

CUANDO HA DE AYUDARLE A LEVANTARSE.

Abuso de PODER

y trafico de
influencias l
l desigualdad
’ RIQUEZA
CORRUPCION —» desmedida —_— POBREZA
e ilegitima
ESTRUCTURAS
sociales, politicas

e y econdémicas
artificiosamente
creadas




El manejo del poder y la riqueza demandan ética y moral, pa-
labras en desuso que asoman vacilantes en el nuevo discurso del
desarrollo, se las asumia «pasadas de moda» pero el Informe del
Desarrollo Humano 2005 las desempolva para encararlas como el
gran desafio de la comunidad mundial.

La desigualdad es tan grande que ni siquiera hace falta medirla,
es suficiente con observar. La siguiente es una suposicién que no
alcanza a ser imaginada:

Bajo el supuesto (conservador) de que las 500 personas mas
ricas —consignadas en la revista Forbes—
tienen un ingreso no superior a 5% de sus activos,
su ingreso seria mas alto que el de los 416 millones de
personas mas pobres.

(PNUD, 2005)

Entre los Informes sobre Desarrollo Humano 2004 y 2005 se
observan ligeras diferencias en cuanto a la clasificacion de paises
segln el indice de Desarrollo Humano (IDH), los mas notorios:
Panama se ubica ahora entre los paises que se considera tienen un
desarrollo humano alto; Ecuador recorre 18 lugares desde el 100
al 82 actualmente.

Segun el coeficiente Gini? de desigualdad en la distribucion de
la renta y en el consumo:

— la desigualdad en el pais latinoamericano menos desigual del
grupo de desarrollo humano alto, Uruguay, es mayor en 19.9
puntos a Dinamarca, el pais menos desigual de Europa; v,
mayor con escasos 1,5 puntos a Nicaragua, el menos des-

2 El coeficiente de Gini es el calculo que se utiliza para medir la desigualdad, en toda
la region oscila entre 43,7 y 59,3 lo que reafirma la gravedad del problema, en los
paises de alto desarrollo humano este nimero rara vez se acerca a las cuatro decenas.
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Desarrollo Humano Alto
34 Argentina 2001 1,0 31| 56,4 38,9 39,1 | 18,1 52,2
37 Chile 2000 12 33| 62,2 47,0 40,6 | 18,7 57,1
46 Uruguay 2000 1,8 48| 50,1 BBI5 189 | 10,4 44,6
47 Costa Rica 2000 14 42| 515 34,8 251 12,3 46,5
52 Cuba 2000
53 México 2000 1,0 31| 59,1 43,1 450 | 193 54,6
56 Panama 2000 0,7 241 60,3 43,3 62,3 | 24,7 56,4
Desarrollo Humano Medio
63 Brasil 2001 0,8 24| 632 46,9 68,0 | 26,4 59,3
69 Colombia 1999 0,6 2,7| 61,8 46,5 57,8 | 229 57,6
75 Venezuela 1998 0,7 30| 534 36,3 629 | 179 49,1
79 Pert 2000 0,9 29| 532 37,2 499 | 184 49,8
82 Ecuador 1998 0,6 3,3| 58,0 41,6 449 | 17,3 43,7
88 Paraguay 2002 2,1 22| 61,3 45,4 73,4 | 27,8 57,8
95 Rp. Dominicana 1998 0,9 51| 533 37,9 17,7 | 10,5 47,4
104 El Salvador 2000 2,2 29| 571 40,6 47,4 | 19,8 53,2
112 Nicaragua 2001 1,3 56| 493 33,8 155 8,8 43,1
113 Bolivia 1999 0,9 40| 49,1 32,0 246 | 12,3 44,7
116 Honduras 1999 0,9 2,7| 58,9 42,2 49,1 | 215 55,0
117 | Guatemala 2000 0,9 26| 641 48,3 55,1 | 244 59,9

Fuente: Informe sobre Desarrollo Humano 2005. Naciones Unidas.




igual de Latinoamérica a pesar de estar clasificado como pais
de desarrollo humano medio, lo que significa que no necesa-
riamente desarrollo humano e igualdad son directamente pro-
porcionales;

— los paises mas igualitarios de la Region: Nicaragua, Ecuador
y Bolivia, todos considerados de desarrollo humano medio;

— los menos igualitarios: Guatemala, Brasil, Paraguay, Colom-
bia y Chile, de los que Unicamente Chile pertenece al grupo
de los paises de desarrollo humano alto;

— el mas desigual de Latinoamérica, Guatemala, esta apenas a
10.8 puntos de Namibia, el pais mas desigual de los 177
considerados en el Informe.

La participacion en los ingresos refleja la inmensa desigualdad:
el 10% mas rico de los individuos recibe entre el 40% vy el 47% del
ingreso total en la mayor parte de las sociedades latinoamericanas,
mientras que el 20% mas pobre, sbélo recibe entre el 2% y el 4%
(Banco Mundial, 2003).

El retrato cuantitativo presentado en el Informe sobre Desarrollo
Humano 2005, se sintetiza en el cuadro de la pagina anterior para
los paises de la Region.

Para la poblacién con discapacidad la desigualdad es mas evi-
dente. Por ejemplo:

— en Ecuador las personas con discapacidad ubicadas en los
quintiles | y Il es 20% mayor que la poblaciéon sin discapa-
cidad;

— en Uruguay —el pais mas equitativo de la Region— la ubica-
cion de la poblacion con discapacidad difiere en 8 puntos en
los quintiles | y V, en relacion con la poblacion sin discapa-
cidad; la diferencia es menor en los quintiles Il y IV (4.5
puntos promedio); en el quintil Ill, la diferencia es de apenas
0.7 como se observa en el siguiente grafico:



APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA
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La situacion de discapacidad afecta a la familia y no exclusiva-
mente a la persona, las condiciones de pobreza y desigualdad
causan graves estragos en un porcentaje bastante alto de la pobla-
cion que se puede inferir de acuerdo a los hogares que reportan
albergar al menos una persona con discapacidad:

— uno de cada tres hogares de Chile;
— 6.2% de hogares de Guatemala;
— 20.6% de hogares de Argentina.

El Informe 2005 del BID, «Poblacién con Discapacidad: Situa-
cion Regional», presenta un analisis comparativo del ingreso per
capita familiar y la ubicacién por quintiles.

En Chile (CASEN 2000), la mitad de la poblacion con discapa-
cidad se ubica en los quintiles 1 y 2, siendo en el primer quintil el
porcentaje superior en 6 puntos a la poblacion sin discapacidad.
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En Nicaragua, el menos desigual en la Region, el ingreso per
capita familiar entre la poblacidon con discapacidad y sin discapa-

cidad es mas equitativo, varia en un punto en cuatro de los cinco
quintiles:
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La marginacion y las privaciones producto de una pobreza he-
redada por generaciones, conllevan una desesperanza aprendida
(Seligman), que inmoviliza al asumir que nada que se haga o se
deje de hacer incidird en un cambio positivo. Martin Baré lo deno-
mind «fatalismo latinoamericano», en el sentido de una actitud
basica que lleva a aceptar espontaneamente un destino cruel e
inhumano; una pardlisis en el deseo de vivir, un sentimiento gene-
ralizado de impotencia amasado con resignacion y conformismo.

EL POBRE ES EXTRANJERO EN SU PATRIA.
Y EN LA AJENA.
S| HAY ALGO A LO QUE UNO NO PUEDE HABITUARSE
AL CABO DE LOS ANOS

ES AL OBSCENO ESPECTACULO DE LA POBREZA.

(Leguineche, 1997 citado por Gil Martinez, 2001 p.172)

La historia social se escribe con biografias individuales.

Yamileth es una mujer de 45 afios de edad, vive en las
lomas bajas de uno de los barrios mas pobres de Caracas.
Hace cuatro afios vivié en Bélgica con su hija.

«Tengo tres hijos, una hija de 15 afios que me acompafa
siempre y mis dos hijos con discapacidad, el uno de 10 y el
otro de 27. Hace cuatro afios vivi en Bélgica porque en Cara-
cas ya no podia sostener a mi familia. Mi marido se fue luego
de tener a mi segundo hijo con discapacidad culpandome de
que él haya nacido retardado y el otrito también. En Bélgica



viviamos con 10 personas mas en un cuarto, pero podiamos
oir musica, conversar y si uno no tenia pan le pedia al otro,
aunque le den de mala gana pero le daban, y como que tenia
la esperanza de que podiamos salir de esta miseria. Volvimos
a Venezuela porque mi madre que cuidaba a mis dos hijos
enfermdé y murié y nadie mas se iba a hacer cargo de ellos. La
situacion cambid para nosotros, ahora debo dejarlos encerra-
dos para poder ir a lavar ropa mientras mi hija va a cocinar
en una casa. No puedo dejarlos con la luz prendida ni con
musica porque como todo esta tan caro me da miedo mandar
mi plata en esas cosas. El otro dia vino una sefiora del gobier-
no y me dijo que al mas pequefio le gusta la musica y que le
deje escuchar pero no puedo hacerle caso, claro como ella no
sabe cuanto significa pagar la luz... Mas bien estoy pensando
regresar a Bélgica, pero y mis hijos... ellos nunca podran asistir
a la escuela, entonces ¢qué voy a hacer? Pareceria que el cerro
se estéa viniendo encima de mi, aqui dentro.

Eso de ser pobre le quita a uno las ganas de creer.

La pobreza no es normal, no es natural ni es inherente al ser
humano, menos aun puede esperarse que los pobres reviertan por
si mismos su situacion. Es pertinente la reflexion de Rebeca Gryns-

pan?®:

Este es un momento importante en la discusion en América
Latina y sobre América Latina en cuanto a las estrategias de
desarrollo. Los resultados econémicos, sociales y politicos de
las ultimas dos décadas deben llevarnos a una reflexion profun-
da, sin dogmatismos. Creo que se ha abierto un espacio para la
discusion amplia y creativa, que permita volver a abrir la agenda
del desarrollo, sin la prepotencia de creer que tenemos todas las

% Ex Vicepresidenta de Costa Rica, Ex Coordinadora del Sector Social y del Plan de
Combate a la pobreza.



respuestas y que existe una receta Unica* de aplicacion univer-
sal para el logro de un crecimiento sostenido y sostenible, acom-
pafiado del mejoramiento social. Debemos mirar los resultados
con humildad ante los fracasos, y con seriedad y sobriedad ante
los aciertos y las lecciones aprendidas.

Cada afio mueren mas de ocho millones de personas «s6lo» por
ser pobres... Al parecer nos hemos inmunizado ante esta dura rea-
lidad; llama la atenciéon el nUmero, no cuenta el individuo, la esta-
distica deja en el anonimato a la persona. La exposicion constante
a cifras e imagenes nos ha vuelto frios e indiferentes. Si los medios
de comunicaciéon informaran cada mafana los fallecimientos por
pobreza, los reportajes irian en términos similares a los siguientes:

Mas de 20 000 personas murieron ayer a causa de la
pobreza extrema

8 000 nifios muertos de malaria,
5 000 madres y padres muertos de tuberculosis,
7 500 adultos jovenes muertos de SIDA

Varios miles de muertos mas por: diarrea, infecciones res-
piratorias y otras enfermedades mortales que atacan a los
cuerpos debilitados por el hambre croénica.

La pobreza genera violencia e incluso lleva al terrorismo, ;por
qué no atacar la causa? La décima parte del presupuesto que Es-
tados Unidos asigna anualmente para gastos militares es suficiente
para cubrir la inversién anual en la enseflanza primaria universali-
zada y el paquete sanitario basico, mas alimentacion, agua y sanea-

4 Aunque suene a caricatura, muchos creyeron que la apertura y privatizacion en lo econé-
mico, la focalizacién en lo social y la minimizacién del estado en lo politico eran la receta
necesaria para lograr el crecimiento econémico el cual a través del «goteo» llevaria a los
sectores més vulnerables al disfrute de los beneficios del crecimiento.
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miento. Con menos del dos por ciento se podria solventar las ne-
cesidades de los mas pobres entre los pobres, durante un afio.

16.2. Minorias étnicas

La diferencia de ingresos, de acceso a los servicios, al poder y a
la influencia; el trato que se recibe de la policia y del poder judicial;
son dimensiones de la aguda desigualdad en Latinoamérica, y

Otra brecha que atraviesa todas estas dimensiones es la de
raza y etnia, que afecta a todas las sociedades con una pobla-
cién significativa de indigenas o descendientes de africanos.
(Banco Mundial, 2003)

Al interior de los paises hay una notoria division entre los grupos
étnicos y raciales aunque durante los ultimos afios se han tomado
medidas formales en reconocimiento de la multiculturalidad, esta
dimension es una causa fuerte de desigualdad interna. La siguiente
grafica demuestra estadisticamente una diferencia considerable
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entre los ingresos de estos grupos y la contraparte blanca, la com-
paracion se ha establecido con el salario de una mujer blanca que
—a su vez— suele ser menor a la de un hombre blanco.

Una rapida revision a la composicion étnica, el idioma oficial y
las lenguas indigenas (no oficiales) que se habla en los paises
motivo de este estudio, permiten visualizar de mejor manera la
diversidad en términos de etnia e idioma.

IpiomA
Pais COMPOSICION ETNICA

OFICIAL No oFiciAL

Argentina blancos (espafioles espafiol araucano, guarani,

e italianos) 97% quechua, toba y mataco
mestizos y
amerindios 3%

Bolivia indios quechua 30%| espafol, guarani

aimara 25% quechua, unas 40 lenguas mas
mestizos 30% aimara,
blancos 15% tupiguarani

Brasil ascendencia portugués | unas 150 lenguas menores
europea 55% habladas por los pueblos
mulatos 38% indios

origen africano 6%
indigenas 1%

Chile mestizos 95% espaiol mapuche, quechua, aimara
amerindios 5%

Colombia mestizos 55% espafol chibcha, guajiro y cerca de
mulatos 17% 90 lenguas indigenas mas
blancos 20%

Costa Rica | blancos incluyendo espafiol
mestizos 94%
negros 3%
amerindios 1%
chinos 1%
otros 1%




IpiomMA

Pais CoMPOSICION ETNICA
OFICIAL No oFicIAL

Cuba blancos 66% espafiol
negros 12%
mulatos 22%
chinos 1%

Ecuador mestizos 65% espafiol quechua, jibaro, shuara,
indigenas 25% colorado y unas diez
europeos y lenguas indigenas mas
chinos 7%
afroamericanos 3%

El Salvador | mestizos 90% espafiol nahuatl, lenca
indigenas 1%
europeos 6%
afroamericanos 3%

Guatemala | mestizos 56% espafol 21 lenguas mayas
indigenas (entre ellas: akateko,
americanos 44% kagchikel, kiiché, mam,

xinka, garifuna)

Honduras mestizos 90% espafiol miskito, garifuna, tawaka,
indigenas 7% pech, tolupan, creole
afroamericanos 2% del inglés
europeos 1%

México mestizos 60% espafiol 66 lenguas amerindias,
amerindios 30% entre ellas: nahuatl, otomi,
europeos 9% zapoteco, mixteco, tzeltal,
otros 1% otomi, tzotzil, totonaca,

mazateco, mazahua, chol,
huasteco, purépecha,
tarahumara, tojolabal,
chinanteco, mixe,
tiapeneco, trique, yaqui,
cora y cuicateco

Nicaragua | mestizos 69% espafol mesquito, sumo

europeos 17%
afroamericanos 9%
indigenas 5%




IpioMA
Pais COMPOSICION ETNICA
OFICIAL No oFiciAL

Panama mestizos 70% espafiol chibcha, cuna, chocoe,
indigenas 14% guaymi, creole del inglés
europeos 10%

Paraguay mestizos 95% espafiol, otras lenguas indigenas
guarani 5% guarani
guarani

Peru indigenas 45% espafiol, aimara, jibaro y otras
mestizos 37% quechua lenguas indigenas
europeos 15%
japoneses, chinos
y otros 3%

R.epublica | mestizos 73% espafiol

Dominicana| europeos 16%
afroamericanos 11%

Uruguay origen europeo 88%/| espafol

Venezuela | mestizos 67% espafol arauaco, caribe, guajiro...
blancos 21%
afroamericanos 10%
indigenas 2%

Si una persona ademas de pertenecer a una minoria étnica tiene
discapacidad, sin lugar a dudas su condicion de exclusion es ma-
yor; ademas, la probabilidad de que viva en el sector rural le genera
otra desventaja, son lugares que tienen escasos y deficientes ser-
vicios. Al considerar este componente se observa con claridad los
efectos de una division sucesiva que lleva a una exclusién cada vez
mayor.

El siguiente cuadro compara la prevalencia de discapacidad «por
raza y color» entre Brasil y Costa Rica, con datos del Censo 2000.
Se observa una mayor prevalencia de discapacidad en la poblacién
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!ﬁ:-i indigena y afro-descendiente; los porcentajes en Brasil superan en
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FuenTe: BID, 2005.

En Perd, la poblacion con discapacidad por idioma y dialecto
materno sobrepasa el 30%:
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Fuente: BID, 2005.
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Las minorias étnicas son pueblos ancestralmente excluidos. Lle-
gar a politicas y estructuras sociales inclusivas entrafa dificultad
pero no imposibilidad. El objetivo, si bien es alcanzar la inclusion
social, ésta ha de ir de la mano con cohesién social y justicia eco-
némica para crear sociedades abiertas y equitativas. Aln si se con-
siderara un imposible, San Francisco de Asis repetia con frecuencia
y muchos fueron sus logros en funcion de esa cohesion social:

EMPIEZA POR HACER LO NECESARIO, LUEGO LO QUE ES POSIBLE

Y, DE PRONTO, TE ENCONTRARAS HACIENDO LO IMPOSIBLE.

De Guatemala, donde la poblacién indigena bordea el 50% y se
hablan méas de 20 lenguas, el pronunciamiento de un actor directo:

Sebastian Toledo
Presidente del Comité Pro Ciegos y Sordos de Guatemala
Miembro Fundador de RIADIS

Los grupos de poblacion en América Latina estan conformados
mayoritariamente por grupos étnicos, de donde provienen personas
con discapacidad, que en el caso de Guatemala, es donde existe
mayor prevalencia de distintas discapacidades, por estar ubicados
estos grupos en comunidades muy rurales y que las campafas
preventivas de deficiencias, no se realizan en su mayor parte en los
idiomas propios de cada comunidad.

Los apoyos o servicios de rehabilitacion estan concentrados en
centros urbanos donde el idioma es castellano, que obliga a las
personas con discapacidad a castellanizarse para poder tener acce-
so a estos apoyos. Los grupos étnicos son altamente discriminados
y se les asignan los trabajos de menor categoria y con salarios
minimos. El sistema imperante en el pais hace que los pequefios
tengan dificultades de asistir a la escuela. Si se suma a la condi-



cion de indigena el tema de la discapacidad, es facil inferir que si
existe discriminacion en todo sentido.

Deben impulsarse programas de apoyo a grupos de personas
con discapacidad en las distintas comunidades linglisticas para no
descontextualizar a las personas con discapacidad.

Una experiencia que en la actualidad se tiene para las personas
ciegas en Guatemala, es la adaptacion del sistema Braille a los 22
idiomas mayas y se pretende que por lo menos en el 2006, se inicie
con su ensefianza en los cuatro idiomas principales, para lo que se
estan realizando gestiones en la academia de lenguas mayas de
Guatemala. Los grupos mayas administran un canal de television,
donde pretendemos que se incorpore el lenguaje de sefias, lo que
dara lugar a definir un cédigo en cada idioma. Son esfuerzos difi-
ciles pero no imposibles, sobre todo porque se ha logrado vender
bien la idea. Debo mencionar que este proceso lo impulsa el Comité
Pro Ciegos y Sordos.

Al interior de los pueblos que padecen pobreza endémica, hay
grupos de personas que en mayor medida son sus victimas: nifios,
poblacién rural, personas de la tercera edad, mujeres. La mujer en
los ambientes pobres es quien soporta la mayor carga de pobreza,
lucha por su supervivencia y la de su familia, trabaja la tierra y cria
animales, recoge lefia, soporta embarazos y crianzas continuados y
a menudo es cabeza de familia. La proporcidon entre mujeres y
hombres pobres es de 5 a 3, es lo que se denomina feminizacion
de la pobreza.

En Bolivia, Colombia, Ecuador, Honduras, Nicaragua, Repu-
blica Dominicana y Venezuela, la incidencia de la pobreza en
los hogares bajo jefatura de hogar femenina es mayor que en la
de los hogares encabezados por hombres. Igualmente, la pro-
porcion de mujeres es mayor entre la poblacion pobre, compa-



rada con la proporcion de mujeres en la poblacion mayor de 15
afios, en la mayoria de los paises. (CEPAL, 2001)

Aungue las mujeres han ingresado en los ultimos afios en gran
numero a la fuerza laboral, la mayoria trabaja de manera informal
(UNIFEM, 2005). Ademas, el horario de trabajo de una mujer no se
limita a una clausula contractual, durante horas no cuantificadas
realiza actividades no remuneradas econdmicamente; el trabajo
domeéstico no se valora ni se reconoce, si se pagara equivaldria al
21.6% del PIB nacional, del que las mujeres aportan 80.2% y los
hombres 19.2%. El giro que se ha dado en torno al tema laboral
ha hecho que muchas mujeres asuman la manutencién del hogar,
es «mas facil» acceder a un empleo informal o de menor remune-
racion, este cambio llevo a que alguien escribiera un graffiti en una
de las calles de Quito (Ecuador): <habemos mujeres que nos hemaos
convertido en los hombres con quienes queriamos casarnos».

La mujer es victima de injusticias sociales como privacion del
acceso a educacion, inferioridad en puestos de trabajo y salarios;
es victima de violencia fisica, psicolégica y sexual, por el hecho de
ser mujer; la violencia doméstica es quiza la mas frecuente pero
también la més acallada por temor y vergienza.

Cuando discapacidad y género confluyen en la misma persona,
es doble la discriminacién. Un componente importante es la sobre-
proteccion que a cuenta de asegurar un bienestar termina en inde-
fensién porque genera dependencia moral y fisica que indefectible-
mente lleva a una dependencia econdémica, una baja autoestima
que hace

gue se nos perciba como «mujeres devaluadas» (...) que no se
nos considere vélidas para ser amantes, esposas, ni madres. Pre-
cisamente, tanto la «baja autoestima» de una mujer con discapa-
cidad como la «<mala percepcién social» que se tiene de ella,
hacen que quienes las agreden fisica, psicolégica y/o sexual-
mente, lo hagan con «mayor libertad moral» (mejor dicho, «ma-
yor libertad pseudo-moral»). Curiosamente, o mejor dicho, absur-



DISCAPACIDAD, TEMA MULTIDIMENSIONAL Y MULTIFACTORIAL

damente, la violencia que podemos llegar a sufrir proviene, dadas
nuestras circunstancias de esos espacios de sobreproteccion, de
«esas personas que nos cuidan y asisten». (Arnau, M.S.) °

En Latinoamérica, la distribucion por género de la poblacion con
discapacidad en ocho paises muestra mayor prevalencia en hom-
bres que en mujeres, con una diferencia promedio de 8 puntos:

100

B e

60
[ Hombre

0 [ Mujer

FuenTe: BID, 2005.

En la historia de un mundo hecho por hombres y para hombres,
asumir la discriminacion que la sociedad ejerce sobre la mujer con
discapacidad ha sido tardia y los avances en cuanto al reconoci-
miento de sus derechos mas aun. Virginia Cristébal analiza en los
siguientes términos:

El movimiento de las personas con discapacidad, de los
minusvalidos, en los afios 70 estaba animado por muchas muje-
res, lideres que reivindicaban con tesén la necesidad de elimi-
nar las barreras arquitectonicas, que reclamaban los derechos de

5 Maria Soledad Arnau Ripollés, experta en mujer y discapacidad del GIAT sobre
Discapacidad, Fundacién Isonomia para la Igualdad de Oportunidades (UJI), Foro de
Vida Independiente
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integracion laboral y social de las personas con discapacidad. Se
constituyeron Asociaciones y, una vez institucionalizado
el movimiento, los cargos directivos los ocuparon los hombres
y, con ello, se olvidaron de las carencias especificas de las
mujeres.

Se ha conseguido en estos afios, que la sociedad visualice y
reconozca los derechos de las personas con discapacidad. Se
han generado nuevos recursos, pero no se esta percibiendo la
brecha que paulatinamente se iba ensanchando en la situacion
de hombres y mujeres. Las mujeres con discapacidad estan dis-
criminadas en el ambito familiar cuando son nifas, en el ambito
educativo con niveles de analfabetismo superiores, estan discri-
minadas en sus posibilidades de acceso al empleo cuando son
adultas, y mantienen unos niveles de proteccién social que sitta
a la mayoria en el umbral de la pobreza. Las mujeres con disca-
pacidad son las principales usuarias de un sistema sanitario,
que ni siquiera ha pensado en sus necesidades especificas en
los servicios de ginecologia y planificacion familiar, y aln tienen
que defender su derecho a la maternidad y a formar pareja. Las
mujeres siguen siendo infantilizadas, sufren negligencias conti-
nuadas que les impide ni siquiera plantearse llevar una vida
independiente.

Las mujeres con discapacidad, comparadas con las mujeres sin
discapacidad y con los hombres con discapacidad, tienen:

Menos posibilidades de ser educadas.

Mas probabilidades de estar desempleadas o marginalmente
empleadas.

Menos posibilidades de matrimonio.

Mas probabilidades de estar viviendo en una serie de relacio-
nes inestables.

Mas probabilidades de ser victimas de abuso sexual y viola-
cion (Groce, 2004).



La mujer con discapacidad puede enfrentar una multivulverabi-
lidad por razones de: género, discapacidad, pobreza, pertenencia a
una minoria étnica, analfabetismo...

En la Regién, algunos indicadores de la situacion de la mujer
con discapacidad:

— en Uruguay, de la poblacion con discapacidad que tiene em-
pleo, 22.4% son hombres y 12.3% mujeres, la relacién llega
a ser casi de 2 a 1;

— la tasa de analfabetismo en la mujer con discapacidad en
relacion a la del hombre con discapacidad, es superior hasta
en mas de 10 puntos:

Analfabetismo

Hombres Mujeres
El Salvador 40% 51%
México 28% 38%
Nicaragua 42% 46%

— Cristina Francisco® sefiala la importancia de promover acti-
vidades para desarrollar autoestima y liderazgo, socializar
los derechos, fomentar la participacion en planificaciones y
toma de decisiones, motivar el desarrollo de la mujer para
que sea activa al interior de las organizaciones.

— Maritza Melara’, lider y activista de derechos humanos de
personas con discapacidad, respecto a la percepciéon de la
sociedad sefala:

Las mujeres en general somos vistas como ciudadanas de segunda
clase, el tener una discapacidad se vuelve en este mundo machista y de

& Asociacion Nacional de Discapacitados Fisico Motores de Republica Dominicana,
Club Deportivo sobre Silla de Ruedas, Circulo de la Mujer con Discapacidad -CIMUDIS

7 Consultora sobre derechos de personas con discapacidad, ha desempefiado varios
cargos directivos y ha participado como representante de El Salvador en encuentros y
redes internacionales.



consumismo un verdadero agravante que favorece e institucionaliza la
invisibilizacion de la mujer con discapacidad; denigrando al maximo la
dignidad, la esencia femenina.

Las mujeres con discapacidad, no obstante tener los mismos dere-
chos que todas las demas mujeres, no gozan, no disfrutan plenamente
esos derechos, y peor adn, no los conocen, las leyes los dan y automa-
ticamente los quitan.

Los Estados deberian incluir entre sus politicas de género, la variable
discapacidad. Son Unicamente mujeres. Mujeres ciegas, mujeres sor-
das, mujeres amputadas, mujeres en silla de ruedas, mujeres con difi-
cultad de expresion, de aprendizaje, de comprension... jMujeres! Mere-
cen y deben tomar decisiones propias acerca de su cuerpo, su
maternidad o no, su sexualidad, su genitalidad, su reproduccién o no,
sus gustos y preferencias.

Me parece que se debe trabajar en una cultura de respeto e inclusion
de la discapacidad, con una fuerte dosis de género.

Otra faceta de la mujer es la de cuidadora de una persona con
discapacidad, sin remuneracién y con escasas 0 nulas posibilidades
de desarrollo personal. Al respecto, Gladys Montaluisa® sefala que
las condiciones de vida de las madres cuidadoras en el sector rural
es indescriptible por la pobreza, es una vida de privaciones y casi
sin alternativas para salir adelante; razén por la cual planteé un
proyecto campo-ciudad que tiene como objetivos: fomentar la mi-
croempresa agro-pecuaria con cultivos de ciclo corto y crianza de
ganado menor, generar una cadena de tiendas verdes para la co-
mercializacion e implementar centros de rehabilitacién de base
comunitaria tanto en el campo como en los centros poblados, con
la finalidad de que los hijos e hijas de las madres participantes en
el proyecto puedan trabajar. Inicié la implementacion en septiem-
bre 2005, cuenta con el apoyo del gobierno mexicano y la coope-

8 Coordinadora de la Unidad de Discapacidades del Ministerio de Trabajo y Empleo
del Ecuador. Abogada y activista de derechos de personas con discapacidad.



racion de organismos nacionales e internacionales. El trabajo man-
comunado de organismos gubernamentales y la sociedad civil es un
valor agregado que marca la diferencia.

Los encuentros y debates sobre género y discapacidad han pro-
piciado avances significativos, han corroborado para comprender
que para enfrentar la pobreza es necesario abrir el gran abanico de
aristas y perspectivas que tiene para responder de manera integral
y no focalizada; entender que tanto en género como en pobreza se
requiere un disefio transversal, integral y descentralizado de politi-
cas, cuya base sea el empoderamiento de los actores para crear
oportunidades de participacion y conjugar mecanismos de exigibili-
dad de derechos.

En Latinoamérica los derechos politicos de la mujer fueron con-
signados en la normativa interna en distintos momentos, los prime-
ros paises en reconocer el derecho a voto y la postulacién a cargos
publicos, fueron: Ecuador (1929-1967), Chile (1931-1949), Uru-
guay (1932), Cuba y Brasil (1934). Esta simultaneidad se ve en la
mayoria de paises, como una excepcién se observa a El Salvador
donde el derecho a postular a cargos publicos (1961) fue recono-
cido 22 afos después del derecho a voto (1939). Para que una
mujer sea elegida o designada al Parlamento, pasaron varios afios,
fue un camino hecho de reciedumbre. Al 2005, la situacion ha
mejorado ostensiblemente.

Cuba (36%), Costa Rica (35.1%) y Argentina (33.7%), son los
paises con mayor porcentaje de representacion femenina en el
Parlamento.

En Colombia (35.7%), El Salvador (35.3%) y Paraguay (30.8%),
se encuentra un porcentaje mayor de mujeres con cargos en el
gobierno a nivel ministerial.
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La participacion politica de la mujer tiene vinculacion directa
con el nivel de educacion, si bien hay un avance no se ha logrado
lo deseable. Hay que considerar que la educacion de la mujer no
significa la educacion de una persona, los logros educativos de una
mujer inciden directamente en el mejoramiento del bienestar de su
familia y repercute en la comunidad (CEPAL-UNICEF-SECIB, 2001).

Las mujeres con discapacidad han tenido que confrontar muchas
dificultades adicionales pero sus logros invitan y animan a otras
mujeres, como en el caso de la liberal Dayana Martinez Burke, pri-
mera mujer no vidente en el Congreso Nacional de Honduras (2005).
Quedo ciega a los 20 afios por una negligencia médica. Habla seis
idiomas: inglés, francés, italiano, portugués, japonés y, por supues-
to, el espafiol. Su objetivo es legislar en favor de los grupos vulne-
rables, la nifiez, la juventud, la mujer, personas con discapacidad,
adultos mayores y etnias. Empezard por exigir una impresora Braille
dentro del Congreso Nacional para recibir la informacion.

Son muchas y enriquecedoras las experiencias de participacion
de la mujer en movimientos asociativos, bien en calidad de persona
con discapacidad o como madre de una persona con discapacidad.

Los roles de liderazgo alcanzados son pocos pero relevantes. A
manera de ejemplo, es la primera vez que la Union Mundial de
Ciegos (UMC) cuenta con una mujer latinoamericana en su maximo
organo directivo, la venezolana Maria Gloria Peniza, vicepresidenta
de esta organizacion quien fue presidenta de la ULAC (Unién Lati-
noamericana de Ciegos), quien ha trabajado en varias asociaciones
de Venezuela como FEVIC (Federacién Venezolana de Instituciones
de Ciegos) y la Fundacion Mevorah Florentin, con acciones encami-
nadas hacia la insercion social de este colectivo.

Peniza senala que la UMC trabaja en todo el mundo pero aspira
a que el trabajo hacia Latinoamérica sea mucho mas efectivo por-



que se requiere de recursos para capacitar, rehabilitar y educar a
las personas ciegas toda vez que para los gobiernos no son una
prioridad. Considera que para la insercion socio-laboral es un obs-
taculo ser ciego y es otro obstaculo ser mujer, aunque no sea el
caso del ciento por ciento de las mujeres ciegas, podria serlo para
un 95 por ciento. Afirma

Hay algunos gobiernos latinoamericanos que han creado or-
ganismos para trabajar con politicas dirigidas hacia la discapa-
cidad. En principio, no existen en todos los paises y, cuando los
hay, se politizan, lo que reduce su efectividad al olvidar sus
principios. A esto se le suma la total o casi total ausencia de
politicas sociales que permitan la integracion, desarrollo y con-
cienciacion sobre esta problematica, aunado a la falta de infra-
estructura fisica para ayudar a los discapacitados a desplazarse
e insertarse en la sociedad, sean cuales fueren sus limitaciones
(entrevista en Solidaridad Latinoamericana, abril 18 de
2005, N° 19).

La experiencia en investigaciéon, consultoria, asociacionismo y
liderazgo de la salvadorefia Eileen Girén es conocida. Respecto a la
participacidon de la mujer en organizaciones y movimientos sefia-
la que

No es equitativa ni aun dentro del mismo movimiento de
personas con discapacidad. De hecho se acaba de presentar
la Federacion de Organizaciones de Personas con Discapaci-
dad, conformada por cuatro organizaciones integradas en su
mayoria s6lo por hombres, y una de ellas no acepta mujeres en
su organizacion. En general dentro del movimiento asociativo,
las mujeres con discapacidad participan muy poco. Se requiere
medidas dirigidas expresamente a fomentar la participacién de
las mujeres, como por ejemplo, capacitacion en desarrollo de
autoestima, liderazgo, debate, etc. Facilidades para transpor-
te, ya que es uno de los principales obstaculos para movilizar-
se. Trabajar para que en las agendas de las organizaciones



de mujeres se incluyan los problemas de las mujeres con disca-
pacidad.

La relacion maternidad-discapacidad se puede explicar cuantita-
tivamente pero se comprende Unicamente desde la vivencia.

Maria Eugenia Antunez Farrugia
Articulo publicado en El Cisne

Un tema fundamental en mi vida, lo mas importante que me ha
pasado: ser madre. El contar mi experiencia de ser una orgullosi-
sima «madre de una nifia con discapacidad», me hizo pensar pri-
meramente en mi propia madre. Ella y yo jqué diferentes somos!
Pero al mismo tiempo, ambas damos la vida por nuestra hija con
discapacidad. Me detengo un poco y reflexiono: «pero es que ella
se enfrentd a un mundo mucho méas complicado, lleno de escale-
ras, de barreras arquitectoénicas, sociales y culturales, de médicos
irresponsables, de una sociedad cerrada para la inclusion de las
personas con discapacidad en la vida cotidiana». Cuando yo naci
(hace 37 afos), mis padres de 25 y 24 afos de edad, ambos
hermosos por dentro y por fuera, sanos de nacimiento, fuertes
como los robles y con perspectivas de ser muy exitosos en su vida
juntos, recibieron una nifia a quien tuvieron que cambiar la sangre
(algo mas o menos sencillo). Con el paso del tiempo, esa nifia no
hacia los movimientos adecuados para su edad (nadie lo sabia),
hasta que el doctor decidié sacarme una 6rtesis que de nacimiento
me ponian para la cadera y pidi6 a mi madre que me dejara sen-
tada; cosa que no ocurri6... A partir de ese momento, mi familia
inicid un largo peregrinar. Con réplicas de no aceptacion, pasando
por las tipicas etapas de «ese doctor esta loco», «no, a mi eso no
me pasa», «jseguro que es por tu familial», «;por qué a nosotros?».



Transcurridos 19 afios de mi vida, mis padres y yo pudimos
decir por fin «Si, nos tocd a nosotros. Si, necesitamos modificar
nuestro medio. Si, quiero a mi hija aunque no sea tan «perfecta»
como yo...» En la actualidad mis padres han cumplido 25 afios,
pero de divorciados.

Mi madre, a sus 60 y tantos afios, trabaja, da cursos, es consul-
tora y es una abuela orgullosa. Cuando le dije a mi padre que yo —
su Unica hija— iba a ser madre, se desmorond y no ha sido capaz
de ver que ya creci, que estoy felizmente casada y que soy mama.

Recuerdo que al entrar como asociada activa a Libre Acceso (AC),
14 afos atras, los mayores nos hablaban de la importancia de abrir
brecha y poner accesos en todo México, con el fin de apoyar a los
que venian. Trabajaba por el simple impulso de ayudar a los demas,
que como Yyo, no podian acceder por propia voluntad (y propia llan-
ta) a cualquier inmueble. Yo no pensaba en hijos; la verdad es que
nunca se planteé esa cuestidn en casa, pues yo seguiria siendo una
nifla para mis padres hasta el fin. Ademas, no tenia tiempo de pen-
sar en nada, estudiaba en una universidad donde no habia rampas
y mis compafieros tenian que empujar mi silla de ruedas por el
pasto, para subir o bajar a mi salén. En algunos afos trabajaba y mi
tiempo libre era para las personas con discapacidad. Claro, en lo
personal tenia a veces algun galan, hasta que en 1997 inicié una
relacion seria y estrecha con quien ahora es mi marido, de profesion
arquitecto.

;Podré tener un hijo?

Llegué a una edad donde tuve que tomar una decision formal:
los bebés se me antojaban, todas mis amigas con y sin discapaci-
dad habian tenido hijos y me preguntaba: ;y yo qué?, ;podré tener
un hijo?, ;heredara mi discapacidad?

Mi esposo y yo consultamos a una genetista, quien confeccioné
un cuadro con nuestros arboles genealégicos. Nos dijo que la pro-



babilidad era muy baja, pero que a veces pasa. Entonces nos arries-
gamos, creyendo que no nos ibamos a embarazar, que €so no nos
pasa a las personas con tanta discapacidad como yo.

El paso del tiempo confirmd lo contrario: en la sexta semana de
gestacion, el médico nos mostré ese pequefio huevo a través del
ultrasonido, quien tenia un pequefiisimo latido —su coraz6n— den-
tro de mi.

Mi madre me advirti6 el alto costo que eso me iba a representar.
Yo lo asumi obnubilada por esa gran noticia: fuera como fuera yo
amaba a ese ser, asi que la sorpresa de mi madre estallé6 en un
«jFelicidades! Aqui estoy para ayudarlos».

Mi esposo Andrés y yo iniciamos el tramite para que nuestra hija
naciera con los mejores médicos y en las mejores condiciones que
el pais nos referia: un hospital publico para alto riesgo. No era para
nosotros: los bafios no eran accesibles, tampoco las camas. El
hospital era un lugar bastante feo, encerrado, inaccesible, ruidoso
e ineficiente. Tuvimos que buscar una opcidn en el area privada con
mi médico particular, pero sin contar con un seguro de gastos
mayores, pues yo era rechazada por padecer una discapacidad
congénita. No obstante el gasto extremo, nos salvaron la vida a mi
hija y a mi: ella nacié muy chiquita con la necesidad de estar
durante 5 semanas en terapia intensiva y yo —otro tanto— a causa
de un problema muy grave. El costo en mi salud ha sido muy alto;
desde que nacié mi hija dejé de caminar con muletas y dependo de
una silla de ruedas y de mi marido para levantarme de la cama, ir
al bano, bafiarme, subirme a mi coche, etc. Imaginense lo que era
atender a una recién nacida: tuvimos que destinar a una persona
para atenderla, como si fuera su mama.

Mi madre y mi marido han sido un gran apoyo, aunque no me
queda mas remedio que contratar personal que me ayude con mi
nifla. Desde su segunda semana de vida, mi chiquita tuvo terapia
fisica. Por ley familiar, empezamos un peregrinaje de médicos dis-
tinto al mio (mis padres me habian llevado a TODA clase de mé-



dicos, especialistas, hasta brujos y adivinadores para que me «qui-
taran» la discapacidad). Acepté llevarla con un solo especialista, un
solo doctor, un solo tratamiento. Pues en pleno siglo XXI, solo
sabemos que el gen que en mi fue recesivo se convirtié en domi-
nante (es decir que si se hereda). Mi hija fue sometida a una
biopsia muscular; a mi me han hecho tres, sin arribar a ningln
resultado.

Mi hija: mi reto

Para no atrasar sus estudios académicos ni los de mejoria fisica,
hemos decidido darle una rutina fisica con las personas que con-
sideramos sean adecuadas. Ana Sofia ha ingresado a una escuela
regular de caracter incluyente, que cuenta con rampas. Actualmen-
te, toda la comunidad educativa esta gestionando fondos para un
ascensor porque hay por lo menos un alumno con discapacidad en
cada salon.

Creo que Ana Sofia, mi hija, llegd a un medio de mayor acep-
tacion al que yo llegué, pues mis amigos, mi familia y la familia de
sSu papa son conscientes que habemos un gran nimero de personas
con discapacidad en el mundo entero. Sus comparieros de clase y
los hijos de mis amigos juegan y la incorporan de forma natural en
sus actividades.

Ella es mi reto, ella se siente diferente a los demas, ella tiene
que aceptar su realidad (tiene 6 afios). Le ha sido dificil darse
cuenta que su madre es distinta a las demas. No obstante, ella
puede ir a mayor cantidad de lugares accesibles.

Mi vida antes de ser mama ya no tiene sentido para mi. Actual-
mente se ha vuelto créonico mi problema de falta de fuerza, ya no
puedo trabajar mas de ciertas horas al dia (coordino un diplomado
en Filantropia en la Ibero). El haber sobrevivido a ser madre me ha
costado mucho, pero lo vale el amor de esa nifia a quien debo
ensefarle tantas cosas. Es el motor que me tiene aqui, pues ahora



entiendo mas claramente el significado de trabajar por los que
vienen.

La alborada y el ocaso del ciclo vital del ser humano, relaciona-
do con la discapacidad nos ubican frente a la interrogante de qué
tan visibilizados y atendidos estan los grupos de nifiez y adultos
mayores. Nos cuestiona sobre una visién inmediatista en la que
cuenta la poblacién en términos de produccion y productividad sin
valorar lo actuado en el pasado ni lo que pueda darse en el porve-
nir, como una vision muy limitada a un presente suspendido en
medio de dos infinitos: pasado y futuro, el primero inamovible y el
segundo impredecible.

La nifiez atraviesa los Objetivos de Desarrollo del Milenio y en
este sentido se han logrado avances en la Regién, entre ellos y de
forma comparativa:

Indicador Afo Tasa Afo Tasa

Tasa de mortalidad infantil (por cada
1000 nacidos vivos) 1970 86 2003 27
Tasa de mortalidad de nifios menores de
5 afios (por cada 1000 nacidos vivos)| 1970 123 2003 32
Nifios de un afio totalmente inmunizados

contra la tuberculosis (%) 2003 96
Nifios de un afio totalmente inmunizados

contra el sarampion (%) 2003 93
Partos atendidos por personal

especializado (%) 2003 82
Poblacién con acceso sostenible a

saneamiento mejorado (%) 1990 68 2002 75
Poblacién con acceso sostenible a una

fuente de agua mejorada (%) 1990 81 2002 89
Personas desnutridas (porcentaje de la

poblacién total) 90-92 13 00-02 10

Fuente: PNUD, 2003, 2004a, 2005.



En lo referente a la mortalidad infantil, la mitad de los paises
registraron avances significativos, al punto que 8 de los paises de
la Region dieron cumplimiento a la meta de reduccion en un tercio
de la tasa registrada al principio de los afios noventa. La reduccioén
fue de 10 muertes de menores de un afio por 1 000 nacidos vivos
entre 1990 y el 2000. Casi la mitad de los paises habia alcanzado
una tasa de mortalidad infantil de 20 por 1 000 o inferior. Bolivia,
Brasil, Ecuador, El Salvador, Honduras y Peru, registraron mejoras
absolutas y relativas apreciables entre 1990 y 2000, en mortalidad
de niflos menores de un afio.

UNICEF, en los derechos de los nifios y nifias para un buen
comienzo de la vida, sefiala como requerimientos: afecto, alimen-
tacion, salud, educacion, interaccion y juego; aclara que en diversas
circunstancias, se necesita proteccion especial. No obstante, se
carece de informacion sobre la poblacién infantil que requiere dicha
proteccion especial.

Los impactos de la pobreza y desnutricion en el desarrollo de un
niflo son dramaticos y magnifican los efectos adversos de las pri-
vaciones socioecondmicas, es parte del circulo perverso porque los
nifios con deficiencias no alcanzan a provocar respuestas adecua-
das de parte de sus cuidadores y enfrentan problemas agregados
que amplifican el ciclo de la pobreza con efectos irreversibles sobre
su desarrollo que pudieron haber sido prevenidos.

Los nifios y nifias con una limitacion en su desarrollo y en situa-
cion de pobreza sufren con mayor amplitud e intensidad por la
combinacién de factores como: enfermedad, desnutriciéon, stress
familiar, desatencion y carencias afectivas, que le propician un
ambiente amenazante. El costo posterior impacta en salud, educa-
cion, empleo, productividad y genera violencia, es la reproduccién
intergeneracional de la pobreza con una débil cohesion social.

La presencia un hijo o hija con discapacidad afecta a la familia
y si es una discapacidad asociada, mucho mas. No se trata de



focalizar la atencion en los temas de salud y educacion, va mas
alla, hacia el cambio estructural de las instituciones para cumplir
lo estipulado en la normativa y, fundamentalmente, hacia el cambio
de las actitudes de la persona, la familia y la sociedad.

Elena Dal B6°, en calidad de madre de un nifio con discapaci-
dades multiples, expresa la vivencia y plantea alternativas:

Me he sentido sola, es decir, he sentido que nuestra familia
estaba sola. El riesgo mayor de esto es que podemos pensar que
nuestras fuerzas son insuficientes para una lucha tan dura y asi
perder el impulso para seguir adelante. Los nifios que por sus
discapacidades multiples no hablan y tienen grandes dificulta-
des para hacer gestos estan en una situacion de especial vulne-
rabilidad, porque no se conocen en nuestro medio las estrate-
gias para ayudarlos a desarrollar su capacidad de comunicacion
y nuestra capacidad de entenderlos. Eso hace que no sean ad-
mitidos, aln en escuelas especiales, con todas las consecuen-
cias deletéreas que eso tiene.

Siempre pensé que cuando a un nifio se le niega el acceso
a la educacién se le esta cortando toda posibilidad de desarro-
llo, e impidiendo que tenga una vida que valga la pena. Fue muy
triste esa etapa de nuestras vidas cuando Juan, mi hijo, parecia
quedar fuera de todos los caminos que nuestros otros hijos ha-
bian recorrido. Debimos buscar las soluciones por nosotros mis-
mos, en otros sistemas que sabian como ensefiar a nifilos como
Juan. Por otro lado, al no tener mi pais [Argentina] una politica
de estado sobre discapacidad, nuestra situacion es siempre muy
fragil. Los padres sentimos que el bienestar presente y futuro de
nuestros hijos depende absolutamente de nosotros, y eso es
demasiado para las espaldas de cualquier persona.

[A los padres y madres en la misma situaciéon] Les acon-
sejaria que miren mucho a su hijo: muchas veces las respuestas

9 Coordinadora Regional de las Américas CIR/IDRM.



y la calma vienen luego de esos momentos de unidn sin fisuras
con ese hijo que, a veces, se transforma en desconocido gracias
a la informacién negativa y complejamente enunciada que nos
transmiten. Que no dejen entrar en su espiritu ninguna duda
sobre el valor de ese nifio, y de todo el trabajo que hacen para
criarlo. Que traten de reunirse con otros padres en su situacion
para trabajar por el respeto de los derechos de sus hijos en cada
etapa de la vida. Y que recuerden que estar incluidos en la fa-
milia y en la sociedad es lo mejor para ese nifio y para todos los
que tengan la oportunidad de estar cerca.

La participacion de los padres y madres ha iniciado y generado
cambios de avanzada en la lucha por los derechos de las personas
con discapacidad. Para sefialar a manera de ejemplo, Yannis Var-
dakastanis, padre de dos jévenes con autismo, Presidente del Con-
sejo de Discapacidades de Grecia, ante el Congreso Europeo sobre
las Personas con Discapacidad categéricamente exigiéo «no hacer
nada para nosotros sin nosotros», que irrumpe en la agenda poli-
tica y marca el inicio de un nuevo momento para la participacion.
Esta frase ha sido acufiada como lema por los movimientos asocia-
tivos de personas con discapacidad y expresada en todos los foros:

NADA ACERCA DE NOSOTROS, SIN NOSOTROS

La discriminaciéon y exclusion social en un nifio o nifia con dis-
capacidad se da en funcion de su ser, a su nacimiento no se reci-
ben congratulaciones sino pésames. Es visto muchas veces como
castigo o maldicién, desde su nacimiento les toca afrontar el recha-
zo de la familia cuando no el abandono. Es alto el nimero de
padres que renuncia al hogar —fisica, econémica y/o afectivamen-
te— hay un principio de perfectibilidad de la raza que horada pro-
fundamente y de manera especial en el hombre, cuyo refugio son
la evasion y la distancia. Con demasiada frecuencia, no se registran



sus nacimientos, no se registran en los datos del censo, se les
esconde o se les abandona en instituciones.

Conforme avanza en edad afrontard exclusién en educacion,
actividades culturales, artisticas, deportivas y reuniones sociales.
Es facil blanco de depredadores que violentaran su integridad fisi-
ca, psicologica y sexual, la mayoria de las veces sepultada en un
silencio lapidario envuelto en un aislamiento extremo. Una vida de
negaciones que ha sido paliada de alguna manera por instituciones
y organizaciones cuyo trabajo debe ser reconocido pero no por ello
dejar de preguntarnos cuantos enriquecimientos y protagonismos
se han dado en su nombre.

Son varios millones de nifios con discapacidad con una vida
cruda, solitaria y dura. La pobreza, ignorancia, supersticion,
cultura y prejuicio se combinan para negar la humanidad de un
nifio con discapacidad y legalizar horrendos abusos de dere-
chos. Son definidos por y juzgados de acuerdo a sus diferencias
y deficiencias.

No obstante, nada de esto es inevitable. Es posible desafiar
y superar la hostilidad a la diferencia. No es facil crear ambien-
tes que incluyen la diversidad. Se requiere un compromiso para
superar la resistencia en cada estrato de la sociedad. Se requie-
re reconocer el grado al que las sociedades colocan barreras
para la inclusiéon de los nifios con discapacidad. Pero mas que
todo, se requiere que comencemos a escuchar. Debemos escu-
char a los padres que se esfuerzan por cuidar a sus nifios, oir las
historias que tienen que contar, y respetar el conocimiento que
tienen de sus niflos. Debemos escuchar a las personas con dis-
capacidad que tienen experiencia afrontando la discriminacion y
exclusion social y las estrategias para crear el cambio. Ante
todo, debemos comenzar a escuchar a los mismos niflos con
discapacidad. Al respetar su derecho a expresar sus puntos de
vista y ser tomados en serio, se libera una poderosa fuente de
energia, energia para mejorar su propia autoestima, actuar como



defensores de sus semejantes, desafiar el prejuicio de los adul-
tos, demostrar sus propias capacidades, presionar para mejo-
rar los derechos. S6lo cuando el mundo de las personas sin
discapacidad sea testigo de los nifios con discapacidad demos-
trando su habilidad equitativa para participar como ciudadanos,
comenzara a disminuir la fuerza del estigma, hostilidad y odio.
(Landwdown, 2003).

En el otro extremo de los grupos de edad estan los adultos
mayores, 65 o mas afos, la mayoria con una discapacidad que
sobreviene por el deterioro del cuerpo fisico a causa de la edad,
que se agrava grandemente si las condiciones no son favorables.

En las culturas ancestrales el reconocimiento por el trabajo
cumplido, por el aporte hecho a la comunidad y la sabiduria adqui-
rida al combinar conocimiento y experiencia, propiciaba un espacio
de respeto y consideracion; se recurria a ellos en busca de orien-
tacion, era «el consejo de ancianos», claro que vejez no es sinébnimo
de sabiduria, de hecho no todos eran llamados al consejo de ancia-
nos pero si respetados.

Un momento dado la humanidad gira hacia el culto de lo efi-
mero, se sobreponen las apariencias a las personas, se constru-
yen idearios sociales de belleza y juventud que conllevan la penosa
y vergonzosa experiencia de invisibilizar a los ancianos. No estan
en las Metas del Milenio, es de pensar que al estructurarlas qui-
sieron poner las bases para brindar desde la potenciacién de la
nifiez y juventud, la riqueza y bienestar que le corresponde al adulto
mayor.

No en todos los paises cuentan con proteccion legal, por ejem-
plo, Costa Rica, a través del Consejo Nacional de la Persona Adulta
(CONAPAM), en respuesta al incremento de hechos de violencia y
la carencia de una legislacion en la materia, trabaja arduamente en
la promocioén de lo que se denominaria Codigo de la Vejez. En otros
paises, la situaciéon no es mejor por tener una normativa, estan



igualmente olvidados en la implementacion de planes y programas,
con minimas o ausentes asignaciones presupuestarias.

A nivel regional, RIICOTEC tiene como objetivo general el desa-
rrollo de politicas integrales para las personas mayores y las perso-
nas con discapacidad, mediante la cooperacién y el intercambio de
experiencias entre los propios paises, con la participacién de grupos
de accidn regional y organismos internacionales. El impulso dado a
organizaciones gubernamentales y no gubernamentales en pro de
una atencion integral para el adulto mayor ha logrado avances.

La Red Iberoamericana de Asociaciones de Adultos Mayores
(RIAAM), con el apoyo de RIICOTEC y del IMSERSO, ha cumplido
una primera etapa con fortalecimiento del asociacionismo e inclu-
sion del tema en agendas publicas, pero aun le resta un arduo
trabajo por cumplir.

En términos estadisticos, la poblacién con discapacidad mues-
tra un incremento relacionado con el aumento de edad. Algunos
ejemplos:

Argentina A ]

Cerca del 70% de la poblaciéon |/
tiene mas de 30 afios. o B A

Un tercio de la poblacion tiene 65 -t
0 mas anfos. [T

Chile

Cerca del 90% de la poblacion con
discapacidad tiene 30 o mas afos.

Mas de un tercio es mayor a 65
anos.

N



H Prevalencia de Discapacidad por edad
BraS” Brasil 2000

La tendencia de incremento de la *
poblacion con discapacidad es notoria a “]
partir de los 60 afios. “

La cronica de la vejez en Latinoamé- .|
rica, es la «crénica de una muerte anun- ot momm m o m e w o
ciada» en vida. A pesar de que se obser-
va en el mundo el crecimiento de la poblacién de adultos mayores,
que se prevé seran 184 millones en el 2050, la Regién no esta
preparada.

Quien ha trabajado durante su vida productiva esta igualmente
condenado a buscar medios de supervivencia hasta su muerte, la
posibilidad de acceder a una pensién es sumamente baja, la inser-
cion laboral se concreta en empleos informales de baja calidad y
salarios inferiores a los que percibirian en los mismos trabajos
personas menores de sesenta afos.

So6lo dos de cada cinco personas ancianas en Latinoamérica
reciben ingresos provenientes de la seguridad social en el area
urbana y una de cada cinco en las zonas rurales (CEPAL, 2005).

El acceso a una adecuada atencion en hospitales es privilegio de
pocos.

Envejecer en el primer mundo puede asociarse con descanso,
asociacionismo, turismo, actividades placenteras... envejecer en
Latinoamérica es sindnimo de pasividad, enfermedad, deterioro,
carga, ruptura social...

Es diametralmente diferente envejecer en el primer mundo, que
envejecer en Latinoamérica.

En el sector rural la desigualdad interna tiene su maxima expre-
sion, la poblacion indigena es mayoritaria y suele asociarse con



pobreza por las enormes necesidades con escasas respuestas y
lento crecimiento econémico; en este contexto, las mujeres indige-
nas sufren una exclusion social mayor, tienen acceso restringido a
educacion y suelen hablar Unicamente su idioma nativo, lo que
agrava su situacion.

Durante los ultimos afios el sector agrario se ha reducido en la
mayoria de los paises latinoamericanos. El minifundio provocé una
«latipobreza» donde no cabe hablar de temas como «necesidades
basicas satisfechas», «esparcimiento», «seguridad social y jubila-
cion»... la alternativa ha sido el abandono temporal, estacional o
definitivo del campo.

Salen de sus comunidades hombres y mujeres, con o sin
familia, y arriban a las ciudades en busca de un mejor futuro,
con sus dioses a cuestas y la memoria de unos cuantos surcos
de cultivo. Transitan por las calles, de una a otra, como peregri-
nos en la economia informal. Viven en las urbes, entretejiendo
sus redes e indianizando a las ciudades. Al mismo tiempo, las
ciudades los transforman y, en su lucha por sobrevivir, desarro-
llan diferentes estrategias de resistencia o adaptacion.

(...) Hoy en dia esta emigracion busca nuevos destinos no
sOlo al interior de sus propios paises, sino en Estados Unidos y
Europa, e involucra tanto a hombres como a mujeres indigenas
y sus familias. (Uquillas, J., Carrasco, T. y Rees, M. 2003,

pp. 4 y 19).

En consecuencia, al abordar la problematica del sector rural, la
migracion es un componente presente. En Ecuador, Perd, Bolivia y
el norte de Chile, los emigrantes han sido en su mayoria indigenas
quechuas o aymaras provenientes de regiones altiplanicas y serra-
nas asi como de grupos étnicos amazonicos, fendmeno que se
repite en el area mesoamericana, siendo los indigenas guatemalte-
Cos quienes protagonizan este proceso migratorio a las ciudades.
En México la migracion campesina inicid6 en 1940, en los ultimos



afos quienes buscan radicarse en las ciudades provienen en su
mayoria de los estados del centro y sur-sureste del pais donde se
concentra la mayor parte de la poblacion indigena.

En EI Salvador, la mayoria de la poblacion con discapaci-
dad reside en el sector rural (60.74%). El acceso a servicios basi-
cos, en comparacion con el sector urbano, se sintetiza en el si-
guiente cuadro:

Lugar de residencia
Servicios basicos
Sector urbano (%) Sector rural (%)
Agua 83.16 39.45
Inodoro 63.45 8.09
el 91.9% tiene letrina
Energia eléctrica 92.53 53.66
Tiene radio 87.89 71.63
Tiene televisor 64.88 25.48
Tiene teléfono 35.57 2.72
teléfono celular
la mayoria
Tiene Internet 0.36 —

Fuente: EHPM 2003.

En el campo se encuentra la mayor severidad de pobreza, segun
la Encuesta de Niveles de Vida (2003), en Panama el 6.8% de los
menores de 5 afios presenta desnutricion global (bajo peso para su
edad), en las areas indigenas alcanza el 21.5%. Los niveles de bajo
peso para la edad entre los menores de 5 afios indigenas triplica
el porcentaje nacional, siendo mayor aln que entre los pobres
extremos (16.2%).

La prevalencia de discapacidad en el sector rural es mayor que
en el sector urbano. Se registra a manera de ejemplo Chile y Ecua-
dor, con datos tomados de las Encuestas Nacionales sobre Disca-
pacidad en los respectivos paises.



Poblacion con
Pais Sector Poblacion total discapacidad Porcentaje
Urbano 13.840 399 1.730 612 12,5% de la
83.3% del poblacién urbana
@ total nacional tiene discapacidad
<
© Rural 2 158 474 337 460 15,5% de la
17.7% del total poblacioén rural
nacional tiene discapacidad
Urbano 8.829 994 1 020 590 11,7% de la
< 66,7% del total poblacion urbana
g nacional tiene discapacidad
©
3 Rural 4 413 990 337 460 13.3% de la
33.3% del total poblacioén rural
nacional tiene discapacidad

Fuente Elaboracién propia con datos de CONADIS, Ecuador y FONADIS, Chile.

Las cuatro quintas partes de la poblacion chilena reside en el
sector urbano mientras que en Ecuador, corresponde a las dos
terceras partes. Tanto en Chile como en Ecuador, la poblacion con
discapacidad que reside en el sector rural es mayor a la que reside
en el sector urbano. Es tarea pendiente determinar los factores que
inciden para que haya una diferencia de 2.2 puntos entre la pobla-
cion rural de ambos paises, a pesar de que en Ecuador la tercera
parte de la poblacion total reside en el sector rural.

El FONADIS de Chile en la presentacién de su informe sefala:
«podriamos reducir el impacto de la discapacidad en el medio rural
en un 20%, mejorando las condiciones de vida».

Entre las experiencias exitosas se puede citar las acciones
emprendidas por el Instituto Nacional para el Desarrollo de Capa-
cidades del Sector Rural, A.C. (INCA) Rural y la Secretaria de Agri-
cultura, Ganaderia, Desarrollo Rural, Pesca y Alimentacion (SAGAR-
PA) en México, que corroboran para el mejoramiento de la calidad



APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA

T
Medio urbano Medio rural

O Chile @ Ecuador

de vida de personas con discapacidad. Los prestadores de servicios
profesionales (extensionistas), al trabajar directamente con las
personas con discapacidad potencian la autonomia, eliminan orga-
nizaciones intermediarias y cooperan con la nueva vocaciéon de lo
rural que no se equipara con agrario, que tiende hacia la agroindus-
tria, el comercio y otras opciones de produccion; las tele sesiones
son una estrategia para lograr mayor cobertura para la capacita-
cion en diversos temas; vy, las iniciativas de emprendedurismo es-
tan apoyadas con recursos econémicos «a fondo perdido» (no reem-
bolsables).

El combate a las desigualdades econ6micas y sociales en el
sector rural se ve aun incipiente, avanza lentamente en la transfor-
macion de las instituciones que atienden el sector en procura de
una igualdad de oportunidades.

Jorge Eduardo Carrera, de Ecuador, profesional comprometido
con el sector rural, enfatiza en la necesidad de visibilizar la disca-
pacidad porque va mucho mas alla de lo que se ha especulado en
cifras. En cuanto a la atencién que reciben —afiade— que en los

231



informes presentados por organismos que trabajan en Manabi y
Esmeraldas, se indica que apenas 700 nifios con discapacidades
son atendidos en una poblacién beneficiaria de 100 000.

Para Olmedo Zambrano, gestor de procesos de Rehabilitacion
de Base Comunitaria en la zona sur del Ecuador caracterizada por
mayor pobreza y con un indice mas alto de discapacidad en la zona
rural que otras regiones del pais, indica que las experiencias en
rehabilitacién basada en la comunidad (RBC) en Latinoamérica se
muestran como una alternativa viable y coherente con el entorno de
las personas con discapacidad.

El énfasis que pone la RBC en los derechos y en la participa-
cion de la familia y la comunidad en todo el proceso justamente
apunta a mejorar las condiciones de vida. Con sinceridad, pien-
so que la RBC es la principal alternativa en nuestro continente.
Esta alternativa no es contrapuesta al modelo institucional sino
que lo complementa, la idea es hacerlas necesarias una de otra.

Si bien apuntamos a que el Estado contribuya a los procesos
de rehabilitacién integral de las personas con discapacidad, hay
que reconocer que, en estos momentos y condiciones, la coope-
racion internacional es la Unica alternativa para implementar
procesos alternativos. La clave estaria en:

— la comunicacion abierta y sincera de lo que pasa en nuestros
paises,

— visitas y contactos con mayor presencia en los lugares de
implementacién del proyecto, no visitas de un par de horas
sino de varios dias. Nada de largas tertulias en un buen res-
taurante con un vinito de por medio...

Habiendo constatado que a nivel rural practicamente no hay
servicios para personas con discapacidad y que se requiere
mucho. Lo primero es trabajar en concienciacion para reducir
los impactos de actitudes negativas frente a la discapacidad;



segundo, responder a las necesidades de rehabilitacion en el
contexto de la comunidad, ofrecer un servicio descentralizado
que potencie los recursos de la comunidad; tercero, ofrecer al-
ternativas de integracion concretas a todo nivel, priorizando lo
educativo y lo laboral.

La concentracién de servicios en las grandes ciudades es el
resultado de haber incorporado una respuesta de rehabilitacién
occidental (Estados Unidos y Europa), al problema de la disca-
pacidad basada en el modelo médico. Recordemos que si bien
estos servicios estan concentrados en las ciudades, no cubren
toda la gama de discapacidades ni edades. Se centran sobre
todo en personas con discapacidad leve o moderada, en edades
que van desde los cinco o seis afios hasta los veinte y maximo
veinticinco afios de edad.

Para tornar atractivo al sector rural como un campo inexplo-
rado y que convoque a muchos, creo que se necesitan testimo-
nios y testimonios, y mas testimonios. Logicamente incorporan-
do alternativas concretas de trabajo, tanto para instituciones
como para personas.

Hablar de seguridad nos remite al tema de servicios sociales
bésicos, como: nutricién, agua potable, vivienda, saneamiento,
educacion, asistencia en la busqueda de empleo, transporte, parti-
cipacion en actividades sociales y culturales, en actividades depor-
tivas y recreativas, prestaciones, atenciéon a la familia, etc.; temas
en los que Latinoamérica aun muestra déficit y carencias.

Son millones de ciudadanos y ciudadanas que no reciben servi-
cios o la atencidn no responde a sus expectativas y necesidades. Los
factores son multiples, hay deficiencias del sistema pero también hay
los inamovibles como las catastrofes naturales cuyo impacto podria



ser menor si estuviésemos preparados, igualmente encontramos
conflictos civiles y las tan nombradas «crisis financieras».

Los gobernantes sefialan que uno de los principales problemas
es la ausencia de recursos suficientes, las personas con discapaci-
dad puntualizan en la insuficiente prioridad que se otorga a la
inversion social, considerada como «gasto» por lo que la distribu-
cion de recursos es escasa 0 nula. En este vaivén media la exclu-
sion, vivir la exclusion no se limita a la falta de registros y datos
estadisticos, es quedar atrapado en una perversa red de privacio-
nes que se vuelve mas constrictiva conforme aumenta la necesidad
cuyo crecimiento en espiral parece no tener limite.

¢La voluntad politica seré la alternativa? Una lectura actual de la
historia parece decirnos que aquello suena a utopia, quiza lo mejor
sea despertar fehacientemente hacia los ideales y responder desde
los margenes.

La Subdirectora Ejecutiva del Programa Mundial de Alimentos
(PMA), Sheila Sisulu (2005), subraya que no se trata de ir a la
muerte como causa final y dejar cuantificados los decesos de
madres e hijos. Sefiala que «el hambre también produce discapaci-
dad» e identifica como retos conexos a la desnutricion: la falta de
acceso sostenible a una fuente de agua mejorada, enfermedad,
agricultura en decadencia, fuerzas del ambiente y, por supuesto,
fracasos en legislacidon y problemas politicos. Por ello, insta a for-
talecer los programas vinculados con el hambre para disminuir las
tasas de muerte y prevenir discapacidades.

El mayor riesgo de malnutriciéon coincide con el periodo de la
lactancia natural y la alimentacién complementaria. Si bien la
mayoria de mujeres en América Latina amamantan y lo hacen por
un periodo relativamente largo, las practicas distan mucho de ser



APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA

optimas y su duracion es inferior a la recomendada.'® Se considera
que la elevacion del nivel educacional de las madres de las nuevas
generaciones como consecuencia de las tendencias a la universali-
zacion de los sistemas educacionales ha sido un factor decisivo en
mejorar la nutricion de los nifios (CEPAL-UNICEF-SECIB, 2001).
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Paraguay
Colombia 16
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Cuba 76
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| @ Porcentaje de infantes de menos de cuatro meses de edad que sélo reciben leche materna

Fuente: CEPAL-UNICEF-SECIB, 2002.

(Se puede esperar que alguien que tiene hambre sea productivo,
se prepare para luchar por sus derechos, tenga suefios...? La ate-
rrorizante herencia del hambre paraliza. Se afirma que en América
Latina se esta reduciendo el hambre crénica (PNUD, 2005) pero

10 Se considera que seis meses de lactancia natural exclusiva se asocia con una
reduccién de la morbilidad y mortalidad de los lactantes (OPS/OMS).
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MAs DE 1.6 MILLONES NINOS MENORES DE CINCO AROS,
EN COMUNIDADES INDIGENAS DE CENTRO AMERICA
SE VAN A LA CAMA CON HAMBRE,

iSON NUEVE DE CADA 10 nNiNos!

Los eslabones de la cadena desnutricion-subnutricién-malnutricion
es causa inminente de posibles deficiencias. Nifios y nifias con
desnutricion —talla baja para la edad— y peso inferior al normal
—peso bajo para la edad—, en hogares con problemas econémicos,
sin duda alguna confrontaran problemas de desarrollo que afecta-
ran su vida, con un riesgo mayor de apariciéon de enfermedades e
incluso la muerte. La desnutriciéon cronica, medida segun el retraso
del crecimiento, es la forma mas frecuente de desnutricién en la
Region. No es solamente un problema familiar e intergeneracional,
ni mucho menos individual, es un problema que demanda el com-
promiso de toda la sociedad.

Si bien hay avances en relacion con las carencias de micronu-
trientes, la situacion no ha sido superada, por ejemplo, la anemia
nutricional afecta a 77 millones de nifios y mujeres de Latinoamé-
rica y El Caribe (OPS-OMS, 2002):

6 millones de lactantes,

13 millones de nifios en edad preescolar,
31 millones de nifios en edad escolar,

23 millones de mujeres en edad fecunda, y
4 millones de mujeres embarazadas.

La lucha contra el hambre se enfoca —fundamentalmente—
hacia los niflos, pero no habria que descuidar a los adultos mayo-
res, en quienes el hambre es otro factor que torna méas dura aun
su vida.



La Organizacion de las Naciones Unidas para la Agricultura y la
Alimentacion (FAO) sefala que del 14 al 17% del total de la pobla-
cion de América Latina sufre de subnutricién, la mayoria esta en
Ameérica del Sur (34 millones), casi la mitad vive en Brasil, aunque
la incidencia mas alta se da en América Central y El Caribe (aproxi-
madamente, 20% de la poblacién). Guatemala y Nicaragua se en-
contraron por debajo del promedio de subnutriciéon demostrando el
primero un retroceso bastante significativo entre 1990 y 2000 (de
14% a 25%). Esta organizacion hizo un llamado a las naciones para
que fomenten su participacion en el desarrollo de la region rural y
subsistencia porque considera que «la incorporacion de las perso-
nas discapacitadas a la produccién agricola ejerce una influencia
positiva no sélo en ellas mismas, sino también en la gente que les
rodea». Ciertamente que la produccion agricola es una oportunidad,
mas aun cuando los estudios estadisticos sefialan que la tasa de
prevalencia de discapacidad en el sector rural es més alta.

Sin embargo, no se puede abordar productividad agricola y nutri-
cion dejando de lado el tema de medio ambiente. Los Contaminan-
tes Orgéanicos Persistentes (COPs) presentes en la Region forman
parte de los organismos vivos pertenecientes a los eslabones prima-
rios de la cadena alimentaria y el ser humano al ingerirlos los incor-
pora a sus tejidos potenciando el desarrollo de enfermedades y dis-
capacidades, tanto en la persona como en las generaciones futuras.

Hay graves denuncias como la presentada por International Jour-
nal of Occupational and Environmental Health, que en diciembre de
2005 alert6 sobre el uso de tratados de comercio por parte de la
industria de agroquimicos para bloquear prohibiciones de pesticidas
identificados por un programa de vigilancia de enfermedades en
varios paises en América Central, como los peores peligros en el
trabajo. Enfatizd que mientras las corporaciones tengan acceso pri-
vilegiado a negociaciones y la sociedad civil sea excluida, los acuer-
dos beneficiaran intereses particulares a costa del bienestar de la
mayoria.



Si, aproximadamente, 6 millones de niflos moriran por causas
directamente relacionadas a la desnutricion, ;,cuantos naceran con
discapacidad o presentaran deficiencias que paulatinamente se
tornen en una discapacidad? ;Hay alternativas reales?

Por otro lado, seria interesante conocer el estado nutricional de
las personas con discapacidad en la Regién considerando que la
prevalencia incrementa con la edad.

Para muchos es importante hablar en términos financieros y de
produccion. Pues bien, son por lo menos USD 104 mil millones no
generados a causa del hambre. Entonces, vale la pena invertir USD
2 mil millones al afio para alimentar a cada nifio menor de cinco
afios en la Region, con un adicional de cerca de USD 2.5 mil
millones para dotar de una comida diaria a cada nifio desnutrido
en edad escolar. Asi, se podra «cosechar» en ingresos esos miles
de millones en dolares adicionales. La buena nutricion esta estre-
chamente relacionada con un buen estado de salud, acceso a la
educacion y a un medio de vida digno.

Un breve mapeo a cifras oficiales en la Region.

Argentina (ENDI 2002-2003) desglosa discapacidad segun las
causas e indica que por enfermedad se origina:

Discapacidad motora 37%
Discapacidad auditiva 25%
Discapacidad visual 40%
Otra discapacidad 74%

Sefiala también que el 90% de discapacidad del habla se debe
a problemas en el parto.

En Colombia (DANE 2005) el 27% de personas registradas se-
fiala la enfermedad como causa de su discapacidad.



Honduras (INE 2002), sefiala que el 34.5% de discapacidades
es causada por enfermedad comun.

México (INEGI 2000), segun la distribucién porcentual de pobla-
cion con discapacidad por causa, se indica enfermedad como causa
en los siguientes porcentajes:

Discapacidad motriz 37.4%
Auditiva 25.6%
Del lenguaje 17.4%
Visual 33.1%
Mental 20.0%
Otra 39.8%

En Nicaragua (INEC 2003), el factor de mayor significacion
asociado a la discapacidad es la violencia intrafamiliar (33%).

En Paraguay (DGEEC 2002), la enfermedad es causa de disca-
pacidad en el 31.9% de los hombres y en el 35.2% de las mujeres.

En Peru (CEEDIS 2005), un 28% la adquirié por enfermedad;
alrededor del 50% tiene discapacidad desde el nacimiento entendi-
dos como factores genéticos y factores sociales derivados de la
pobreza.

En Uruguay (INE 2003-2004), el 51.2% de personas sefalan la
enfermedad como causa de discapacidad, de los cuales 47.2% son
hombres y 54.2%, mujeres.

Los porcentajes son representativos. Si bien no se llega a un
desglose especifico sobre el tipo de enfermedad, algunos estudios
sefialan que en su mayoria son prevenibles desde la Atencién Pri-
maria de Salud (APS), identificada en la Declaracion de Alma Ata
(1978) como la clave para lograr la salud para todos porque su
objetivo es dispensar servicios de promocion, prevencion, curacion
y rehabilitacion.



Se considera que la responsabilidad del sistema de salud es
prestar asistencia médica y servicios de rehabilitacion, incluidas las
ayudas técnicas. En términos de cobertura, las encuestas sefialan
que:

En Argentina (ENDI 2002-2003), el 60.1% de personas con
discapacidad tiene cobertura de salud.

Chile (FONADIS-INE 2004), una de cada cuatro personas duran-
te el Ultimo afio no ha accedido a servicios relacionados con su
discapacidad; tres de cuatro personas con discapacidad que han
recibido servicios, lo han hecho en el sector publico. El nivel de
satisfaccion sefalado es:

Muy satisfecho: 13.7% (sector publico), 18.5% (sector Privado).
Satisfecho: 56.3% (sector publico), 57.5% (sector Privado)

En Ecuador (CONADIS-INEC 2004), el 67.34% de personas con
discapacidad con limitacion grave registra haber usado servicios de
salud y el 86.17% indica necesitarlos.

El 26.8% informa que si utiliza ayudas técnicas.

En Nicaragua (INEC 2003), el 55% de personas con discapaci-
dad recibio servicios de salud en el afio anterior a la encuesta y la
quinta parte declaré estar muy satisfecha, Unicamente el 4% dijo
estar muy insatisfecho.

Un 87% declaré tener alguna necesidad al momento de la en-
cuesta, sin embargo, menos del 1% demanda o6rtesis o protesis.

Peru (CEEDIS 2005), sefiala que mas de la tercera parte de los
embarazos no son atendidos y el 52% de los partos ocurre sin
cuidado ni atencidn alguna; en el sector rural apenas el 21% de
partos son atendidos.

Uruguay (INE 2003-2004), da cuenta de que la cobertura de
salud para la poblacién con discapacidad, al igual que para la
poblacion total, es casi universal (99%). Los centros de asistencia



del sector publico atienden casi la mitad de la poblacion con dis-
capacidad, las mutualistas al 42% y «otros» al 9%.

Hay que tomar nota que en la Region la atencidon de salud esta
relacionada con el estado ocupacional, en consecuencia, altas ta-
sas de desempleo pueden significar privacion de atencion. Las per-
sonas con discapacidad de muchos paises sefialan que no pueden
acceder a una cobertura médica porque carecen de recursos, que
los servicios son deficitarios y que el sistema no cuenta con sufi-
cientes profesionales médicos debidamente capacitados para la
atencion a personas con discapacidad (CIR/IDRM 2005).

Se encuentra varios servicios de rehabilitacién en centros asis-
tenciales cuya complejidad es tan alta como la exclusividad que los
torna inalcanzables para una gran mayoria. Hay un déficit bastante
grave en los niveles intermedios y primarios de los sistemas de
salud, que se suma a la poca disponibilidad de talleres de ortesis y
protesis y a la escasa provision de otros aditamentos o dispositivos
de asistencia técnica para las personas con discapacidad que los
requieran (OPS-OMS, 2002). Por estas circunstancias se ve a las
actividades de Rehabilitacion de Base Comunitaria (RBC) como una
opcién con las limitaciones que éstas conllevan, entre otras, se sabe
que no suele haber personal especializado de salud o rehabilitacion.
Corresponde al personal de Atencion Primaria de Salud (APS): iden-
tificar las deficiencias de forma temprana, realizar las intervencio-
nes basicas requeridas por las personas con discapacidad, transmi-
tir nociones téorico-practicas de rehabilitacién a la comunidad y en
particular a los agentes de los programas de RBC, fortalecer los
servicios especializados y buscar procesos de colaboracion entre
ellos para lograr la maxima eficacia (OIT-UNESCO-OMS, 2004).

Con el apoyo de OPS los servicios de RBC se han implantado en
la mayoria de paises pero con un nivel incipiente de cobertura dada
la magnitud de la necesidad, penosamente no constituyen una
prioridad en los planes de salud. Asi lo confirman las respuestas
enviadas a propoésito del presente estudio.



Los mayores avances se han logrado en Argentina, Brasil, Co-
lombia, Cuba, México, Nicaragua y Venezuela. Se han iniciado en
Bolivia, El Salvador, Guatemala y Honduras.

Si se recuerda que la OMS define salud como «un estado de
completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausen-
cia de afecciones o enfermedades», es enorme el campo de accion,
seria optimo que los sistemas de salud y educacion coordinaran
acciones, en beneficio de toda la comunidad.

Dentro de un enfoque holistico y participativo de rehabilitacion,
Antonio Toro (Colombia), sefiala:

La rehabilitacion empieza por la auto-estima y la auto-realizacion
personal. Sélo al asumir la condicion de discapacidad y plantearse nue-
vas metas en la vida, comienza verdaderamente la rehabilitacion, aun-
que antes haya una larga historia de intervenciones terapéuticas.

La rehabilitacion es efectiva Unicamente con la participacién directa
de la persona con discapacidad en la toma de decisiones del equipo
rehabilitador, porque estd4 en sus manos guiar su propia rehabilitacion.

Ciertamente no se puede ni se debe imponer servicios de reha-
bilitacion sin el consentimiento y la participacion de las personas
con discapacidad, lo que implica que deben disponer de la informa-
cion suficiente para tomar sus decisiones.

La doctora Leticia Castellanos desde su pais comenta:

En Guatemala, al igual que en muchos de los paises latinoamerica-
nos, la situacion de la Discapacidad no es alentadora puesto que la
sociedad esta poco preparada para afrontarla y apoyarla. Influyen tam-
bién factores econémicos, sociales, culturales y educativos. Existen ba-
rreras arquitectdnicas, no hay transporte publico especifico, lo que difi-
culta el desenvolvimiento de las personas sin recursos y su productividad.

La cobertura en cuestion de Programas de Seguridad Social es
bajo, pero manejamos programas de discapacidad, a nivel integral los
cuales son muy buenos, pero hace falta establecerlos a nivel Salud



Publica. También hay centralizacion en Servicios de Salud y en Pro-
gramas de apoyo a la Discapacidad, por lo que hace falta la cobertura
en departamentos y areas marginadas rurales.

Por otra parte las condiciones sociales en relacién a la vivienda y
accesibilidad es limitante.

Existe el Consejo Nacional de Discapacidad (CONADI) que lucha
bastante por los derechos de las personas con discapacidad pero faltan
politicas gubernamentales a nivel macro, una legislacion que realmente
pueda ponerse en practica, incluyendo el empleo por parte de las em-
presas a nuestra gente con discapacidad.

Realmente es un reto por vencer cuando se habla de condicién
social de nuestros paises y cuando se habla de intervencion politico-
gubernamental. Pero podemos hacer bastante en el terreno que nos
compete, descentralizar la atencion y los programas, implementar pro-
yectos de transporte y para la eliminacion de barreras arquitectonicas.
Fortalecer programas de reorientacion laboral a nivel rural.

Hay que continuar con la Certificacion, Valoracién y Evaluacion de la
Discapacidad a nivel de Salud Publica.

A manera de ejemplo, se cita a continuacion el informe oficial de
Colombia sobre atencion de salud relacionada con rehabilitacion.
Sefiala que las RBC responden al cambio del cuidado institucional al
cuidado en el hogar, a la reestructuracion del cuidado de la salud
y provee entrenamiento tanto a los cuidadores como a los profesio-
nales de las areas sociales y de la salud; buscando ante todo el
reconocimiento de la persona con discapacidad, como una persona
con habilidades y destrezas para la realizacién de sus actividades.

Parte del reconocimiento de la persona con discapacidad como
un ser bio-psico-social, de tal manera que se contemplan acciones
de forma coordinada en los tres ejes lo que significa integralidad de
la atencion. Esta integralidad considera a través de todo el proceso
el proyecto de vida de la persona con discapacidad. Reconoce a la



familia como fundamental para liderar la propuesta de su hijo, hija
o familiar, por lo que requiere informaciéon y soporte permanente.
Reconoce que no es suficiente pertenecer a una familia, es impor-
tante su valoracion como miembro de una comunidad. Proponen
acciones y estrategias de integracion que faciliten la participacion
de la persona con discapacidad en las comunidades regulares.

Las actividades se centran en formacion, informacién y desarro-
llo de habilidades hacia la persona con discapacidad, la familia, la
comunidad, los profesionales de salud, quienes participan para
proveer los servicios requeridos en un ambiente comunitario no
institucional.

En Bogota, se caracterizan por:

* La presencia de un profesional referente de las actividades en
el ambito Local y con capacidad de dar orientacidon sobre
derechos y deberes a las personas con discapacidad, las fa-
milias y las instituciones. En cada una de las 20 Localidades
hay un encargado del programa.

e La existencia de una red de apoyo social 6 Consejo Local de
Discapacidad en el que participan los representantes de las
personas con discapacidad y sus familias, los entes politico,
educativo, salud, bienestar social y familiar, recreacion, cultu-
ra y vocacional, con el fin coordinar las acciones en el ambito
Local.

» El desarrollo de acciones educativas a la comunidad como la
formacion de lideres en procesos de rehabilitacion para favo-
recer la integraciéon social.

» La realizacion de trabajo permanente y conjunto con la familia
de las personas con discapacidad quienes se convierten en el
recurso mas importante. Sus habilidades y conocimientos son
promovidos por un adecuado entrenamiento y supervision,
usando tecnologia relacionada con la experiencia local.

e La asesoria a las personas con discapacidad en ambientes



naturales con el fin de lograr el maximo de funcionalidad.

» La organizacion de la informacion de la oferta de servicios de
atencion a la poblacién con discapacidad y de la demanda
acorde con el sistema de informacion.

» La difusion de logros y alcances de las personas con discapa-
cidad deben ser reconocidos por todos los miembros de la
sociedad.

En cuanto a los bancos de ayudas técnicas, éstos constituyen
centros responsables del suministro, administraciéon y cuidados
relacionados con equipos de ayuda para discapacidades motrices,
comunicativas, sensoriales y cognitivas. La Secretaria Distrital de
Salud en convenio con el Ministerio de Salud inici6 la conforma-
cion de cinco Bancos de Ayudas Técnicas que se incrementan con
la participacion de los Fondos de Desarrollo Local (hospitales:
Simoén Bolivar, La Victoria, Tunal, Suba, Usme, San Cristobal, Del
Sur).

Entre las ayudas mas solicitadas se encuentran las sillas de
ruedas, los bastones guiadores para las personas ciegas, audifonos,
muletas, andadores y bastones canadienses. Las ayudas técnicas
se entregan bajo prescripcion profesional en calidad de préstamo,
una vez el beneficiario deje de usarlo, lo devuelve para el aprove-
chamiento de otras personas.

La rehabilitacion funcional es asumida como la combinacion de
técnicas interdisciplinarias susceptibles de mejorar el prondstico
funcional. Comprende el conjunto organizado de actividades, proce-
dimientos e intervenciones tendientes a mejorar, mantener o res-
taurar la funcién fisica, psicolégica o social previniendo, modifican-
do, aminorando o desapareciendo las consecuencias de la edad, la
enfermedad o los accidentes, que puedan reducir o alterar la capa-
cidad funcional de las personas para desempefiarse adecuadamen-
te en su ambiente fisico, familiar, social y laboral.



En Latinoamérica es reducido el niumero de personas que tiene
la posibilidad de elegir dénde y como vivir. Conseguir un techo ya
es bastante, escoger disefio, decoracion, iluminacién, son lujos
impensables que solamente ocurren en las telenovelas.

Referente al tema de la vivienda, el Informe Regional de las
Américas 2004, recoge algunos datos que se recuperan en la si-
guiente tabla:
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Argentina Condicionada Condicionada 275 43 No
Bolivia No no 90% 10 2 No
Brasil No Si
Chile Si 98% No
Colombia Si 90%
Costa Rica Aln no en ley 2 No
Ecuador Parcial 93% 1 No
El Salvador Si 3 1
Guatemala No 1
Honduras No* 5 2
México Si
Nicaragua No 4 2 No
Panama No 70% 8 1 No
Paraguay No 8 1 No
Peru Si No
R. Dominicana No 1 No
Uruguay Si
Venezuela No 28 1 No

* Existio un plan pero fue destruido por el Huracan Mitch.
Fuente: CIR/IDRM, 2004.



La configuraciéon cultural de la Region, sumada a la condicién
econdmica especialmente de las personas con discapacidad hace
que un gran porcentaje de ellas viva con sus familias. Si se consi-
dera el porcentaje de hogares que vive en situacion de pobreza y
extrema pobreza se puede extrapolar las cifras a saneamiento, vi-
vienda, acceso a servicios basicos y accesibilidad, con un panora-
ma poco alentador para el futuro.

Apenas la tercera parte de paises presenta planes de vivienda y
brinda facilidades para acceder a los mismos. Servicios de aloja-
miento publico son inexistentes. Centros de vida independiente se
encuentran —casi de manera exclusiva— en Brasil. En 12 de los 18
paises hay instituciones hogar que se ven como una posibilidad
sobre todo en el caso de personas con discapacidad intelectual
para quienes cuyas familias no pueden o no quieren cuidar de ellas.
Sin embargo, hay pronunciamientos sobre las condiciones de insa-
lubridad y el trato infrahumano que ponen en entredicho su existen-
cia y abren una puerta para veedurias ciudadanas que se manten-
gan vigilantes de que se cumpla aquello que se ofrece.

AUn subsiste la institucionalizacién de personas con discapaci-
dad mental, a pesar de que el 14 de noviembre de 1990, la Con-
ferencia Regional para la Reestructuraciéon de la Atencion Psiquia-
trica en América Latina, convocada en Venezuela por OPS/0OMS,
adopto la Declaracion de Caracas que en el numeral 4 sefala

Que las legislaciones de los paises deben ajustarse de manera que:

a) aseguren el respeto de los derechos humanos y civiles de los
enfermos mentales; y

b) promuevan la organizacion de servicios comunitarios de salud
mental que garanticen su cumplimiento.

Luego de visitar un hospital psiquiatrico en la Regién y constatar
la presencia de mas de 40 personas con discapacidad intelectual
y mental, en estado de abandono, queda la pregunta: si salen de
ahi, ;a donde van? La mayoria no registra documentos de identifi-



cacion, no reciben visitas ni se conoce de algun familiar cercano.
Si se cumpliera a raja tabla la disposicion y se procediera a cerrar
este espacio, ;de qué futuro se habla?

En El Salvador (2000-2001), las condiciones de vivienda de las
personas con discapacidad se pueden resumir en los siguientes
términos:

80% vive en casa propia u hogar familiar (en ambos casos el
porcentaje es similar);

14,29% vive en calidad de colono en fincas cafetaleras;
5,28% alquilan.

La quinta parte de personas con discapacidad vive en condicio-
nes precarias, en viviendas con caracteristicas que no tienen punto
de encuentro con los principios de seguridad del habitat:

14,16%  viviendas de paja y tierra;
8,55% viviendas improvisadas.

La arquitecta Berta Brusilovsky ', al ser consultada sobre la
situacion actual de las condiciones de vivienda de las personas con
discapacidad en la Region, sefiala:

Las condiciones son muy malas, no existen programas de
vivienda para personas con discapacidad que tengan en cuenta
sus especificidades, creandose situaciones de marginacion pro-
fundas y de aislamiento comunitario y social. Las personas son
dependientes de sus familias desde la infancia hasta la vida
adulta. Y esto, en el mejor de los casos.

En primer lugar y lo mas importante es la participacion de las
personas con discapacidad en el disefio de sus viviendas. En
segundo lugar, planificar un conjunto residencial de viviendas,
que estén integradas en areas residenciales (urbanas o rurales

* Voluntaria del PNUD, miembro activo de Accion, Desarrollo, Igualdad, experta en
vivienda y accesibilidad.



con accesibilidad) con condiciones especiales segun las nece-
sidades que presenta por discapacidad (fisica, sensorial o inte-
lectual); o bien elegir viviendas existentes integradas en conjun-
tos residenciales y adaptarlas segun las necesidades. Nunca
aislar a las personas con discapacidad. La funcion de la vivienda
debe ser la autonomia y la creacion de la familia propia que se
abre a la comunidad.

Considero prioritario:

— Tomar en cuenta las necesidades y especificidades de las
personas con discapacidad;

— Propiciar su integracion a la comunidad y a la sociedad a
través de la vivienda, la educacion, la cultura, el deporte,
el empleo;

— Las instituciones publicas, no sdlo las privadas y las fun-
daciones, deben apoyar el desarrollo de programas de
educacion, recreacion, empleo y deporte para personas
con discapacidad.

Es importante concebir la educacion como un gran concepto
abarcador que no se limita a la escolarizacién o educacion formal.
El hogar, la comunidad, los medios de comunicacién —entre otros—
inciden en la educacion de una persona, es un proceso integral,
interrelacionado e interdependiente de multiplicidad de factores,
por lo que constituye la Unica opcién sustentada y real para el
verdadero desarrollo aunque sus resultados se vean a mediano y
largo plazo.

Sin educacién (en cualquiera de sus expresiones: instruccion
escolarizada, capacitacion, actualizacion...), por maravillosa que sea
una estrategia, no se sustentara en el tiempo y —lo que es mas



grave— lejos de impulsar a la libertad puede generar cadenas de
sumision y de dependencia.

Por un lado la educacion preserva y estabiliza la cultura, pero
por otro es un instrumento para promover y dirigir cambios cultu-
rales; en consecuencia, no es posible cambio alguno sin educacion
0 en contra de ella. Si buscamos un cambio actitudinal en el actor
y en la sociedad, la Unica via es una educacién de calidad en
términos de aprendizaje y pertenencia, con calidez en el trato y
respetuosa de la diversidad.

La reduccion del analfabetismo ha sido compromiso de los Es-
tados desde hace muchos afios atrds. La comunidad internacional
insert6 educacion para acceder a préstamos internacionales siendo
a su vez un mecanismo de obligatoriedad para mejorar la educa-
cion en los paises en desarrollo. Iniciativa valida por cierto pero que
redunddé en un incremento cuantitativo mas no cualitativo, se habla
de un aumento en la tasa de matriculacién, se informa haber logra-
do mayor permanencia en el sistema, pero no se aborda la calidad
de los aprendizajes ni los niveles de analfabetismo funcional, tam-
poco se comenta de actos de corrupcién que permiten la compra
de titulos «legales» sin que medie el conocimiento.

Para las personas con discapacidad la situacién es mas dura
aun, el acceso a este derecho es negado en muchas ocasiones a
pesar de constar en la normativa interna y estar vigente en instru-
mentos internacionales ratificados. Los indices de analfabetismo
superan en mucho a los de la poblacién sin discapacidad.



APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA

indices de Analfabetismo en la poblacion con discapacidad y
sin discapacidad, en siete paises de la Region
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Fuente: BID, 2005.

La tasa de analfabetismo en la mujer con discapacidad es mas
alta que en el hombre. En Nicaragua, pais con menos desigualdad,
la diferencia es de cuatro puntos.

Hombres Mujeres
El Salvador 40 51
México 28 38
Nicaragua 42 46
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En términos generales, se paralela inclusién educativa con ma-
triculacién, se matricula pero no se brinda apoyos, se garantiza un
pupitre en el aula pero no el acceso al conocimiento ni la integra-
cion social, y menos aun una futura insercion laboral. Es muy alto
el porcentaje de personas sordas que al salir del sistema educativo
no han alcanzado niveles aceptables de acceso a la lengua escrita
y que han permanecido afios de incomunicacion porque ni los
adultos ni sus homologos han aprendido lengua de sefias. Personas
con discapacidad fisica que ven enormemente reducida la posibili-
dad de elegir una institucion a la cual asistir o una carrera a seguir
por las barreras existentes. Personas con discapacidad visual que
deben dejar volar su imaginacién porque no hay una dotacién de
material adaptado, que se les prohibe grabar una clase porque es
una potencial prueba de maltrato en el aula. Personas con disca-
pacidad intelectual cuya soledad es imposible imaginar y menos
cuantificar.

La educacion especial en su proceso evolutivo hacia la asesoria
a maestros del aula regular esta dando sus primeros pasos, el
docente comun se siente amenazado y vigilado, no soporta «la
intromision» de un observador critico aunque eso le signifique ré-
ditos en el desempefio de su propio rol.

Se suele exigir se justifique un proceso de integracion, esto es
el cambio de un estudiante de educacién especial a educacion
regular pero cuando ocurre la situacidon contraria solo media el
silencio, situacién comprensible porque se pondria en evidencia la
falta de capacidad de respuesta de la institucion en muy variados
aspectos.

Muchos centros de capacitacion laboral actian por libre arbitrio,
sin control ni supervisién de procesos. Son caducos y repetitivos en
la oferta, se han transformado en «bodegas» de jovenes que en-
cuentran un espacio para la socializacion pero no para la prepara-
cion efectiva para el trabajo.



APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA

La asistencia en la busqueda de empleo y acompanamiento en
una primera etapa, es infima.

Entre las falencias del sistema y los requerimientos especificos
de una persona con discapacidad para acceder al medio fisico, a la
comunicacion o al aprendizaje, la tasa de la poblacion con disca-
pacidad que no tiene educacion o tiene un nivel bajo, supera a la
poblacion sin discapacidad.

Poblacién con discapacidad y sin discapacidad,
sin nivel de educacion o con bajo nivel educativo,
en siete paises de la Region
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Las tasas de asistencia a la escuela son menores en la poblacién
con discapacidad, aun en Chile que ostenta el nivel méas alto de
asistencia.
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DISCAPACIDAD, TEMA MULTIDIMENSIONAL Y MULTIFACTORIAL
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En promedio, la poblacion con discapacidad completa 4 afios
de educacién que no equivale a una primaria basica. Hay que
notar que en El Salvador y Honduras la situacion es preocupante ya
que ni la poblacion sin discapacidad alcanza los 10 niveles mi-
nimos.
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Poblacién con discapacidad y sin discapacidad,
por afos de educacion, en cinco paises de la Region
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Los datos proporcionados por la UNESCO para la poblacion
general son desesperanzadores: mas de 115 millones de nifios en
edad escolar no llegan a ingresar al sistema educativo, el 94% de
ellos vive en paises en desarrollo. Mas de 860 millones de adultos
son analfabetos, la tercera parte en paises en desarrollo. 140 mi-
llones de jévenes no han entrado en el sistema educativo.

La universalizacion de la educacién de Jomtien (1990) a Dakar
(2000) muestra algunos pequefios avances, su concrecion es posi-
ble Unicamente en la medida en que se oriente hacia los aprendi-
zajes y —en consecuencia— responda a las formas de aprendizaje
de los estudiantes, con docentes capacitados y comprometidos. Es
aqui donde el punto de encuentro se produce, las estrategias
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metodoldgicas, las alternativas remediales, los materiales adapta-
dos, las adaptaciones curriculares que han sido probados en per-
sonas con discapacidad con excelentes resultados debieran pasar a
formar parte de un gran banco de recursos de la escuela en general
porque dispondra de recursos que le permitan responder a la diver-
sidad de formas de aprendizaje. Son muchos los nifios, las nifias,
adolescentes, jovenes y aun adultos que sin tener discapacidad
demandan formas alternativas de ensefianza, he aqui el reto del
docente y del sistema.

Existen muchos motivos que aparentemente justifican la exclu-
sion de las personas con discapacidad del sistema educativo, entre
ellos se encuentra la poca disposicion de los estados para imple-
mentar espacios, metodologias y recursos inclusivos, agravado por
un circulo vicioso de miedo y de cansancio por parte de las familias
y de las mismas personas con discapacidad. El hecho que existan
ciertos servicios en cada pais no implica —necesariamente— que
esté en marcha la universalizacion de la educacidon para todos.

Menos del 3% de los centros educativos a nivel regional cumple
con la normativa de integrar en el sistema educativo regular a

[ % de escuelas especiales estatales
% de escuelas especiales privadas
6,94
3,68
3,03
1,81
1,06
0,22 0,30 0,03
I . .
Uruguay Paraguay Chile Argentina

Fuente: Aznar y Gonzalez, 2005.



estudiantes con discapacidad, especialmente de tipo intelectual.
Como se observa en el cuadro, las instituciones de educacion es-
pecial son mas generalizadas en la mayoria de paises y su funcio-
namiento depende en gran parte de los Estados.

El acceso de personas con discapacidad al nivel secundario es
mucho menor que al primario, menor adn al terciario o superior.
Llama la atencion la escasa informacion sobre educacion inicial,
etapa clave para la deteccién de problemas de aprendizaje y disca-
pacidades.

Los centros educativos y de atencidn especializada generalmen-
te estan localizados en las grandes ciudades lo que hace del tema
de exclusion, un tema geografico asi como de tipologia, se observa
un mayor porcentaje de personas con discapacidad intelectual que
no acceden al sistema educativo.

La capacitacion de los docentes deja mucho que desear y al
criterio de quienes participaron en este estudio, directa o virtual-
mente, aqui radica la clave; no en vano se afirma que «un mal
profesor es un homicida de almas». Un docente debidamente pre-
parado encuentra alternativas de respuesta para lograr aprendiza-
jes en los estudiantes de su aula porque dispone de herramientas
suficientes o sabe donde encontrarlas, propiciar la integracion so-
cial y fomentar una cultura equitativa. Hay otros factores que inci-
den, entre ellos: una masa salarial muy pobre que obliga al maestro
a trabajar en varios lugares sin que humanamente pueda responder
100% en ninguno, la desvalorizacién del rol docente, la politizacion
de la educacion, la enorme cantidad de pronunciamientos que in-
discriminadamente se vierten sobre educacion. Increible pero cier-
to, el que menos se permite opinar sobre educacién como si ésta
no fuera una de las profesiones mas delicadas por el elevado indice
de responsabilidad que implica, jtrabaja directamente con seres
humanos no con fundas de papas fritas! y, sin embargo, para las
papas fritas se aplica normas de calidad...



El cadtico intervencionismo junto a una politica monetarista
genero en la Region una serie de reformas educativas que han dado
al traste con la calidad en educacion, que en ultima instancia se
remite a qué y como se ensefia, qué y como se aprende. Mas adn
en términos inclusivos, prevalece la afirmacion de Keogh (1990,
p.57) quien sostiene que

la legislacion sobre derechos humanos y educacién que tiene
que ver con el sistema educativo en el que se incorporan estu-
diantes con discapacidad, es pocas veces el producto de un
considerable estudio empirico.

Con el tema de la discapacidad, se pone en debate a su vez
conceptos a menudo utilizados para identificar personas como al-
fabetas o analfabetas, como también el tiempo requerido para poder
ser ubicado en el primer grupo.

La exclusion del sistema educativo tiene que ver con modelos
gue mantienen estructuras con rezagos coloniales donde la capaci-
dad adquisitiva, la procedencia social, la raza, el género y las ca-
racteristicas fisicas y mentales juegan un papel importante al
momento de ingresar y continuar en un centro educativo. Ademas,
la exclusion esta intimamente ligada a la «exclusividad», término
vinculado con el consumismo, la categorizacion del ser humano y
la necesidad de demostrar «poder» frente a los demas; la educa-
cion, como compromiso, vergonzosamente ha claudicado frente al
marketing, al ser presa de la privatizacion y estar en manos de
visionarios inversionistas que ven en ella una estupenda oportuni-
dad financiera (lzurieta, 2005).

Asi, la cobertura disminuye, se somete al caracter de «mejores
condiciones econémicas». Los porcentajes de nifios del quintil mas
pobre que disfrutan de la educacion temprana son muy inferiores
(PNUD, 1998):

— en Argentina sélo un 42% de los nifios de 5 afios considera-
dos pobres recibe educacion inicial y un 81% de los no
pobres acceden a ella;



— en Uruguay, el 36% de los pobres y el 90% de los pudientes;

— en Chile, sélo el 19% de los infantes en el quintil mas pobre,
pero un 43% de los nifios del quintil méas rico tiene acceso
a la educacion temprana.

— México D.F. presenta una cobertura del 82%, mientras que
Chiapas, con alta densidad indigena, solo llega a un 38%.

El dltimo punto nos remite a nombrar la emigraciéon rural y la
pobreza urbana. La educacién es otra de las areas donde la pobre-
za muestra su efecto cadena.

Las desigualdades de origen social siguen siendo importan-
tes. Es posible afirmar que los nifios y las nifias procedentes de
hogares con bajo nivel educativo de sus padres tienen mucho
menor posibilidad de alcanzar niveles avanzados de escolaridad;
la probabilidad de que los hijos repitan el bajo nivel educativo de
sus padres puede ser en algunos casos del 58% y hasta el 60%.
Otras cifras indican que 7 0 mas de cada 10 hijos de universi-
tarios llegan a estudiar en universidades, mientras que sélo lo
hacen 2 0 menos de cada 10 hijos de personas con bajos nive-
les de educacion (PNUD, 2004a).

Este breve recorrido por la situacion de la educacion y su rela-
cion con la discapacidad valida el planteamiento de que la equidad
se alcanzara a través de una democracia que garantice la partici-
paciéon de las minorias en las decisiones acerca del tipo de socie-
dad que desean, en discusiones abiertas y respetuosas que propi-
cien el conocimiento de diferentes posturas.

Se habia sefalado al principio de este apartado que para la
sociedad civil son insuficientes los recursos asignados para inver-
sion social. El siguiente cuadro permite, de manera cautelosa, com-



parar el gasto publico en educaciéon y salud con el gasto militar y
el asignado a la deuda.

GASTO PUBLICO
Paises en Desarrollo - Latinoamérica

Clasificacién segin Gasto publico Gasto publico Total servicio
indice de Desarrollo en educacion en salud Gasto militar de la deuda
Humanos (IDH) (% dek PIB (% dek PIB
% Pais 1990 | 99-01 1990 2001 1990 2002 | 1990 2002
Desarrollo Humano Alto
34 Argentina 1,1 4,69 4.2 51 1,3 1,2 4.4 1,5
43  Chile 2,5 3,9 2,2 3,1 4,3 3,9 9,1 12,0
45 Costa Rica 4.4 4,7 6,7 49 0,0 0,0 8,8 40
46 Uruguay 3,0 2,5 2,0 51 2,5 1,7 | 10,6 10,6
52 Cuba — 8,5 4,9 6,2 — — — —
53 México 3,6 5, 1,8 2,7 0,5 0,5 4.3 6,8
61 Panama 4,7 4,3 4,6 4,8 1,3 — 6,5 13,6
Desarrollo Humano Medio
63 Venezuela 3,0 — 2,5 3,7 1,8 14 | 10,3 7,9
72 Brasil — 4,0 3,0 3,2 1,9 1,6 1,8 11,4
73 Colombia 2,5 4.4 1,2 3,6 2,2 42 9,7 8,6
85 Perl 2,2 3,3 1,3 2,6 — 15 1,8 59
89 Paraguay 1,1 4,79 0,7 3,0 1,2 0,9 6,2 59
98 R. Dominicana — 2.4 1,6 2,2 — — 3,3 3,1
100 Ecuador 2,8 1,09 15 2,3 1,9 2,8 | 10,5 9,0
103 El Salvador 1,9 2,59 14 3,7 2,7 0,8 4,3 3,2
114 Bolivia 2,3 6,0 2,1 3,5 2,4 1,7 7,9 6,1
115 Honduras — — 3,3 3,2 — 0,8 | 12,8 6,0
118 Nicaragua 3.4 — 7,0 3,8 4,0 14 1,6 3,8
121 Guatemala 14 1,7 1,8 2,3 15 0,6 2,8 1,8

Fuente: Informe sobre Desarrollo Humano 2004, incluye el gasto corriente y de capital.

Nota: Los datos que se refieren al gasto publico total en educacién, incluyen el gasto
corriente y de capital.

En el gasto publico de salud, los datos de algunos paises pueden diferir ligeramente
respecto de los presentados por OMS 2004.

El gasto militar tiene ciertas limitaciones en cuanto a datos.

Los datos de educacién 1999-2001 se refieren al afio mas reciente disponible.

g) Cuando no se dispone de estimaciones nacionales, los datos corresponden a

estimaciones del Instituto de Estadistica de la UNESCO.



En

general:

Unicamente Costa Rica tiene un gasto mayor asignado a edu-
cacion y salud que a la deuda y es de cero su gasto militar.

Uruguay invierte el doble en salud que en educacion.
México asigna doble presupuesto a educacion que a salud.
El gasto mas bajo en educacion corresponde a Ecuador.

El gasto mas alto en salud y educacion corresponden a Cuba

El gasto mas bajo en salud corresponde a Republica Domini-
cana.

Con el gasto militar y un canje de la deuda por educacion, con
estrictas normas de rendicion de cuentas y participacion, se podria
enfrentar las realidades declaradas con motivo del Dia Internacio-
nal de la Alfabetizacion (8 de septiembre de 2005), divulgadas a
través del Observatorio de la Organizacion de Estados Iberoameri-

canos.

Algunos pronunciamientos registrados con motivo del Dia Mun-
dial de la Alfabetizacién ratifican la urgente necesidad de priorizar
el gasto en educacién (Observatorio OEIl, 2005):

En el 40 Dia Mundial de la Alfabetizacion son inmensos los
esfuerzos realizados en estas cuatro décadas, pero cerca de
ochocientos millones de personas aun no saben leer ni
escribir (Koichiro Matsuura, director general de la UNESCO).

Ecuador, tiene mas de 803 000 analfabetos. Pese a que no
existen estadisticas actuales sobre los indices de analfabe-
tismo.

Cuba profundizara durante este periodo académico las trans-
formaciones educacionales emprendidas hace un lustro con
la mira puesta en el desarrollo econdmico-social del pais.

La Secretaria de Educacion de Republica Dominicana declaro
que las autoridades educativas no descansaran para lograr el



mejoramiento de la infraestructura escolar, el estricto cum-
plimiento de la jornada y la integracion de la comunidad en
el acompafiamiento en las labores docentes.

El Consejo Iberoamericano en Honor a la Calidad Educativa
(CIHCE) mostr6 su preocupacion ante la poblacién de analfa-
betos en el Perd, que segun ambitos de residencia hasta el
2002 hacen mas de dos millones de habitantes. Las cifras
para el 2005 tienden aumentar dentro de los 15 millones de
pobres registrados en el pais.

Segun los resultados de la 5° INAF (Indicador Nacional de
Alfabetismo Funcional), aproximadamente, el 25% de brasi-
lefios, que tienen entre 15 y 64 afios, dominan la lectura y
la escritura.

En Argentina, el presidente Néstor Kirchner promulgé hoy, en
tiempo récord, la Ley de Educacion Técnica y breg6 porque
nunca mas la Argentina vuelva a ser un pais meramente de ser-
vicios (...) Nuestro futuro depende de la inversién en educacion.
Es imprescindible apoyar el proyecto de ley de Financiamiento
Educativo. La educacion publica es clave para un modelo de pais
integrado, con fuerte movilidad social, tecnificado y competitivo.

En El Salvador, entre la poblacion de 15 a 24 afos, el anal-
fabetismo es de 6%. En la poblacion total, 15.5%.

Paraguay tiene mas del 90% de su poblaciéon alfabetizada y
persigue la meta de reducir en un 50% el numero de anal-
fabetos para el afio 2015.

En México el niUmero de personas con rezago educativo se
incrementé de 32.5 millones que habia en 2000, a 35 millo-
nes en 2004 [Instituto Nacional de Educacién de los Adultos
(INEA)].

El Sindicato Unitario de Trabajadores en la Educacion del
Perd (SUTEP) anuncié que los profesores paralizaran sus



labores, con el fin de exigir al Gobierno y a los parlamenta-
rios un mayor presupuesto en favor del sector Educacion, el
cual ha sido reducido, segun ellos, del 3.7% al 3.5% de total
del presupuesto general.

Aporte de Agustina Palacios

Coordinadora Seccién Discapacidad

Catedra «Norberto Bobbio» de Igualdad y No Discriminacién
Instituto de Derechos Humanos «Bartolomé de las Casas»
Universidad Carlos Ill de Madrid.

Algunos apuntes sobre las prioridades en educacidn superior,
en la formacion de profesionales, para avanzar decididamente ha-
cia una sociedad inclusiva

La educacién en y para los derechos humanos traspasa los
ambitos de la escuela y de la Universidad, y es en toda la sociedad
y sus instituciones y grupos sociales donde encuentra su verdadero
escenario. Educar en y para los derechos humanos es el Unico
camino que conduce a las mujeres y hombres del mundo de todas
las razas, edades, religiones, opciones sexuales y situaciones socia-
les, econémicas y politicas, a convertirse en ciudadanas y ciudada-
nos del mundo, y artifices de su propio destino.

Como indica el Informe de Amnistia Internacional «Educacién en
derechos humanos: asignatura suspensa» (2003), existe una serie de
recomendaciones de Naciones Unidas en materia de educacién en



derechos humanos, muchas de las cuales se encuentran receptadas
en las Directrices para la elaboracion de planes nacionales de ac-
cion para la educacion en la esfera de los derechos humanos con
motivo del Decenio de las Naciones Unidas (1995-2004).

Si bien existe una variedad de documentos sobre la materia en
el ambito internacional, merece destacarse que, mediante la Reso-
lucion 19947184 (A/RES/49/184) de la Asamblea General, del 6
de marzo de 1995, se proclamé un periodo de 10 afios denominado
«El Decenio de las Naciones Unidas para la Educacion en la Esfera de
los Derechos Humanos», estableciéndose asimismo un Plan de Ac-
cion, durante un periodo comprendido entre los afios 1995 a 2005
(contenido en el Reporte del Secretario General de Naciones Unidas
A/49/261-E/1994/110/Add.1).

El Decenio de Naciones Unidas nace desde el convencimiento de
que la educacion en derechos humanos debe implicar y constituir
un proceso a lo largo de la vida de todos los seres humanos, en el
cual las personas en todos los estadios de desarrollo y de todas las
clases sociales aprendan acerca de la dignidad del ser humano, del
significado e importancia de los derechos humanos en la vida de
todas las sociedades, y de sus instrumentos de defensa y protec-
cion. Y desde la seguridad respecto de que la educacion en dere-
chos humanos contribuye a sostener una idea de desarrollo compa-
tible con la dignidad de las mujeres y los hombres de todas las
edades y de los diversos segmentos de la sociedad.

Por todo ello, Naciones Unidas apela a que todos los gobiernos
implementen el Plan de Accidn y sumen sus esfuerzos para erradi-
car el analfabetismo, impulsando la educacién para el completo
desarrollo de la personalidad humana y el fortalecimiento del res-
peto por los derechos humanos y las libertades fundamentales. A
la vez, urge a los gobiernos y a los organismos educativos no
gubernamentales a intensificar sus esfuerzos para establecer e
implementar programas de educacidon en derechos humanos como
recomienda el Plan de Accion, especialmente preparando e imple-



mentando planes nacionales de educacién en derechos humanos.
Igualmente, reclama que las organizaciones no gubernamentales de
caracter regional, nacional o internacional y en particular aquellas
relacionadas a cuestiones de mujer, trabajo, desarrollo y medio
ambiente, y todos los grupos o colectivos sociales que aboguen por
la justicia social, la defensa de los derechos humanos, los educa-
dores, las organizaciones religiosas y los medios de comunicacion,
se involucren y comprometan con la educacion formal y no formal
en derechos humanos y cooperen en la implementacion de los
objetivos y planes de accion del Decenio.

Las Directrices para la elaboracién de Planes Nacionales de Accion
para la educacion en la esfera de los derechos humanos, como parte
del Decenio de las Naciones Unidas para la Educacién en la esfera
de los derechos humanos —1995 a 2004— (A/52/469/Add.1-20
de noviembre de 1997), en su péarrafo 11 definen a la educacion en
derechos humanos como el conjunto de actividades de capacita-
cion, difusion e informacion orientadas a crear una cultura univer-
sal en la esfera de los derechos humanos, actividades que se rea-
lizan transmitiendo conocimientos y moldeando actitudes, y cuya
finalidad es:

1. Fortalecer el respeto de los derechos humanos y las liberta-
des fundamentales.

2. Desarrollar plenamente la personalidad humana y el sentido
de la dignidad del ser humano.

3. Promover la comprension, la tolerancia, la igualdad entre
los sexos y la amistad entre todas las naciones, las pobla-
ciones indigenas y los grupos raciales, nacionales, étnicos,
religiosos y lingdisticos.

4- Facilitar la participacion efectiva de todas las personas en
una sociedad libre.

5. Intensificar las actividades de mantenimiento de la paz de
las Naciones Unidas.



En el Informe del Alto Comisionado a la Asamblea General sobre
el Decenio de las Naciones Unidas para la educacion en la esfera
de los derechos humanos, se afirma que para que cada mujer,
hombre, nifia y nifio realice su pleno potencial humano, es preciso
que adquiera conciencia de todos sus derechos humanos y liberta-
des fundamentales y de que la educacién en la esfera de los dere-
chos humanos debe abarcar mas que el mero suministro de infor-
macion y constituir en cambio un proceso amplio que dure toda la
vida, por el cual los individuos, cualquiera sea su nivel de desarrollo
y la sociedad en que vivan, aprendan a respetar la dignidad de los
demas y los medios y métodos para garantizar ese respeto. Asimis-
mo, se reconoce que la educacion y la informacion en materia de
derechos humanos son esenciales para la realizacion de los dere-
chos humanos y las libertades fundamentales, y que los programas
de capacitacion, divulgacion e informaciéon cuidadosamente conce-
bidos pueden tener un efecto catalitico en las iniciativas nacionales,
regionales e internacionales para promover y proteger los derechos
humanos e impedir las violaciones de los derechos humanos. Igual-
mente, de que la educaciéon y la informacién en materia de dere-
chos humanos contribuyen a un concepto del desarrollo compatible
con la dignidad de la mujer y el hombre, cualquiera sea su edad,
gque tiene en cuenta, en particular, los segmentos vulnerables de la
sociedad como los nifios, los adolescentes, los ancianos, las pobla-
ciones indigenas, las minorias, los pobres de las zonas rurales y
urbanas, los trabajadores migratorios, los refugiados, las personas
afectadas por el virus de inmunodeficiencia humana o el sindrome
de inmunodeficiencia adquirida y los discapacitados.

Por todo ello, reconociendo los esfuerzos para promover la edu-
cacion en la esfera de los derechos humanos realizados por los
educadores y las organizaciones no gubernamentales en todos los
paises del mundo como por las organizaciones intergubernamenta-
les, como la Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas
para los Derechos Humanos, la Organizacién de las Naciones Uni-
das para la Educacion, la Ciencia y la Cultura, la Organizacion



Internacional del Trabajo y el Fondo de las Naciones Unidas para
la Infancia, se insta a todos los gobiernos a que sigan contribuyen-
do a la ejecucion del Plan de Accién estableciendo especialmente,
segln lo permitan las condiciones nacionales, comités nacionales
de amplia representacion para la educacion en la esfera de los
derechos humanos que se encarguen de la formulacién de planes
de accién nacionales amplios, eficaces y sostenibles para la educa-
cion e informacion en materia de derechos humanos, teniendo en
cuenta las directrices para los planes de accién nacionales para la
educacion en la esfera de los derechos humanos.

A los fines de comprender las razones y consecuencias de la
consideracion de la discapacidad como una cuestion de derechos
humanos, resulta inevitable mencionar la evolucién que ha tenido el
tratamiento de las personas con discapacidad. Los nuevos acerca-
mientos al fendmeno de la discapacidad parten del convencimiento
de que las desventajas que presenta una persona con discapacidad
no tienen como causa fundamental sus dificultades personales, sino
mas bien son la consecuencia de los obstaculos y de las restringidas
condiciones que en la propia sociedad —concebida en base al pa-
tron de la persona estandar, de «los fisica 0 mentalmente aptos»—
se oponen a la plena participacion y goce de derechos de estas
personas. Como consecuencia de dicho nuevo enfoque, tanto en el
ambito internacional, como en el de las legislaciones nacionales de
muchos paises, se esta viviendo un cambio de paradigma, que, to-
mando nota de esta nueva vision, pretende brindar respuestas so-
ciales y juridicas adecuadas. Hasta tiempos recientes —y desde la
filosofia imperante en un modelo que consideraba a la discapacidad
solo consecuencia de las dificultades personales de estas personas—
esta materia era abordada exclusivamente desde los a&mbitos de la



sanidad, asistencia y seguridad social, o como parte de ciertas cues-
tiones del derecho civil relacionadas con la incapacitacion y la tute-
la. Sin embargo, los esfuerzos del movimiento de las propias perso-
nas con discapacidad —quienes a mediados de la década de los afios
sesenta comenzaron a plantearse ciertas estrategias de lucha frente
a la situacion de opresion social en la que se consideraban inmer-
sas—, dieron nacimiento a lo que hoy se conoce como el «modelo
social de la discapacidad», que ha tenido su plasmacion desde su
consideracion como una cuestion de derechos humanos.

Es por ello que en los cursos de educacién superior y en la for-
macién de profesionales de las diferentes areas —en mi opinion—
deberia abordarse la forma en que una serie de reclamos sociales
han venido siendo receptados politica y juridicamente, brindando
ciertas soluciones, en este caso a través de los derechos humanos
como instrumentos idéneos. A ese fin, se considera imprescindible
el acercamiento desde diversas perspectivas —esto es filoséfica,
politica y juridica—, al andlisis de la actual situacion y demandas de
las personas con discapacidad; como asimismo de alguna de las
soluciones que pueden ser ofrecidas desde el Derecho positivo.

En lineas generales, esto requiere en primer lugar una educacion
en valores (o para la ciudadania) que implica una educacion eny
para los derechos humanos. En segundo lugar deberia plantearse
como objetivo fundamental contribuir al conocimiento de los dife-
rentes problemas que afectan al colectivo de personas con discapa-
cidad y de las posibles soluciones que pueden ser ofrecidas desde
nuevos modelos de comprension del fendmeno de la discapacidad,
para lograr una verdadera inclusion social, en plena igualdad con el
resto de personas. A dicho fin, se hace necesario presentar una serie
de conocimientos béasicos que permitan el abordaje de los proble-
mas relacionados con el fenémeno de la discapacidad desde su con-
sideracion como una cuestion de derechos humanos. Para ello,
podria realizarse una aproximacion histérica de la tematica bajo
analisis, utilizando dicha perspectiva como una herramienta a los



fines de la identificacion de ciertos modelos tedricos a través de los
cuales es posible asumir las respuestas sociales, politicas y juridi-
cas presentes frente a la discapacidad; como asimismo explorar en
el analisis de ciertos principios filoséficos que inspiran las politicas
a ser adoptadas en la materia, y sus repercusiones en el ambito del
Derecho, principalmente a partir del principio de no discriminacién
y del respeto a la igualdad de oportunidades. Asimismo, se deberian
brindar herramientas de andlisis sobre las repercusiones que el
cambio de paradigma —a partir del cual se considera a la discapa-
cidad como un fenémeno complejo, integrando en su composicion
un relevante niumero de factores sociales— ha tenido en el &mbito
del Derecho, y de las politicas sociales.

A dichos fines, considero que la formacion superior y de profe-
sionales de todas las areas'? deberia ser enriquecida con una
aproximacion a la materia cuyas lineas principales se podrian resu-
mir en las siguientes tres partes: una primera que pretende dar una
introducciéon a la terminologia y una vision histérica del abordaje
que ha tenido la discapacidad y sus implicancias en la formacion
de ciertos modelos teéricos de tratamiento de la misma. Una parte
segunda que apunta al analisis de nuevas tendencias y ciertos
principios filoséficos que imperan en las politicas a ser adoptadas
en el ambito de la discapacidad. Una tercera en la que se pretende
abordar el andlisis de ciertas cuestiones y colectivos que por su
trascendencia social y su actualidad requieren de una atencion
individualizada; esto es, la problematica a la que se enfrentan las
mujeres con discapacidad, los nifios y nifias con discapacidad, las
personas mayores con discapacidad, las personas indigenas con
discapacidad; como asi también las implicancias existentes entre
las situaciones de pobreza y discapacidad-.

2 Ello porque todas las profesiones tienen directa o indirectamente una incidencia
—mayor o menor— sobre el tratamiento brindado a las personas con discapacidad
(desde profesionales de la salud, docentes, arquitectos, disefiadores, informaticos, abo-
gados, etc.). Aunque las lineas apuntadas deberian ser ampliadas o adaptadas segun las
necesidades individuales de cada programa académico, obviamente.



(Principales lineas que podrian abordar la consideracion de la
discapacidad como una cuestiéon de derechos humanos en el am-
bito de la educaciéon superior y la formacion de profesionales).

Principios éticos y fundamentos juridicos

1.

Aspectos introductorios: Concepto de discapacidad y tipos
de deficiencias.

Diferentes modelos teéricos de tratamiento de las personas
con discapacidad.

La discapacidad como una cuestién de derechos humanos.
Principales valores juridicos involucrados.

Discapacidad y nuevas tendencias en las politicas legislativas

1.

1.
2.
3.

Principios inspiradores de las nuevas politicas en materia
de discapacidad

Bioética, Derechos Humanos y Discapacidad. Una aproxi-
macion a los principales dilemas éticos.

El principio de igualdad de oportunidades en la educacion.

El principio de igualdad de oportunidades en el ambito la-
boral.

Analisis de colectivos o situaciones particulares

Mujer y discapacidad.
Nifias y nifios con discapacidad.
Personas mayores con discapacidad.



4. Personas indigenas con discapacidad
5. Pobreza y discapacidad.

Carlos Ulises Martinez

Presidente en ejercicio de la Unién Nacional

de Ciegos del Uruguay (UNCU)

Integrante de la Comision Intersectorial (COMINT)
Integrante de la delegacion Uruguay ante ULAC

Deseo aclarar que las opiniones vertidas son a titulo personal,
de todas formas, estan respaldadas por mas de 15 afios en el
trabajo institucional en Uruguay.

Considero que la herramienta méas adecuada y efectiva para
mejorar las condiciones de vida de las personas con discapacidad
son la educacion y la capacitacion. En nuestros paises, son muy
pocas las personas que realmente se preparan en forma adecuada
para ponerse de cara a todos los desafios que nos presenta la vida,
tanto en lo social como en lo laboral.

NO ES CIERTO QUE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
NECESITEMOS EL MISMO NIVEL DE EDUCACION,
NECESITAMOS UN «PLus»

Esto quiere decir que para un mismo puesto de trabajo, la
persona con discapacidad necesita demostrar desde el arranque
mas conocimientos y mostrar toda su autonomia.

Como en la vida de cualquier persona, se debe trabajar mucho
en los primeros afios (escuelas, etc.). Es imprescindible detener la
caida del nivel educativo y fortalecer a cada individuo desde los
cimientos.



Es muy necesario que cada pais tenga instituciones fuertes que
resuelvan los problemas o canalicen la informacion necesaria. Por lo
tanto, la cooperacion internacional debe llegar a quién realmente tra-
baja por el bienestar de los menos privilegiados. Muchas veces esta
colaboracion se hace presente a través de proyectos o programas
que invierten demasiado dinero en consultorias, estructuras, etc.

Lo que realmente llega a la persona con discapacidad es minimo
si lo comparamos con el volumen inicial.

La prioridad uno en cooperacion internacional es invertir en lo
que aun se puede rescatar. Educaciéon, y mas educacion. Como
todos sabemos el término «Educacion», es muy amplio. No me
refiero solo a lo curricular, ya que todo comienza en una base
familiar sélida.

Si estudiamos la situacion de las personas que han llegado a
destacarse (tomando como referencia la discapacidad visual), se
nota a simple vista que fueron personas apoyadas por su familia sin
importar la coyuntura del pais en ese momento. Es preferible,
personas activas y felices que balances de programas con lindos
ndmeros.

Hoy, después de conocer la realidad de mi pais y la de algunos
paises de Latinoamérica, opino que si no llevamos adelante cam-
bios profundos seréa todo inutil. Sin estos cambios me suena a ese
libro: «Crénica de una muerte anunciada».

Rosario Guillén Elizalde
Lider mexicana con discapacidad auditiva
Vicepresidenta de RIADIS

Los principales obstaculos a los que se enfrentan las personas
con discapacidad auditiva en México son: la marginaciéon social,
originada por el desconocimiento que impera en relacién a nuestras



necesidades y sentimientos, la indiferencia hacia la cultura de las
personas sordas y la no aceptacion del libre uso de nuestro idioma
natural, la lengua de sefias, que resulta crucial para una autoestima
e identidad como seres humanos sordos. En términos generales,
nos enfrentamos con barreras de todo tipo, desde las basicas como
la comunicacién, hasta las mas necesarias y vitales como la edu-
cacion y el empleo.

Es importante el respeto a nuestra identidad bicultural, sensibi-
lizacién y paciencia; el reconocimiento oficial de la lengua de se-
fias; la reestructuracion del sistema educativo y el apoyo de intér-
pretes cualificados. Por otra parte se requiere una apertura hacia
la participacion de asesores sordos en la administracion publica.

Hay que fomentar e impulsar el bilingliismo, considerando que
es el modelo que favorece y potencia la igualdad de oportunidades
en el aula, eliminando las barreras en la comunicacién y dando pie
a la insercion laboral exitosa posterior.

Las nuevas tecnologias son utiles y practicas, pero desafortuna-
damente no estan al alcance de todos, en especial para los sectores
mas desprotegidos. Por lo general, las ayudas técnicas tienen un
alto costo, llamese implante coclear, software, amplificadores audi-
tivos, etc.

Fernando Botelho

Consultor internacional

Dirige proyectos relacionados con:

tecnologia, discapacidad y desarrollo del comercio

El éxito de una biblioteca electrénica

La exportacion de servicios por personas con discapacidades no
se limita a los expertos y consultores independientes. En Argentina,



los pioneros de la informéatica para ciegos Pablo Lecuona, Gustavo
Ramirez y André Duré fundaron Tiflolibros (http://www.Tiflolibros.
com.ar/), servicio de biblioteca electrénica disponible por internet
para lectores no videntes. El proyecto, iniciado oficiosamente en
1999, ha confirmado su eficacia como medio para compartir legal-
mente materiales protegidos por derechos de autor entre quienes
no pueden leer textos normales.

Los donantes y los usuarios de Tiflolibros proceden de América
Latina y Europa. Su éxito ha permitido que el equipo afiada otros
servicios, como el desarrollo de programas especializados, el gra-
bado en Braille, el apoyo técnico telefénico y la mensajeria instan-
tanea. Las telecomunicaciones por internet facilitan la especializa-
cion de empresas y organizaciones como Tiflolibros, al llevar sus
servicios a un mercado internacional suficientemente grande para
asegurar su sostenibilidad.

En Argentina, Gabriela Garcia y Mariano La Grotta son dos de
los numerosos estenotipistas no videntes de Stenotype Argentina y
Caption Group, empresas especializadas en transcripcion y subtitu-
lacién cerrada que comenzaron a capacitar y contratar anicamente
a estenotipistas ciegos luego de constatar que éstos aprendian con
mayor rapidez y tenian un mejor rendimiento que sus colegas vi-
dentes.

Estos exportadores de servicios comprobaron que era mas facil
alcanzar las altas velocidades de transcripcion exigidas a los este-
notipistas cuando éstos no eran distraidos por la lectura. El caso
de los estenotipistas es un claro ejemplo de que el uso de las
tecnologias de las telecomunicaciones por los exportadores de ser-
vicios con discapacidades no se limita a técnicas ya tradicionales,
como el correo electrénico.



Luis Cueva

Centro Informéatico, Bibliografico y Cultural
para Ciegos (CIBYCC) Ecuador

Falta cobertura

El servicio de bibliotecas digitales para ciegos, en Latinoaméri-
ca, lo brinda Tiflolibros de Argentina con una capacidad instalada
de unos 13 000 libros digitales, no corregidos en un gran porcen-
taje y CIBYCC, Centro Informético, Bibliografico y Cultural para
Ciegos de la ESPE, que prestaremos nuestro servicio desde febrero
2006 con unos 28 000 libros corregidos. No existe un servicio de
libros digitales que cubra las expectativas de informacién y cultura
adecuado para las personas con discapacidad visual en América
Latina.

Isabel Miranda Meruvia

Bibliotecdloga, docente y directora

Escuela Académico Profesional de Bibliotecologia
y Ciencias de la Informacion

Universidad Nacional Mayor de San Marcos

Peru

Se deberia considerar la posibilidad de realizar un estudio espe-
cifico sobre el acceso a la informacion de los discapacitados en las
bibliotecas y centros de documentacion en América Latina. Es un
tema que hace un buen tiempo lo estoy trabajando en mi pais,
debido a que aproximadamente el 96% de nuestras bibliotecas no
cuentan con estos servicios por carencias de materiales informati-
vos, tecnologias y existencia de barreras arquitecténicas. Las per-
sonas con discapacidad tienen derecho a la informacion.



Maria Fernanda San Andrés

Proyecto «Una Universidad para Todos»

Consejo Nacional de Educacion Superior (CONESUP)
Ecuador

Sobre la educacién superior

La informacién que disponemos en el Ecuador es minima res-
pecto a poblacién con discapacidad en centros de educacion supe-
rior. Los registros de los que este Consejo dispone del total de la
poblacion en universidades, escuelas politécnicas e institutos tec-
nolégicos, son incompletos (no todas las instituciones han remitido
informacion), y sélo hay datos hasta el afilo 2000. De esos datos
hemos tratado de comparar con la poca informacién especifica que
hemos obtenido de las instituciones antes mencionadas, y los resul-
tados son desalentadores.

Las instituciones desconocen por completo si han matriculado a
personas con discapacidad, no tienen un registro, a menos que el
estudiante se encuentre recibiendo beneficios sociales de la Univer-
sidad. Hay universidades, que entregan beneficios en cada Facultad
y la homologacion de esos datos ha sido imposible.

Algunos estudiantes, ocultan su condicién. Los funcionarios de
las instituciones, no estan capacitados para analizar y avalizar
quienes tienen una discapacidad y quiénes una deficiencia. Por
ejemplo, hay mucha confusién entre quienes utilizan lentes para
correccion oftalmoldégica y la discapacidad.

El total de la matricula de personas con discapacidad en insti-
tuciones de educacién superior, no llega al 0.1%, segun datos del
subregistro.

Si se quiere ir mas alla de la matriculacién, a la permanencia y
titulacidon de personas con discapacidad en centros de educacion
superior del pais (Ecuador) y en América Latina, me permito hacer
las siguientes recomendaciones:



1. Consecucién de recursos econdémicos para auspiciar activi-
dades de capacitacion, asesoria y sensibilizacién de funcio-
narios. Sin esto, las actividades son casi imposibles de rea-
lizar, se cuentan con pocos espacios aptos y escaso
material, o ningln material para difusion.

2. Creacion de redes entre instituciones que trabajan y desean
trabajar en este campo, la cooperacion y el intercambio de
informacion es fundamental, ademas de que existen paises
en donde las experiencias han sido fructiferas y cuentan con
personal muy capacitado y dispuesto a colaborar.

3. La creacion de espacios dentro de cada institucion, con
personal asignado a tiempo completo o con horas definidas
para que introduzcan la tematica en cada institucion.

4. La coordinacién de los centros educativos de educacion
superior con los centros educativos de educacion media,
para motivar a los bachilleres a optar por una carrera, ga-
rantizandoles igualdad de oportunidades.

5. Coordinacién con las Federaciones, para que motiven a sus
afiliados por la opcién de mejorar su educaciéon y, conse-
cuentemente, su calidad de vida.

A propdsito de esta investigacion he circulado una consulta a
través de Internet dirigida a instituciones de educacion superior en
la Regiéon. La gran mayoria guarda silencio y quienes contestan
sefialan que no existe registro de los ingresos de personas con
discapacidad a sus instituciones y coinciden en que la falencia se
da porque no hay integraciéon desde los primeros niveles de educa-
cion ni suficiente concienciacion.

Por ejemplo, Emiliano Alvarez, Profesor Adjunto de la Catedra de
Epidemiologia y Salud Publica, de la Universidad de la Pampa (Ar-
gentina), informa que la institucion cuenta con un docente no viden-
te y, de una poblacion de 3 500 estudiantes, s6lo dos son personas
ciegas; enfatiza que en su pais el acceso a educacion superior para



personas con discapacidad esta garantizado por la Comision de
Inclusién Universitaria que fomenta una plena integracion.

Esperamos que esta investigacion recopile informacion veridica
sobre la situacion de las personas con discapacidad y sus familias,
para que sea la base de proyectos en favor de nuestro colectivo,
orientados hacia los verdaderos beneficiarios y sus familias, con la
mayor cobertura posible.

Se imagina usted...

El ooootro dia vi una pelicula donde una chica,
como mi hija, con paralisis cerebral,

se comunicaba a través de una maquina y un computador.
Y pensé... ¢sera cierto?

No, eso es s6lo una pelicula.

Pero cuando mi otro hijo me dijo

que eso pasaba en los Estados Unidos, pensé,
iqué bueno seria si eso le pasara a mi hija!
Pero somos tan pobres que aunque fuera cierto,
no podriamos pagarlo. ¢jCémo!?

«La Tecnologia al servicio de todos»
Revista New Opportunities

Respecto a la tecnologia, varios informes coinciden en que el
crecimiento sustentable de los pueblos serd imposible si éste no va
acompafiado con desarrollo cientifico y tecnolégico que implica un
aporte importante en el mejoramiento de la calidad de vida de las
personas, dado que hay una fuerte correlacion entre educacion,
ciencia y tecnologia. El dato comparativo entre el nUmero de paises
en desarrollo y su produccion de cientificos e investigadores es una



muestra de lo que pasa en esta «aldea global». Social Watch 2004
sefala que la poblacién de los paises en desarrollo constituye un
79% de la mundial mientras que el porcentaje de investigadores es
apenas 27%. En cuanto al gasto de los Estados de los paises en
desarrollo en el area de investigacion es tan solo del 19% del gasto
mundial en comparaciéon con su participaciéon de 39% del PIB
mundial. Los paises en desarrollo dedican apenas un 0.9% de su
PIB para investigacion y desarrollo frente al 2.4% de los paises
industrializados.

La brecha entre paises en desarrollo y desarrollados es evidente
al momento de hablar de comunicaciones y conexiones con la nueva
tecnologia, es lo que se conoce como «brecha digital» clasificando a
los paises como «grupos con acceso alto» o «acceso bajo» depen-
diendo de la situacion de los mismos en el area. Actualmente el 80%
de las personas en el mundo no tiene acceso a una infraestructura
basica de comunicaciones y menos del 10% accede a Internet.

El 29% de los paises con acceso a informacién se ubica por
encima del promedio, mientras que el 50% se ubica en peor situa-
cion. La brecha entre los paises que tienen acceso y aquellos con
acceso restringido a tecnologia, ciencia e informacién es marcada-
mente alta:

— en Internet, de 41 a 1 por cada 1 000 personas,
— en computadoras, 28 a 1 por cada 1 000 personas,
— en lineas telefénicas, 15 a 1 por cada 1 000 personas,

— en cientificos e ingenieros, 16 a 1 por cada millon de habi-
tantes.

Pese a las cifras anteriores, se puede decir que el desarrollo en
comunicaciones en los paises ha mejorado, lo que marca la diferen-
cia es la velocidad con que ello sucede respecto a los paises indus-
trializados. Otro elemento que debe ser analizado es la expansion
tecnoldgica y de comunicaciones y los recursos humanos formados
en estas areas asi como la inversion en investigacion cientifica y



tecnolodgica. Mientras los usuarios de teléfonos, Internet y compu-
tadoras han aumentado «su peso per capita», la evolucion de los
recursos humanos es poco paralela a la primera. Pertenecen al
grupo de paises en mejores condiciones: 12 de paises europeos
(32%) y 6 paises de Asia Oriental y Pacifico (20%).

En Latinoamérica:

TECNOLOGIA, DIFUSION Y CREACION
Latinoamérica

Lineas Abonados a
Clasificacion segun telefénicas teléfonos Usuarios de | Gastos en | Investigadores
indice de Desarrollo | basicas por | moviles (por | Internet (por | investigacion | (por cada
Humano (IDH) cada 1.000 | cada1.000 | cada1.000 | y desarrollo millén de
habitantes) habitantes) habitantes) |(% PIB) 1996-| habitantes)
2002 2002 2002 2002 1990-2001
Desarrollo Humano Alto
34 Argentina 219 178 112,0 04 684
43  Chile 230 428 237,5 0,5 419
45 Costa Rica 251 111 193,1 0,2 530
46  Uruguay 280 193 119,0 0,2 276
52 Cuba 51 2 10,7 0,6 489
53 México 147 255 98,5 0,4 225
Desarrollo Humano Medio
61 Panama 122 189 41,4 0,4 95
68 Venezuela 113 256 50,6 0,4 193
72  Brasil 223 201 82,2 11 323
73 Colombia 179 106 46,2 0,2 101
85 Peru 66 86 93,5 0,1 229
89 Paraguay 47 288 17,3 — 166
98 R. Dominicana 110 207 36,4 — —
100 Ecuador 110 121 41,6 0, 83
103 El Salvador 103 138 46,5 ) 47
114 Bolivia 68 105 32,4 0,3 123
115 Honduras 48 49 25,2 — 73
118 Nicaragua 32 38 16,8 0, 73
121 Guatemala 71 131 33,3 — 103

Fuente: Informe sobre Desarrollo Humano 2004. Naciones Unidas.




Los usuarios de telefonia e internet varian de pais a pais, en la
Regién destaca Uruguay con una mejor dotacion de servicio de
lineas telefonicas basicas; en Chile, se concentra la mayor cantidad
de usuarios de telefonia maovil y el nimero de usuarios del servicio
de internet. En Cuba es absolutamente notorio el disminuido acce-
so a telefonia movil e internet. Nicaragua presenta un nimero muy
bajo de usuarios tanto de telefonia fija, como de telefonia movil e
internet.

La mayor inversion en investigacion y desarrollo corresponde a
Cuba seguido por Chile. EI mayor niumero de investigadores reside
en Argentina.

Debido al poco incentivo encontrado en la Region por parte de
los Estados, es cada vez mas frecuente la famosa «fuga de cere-
bros», recursos humanos que por su capacidad son retenidos en
universidades y centros de produccién de ciencia y tecnologia en
paises industrializados. La oportunidad de permanecer en sus pai-
ses de origen y desde alli producir, es muy reducida debido a los
altos costos econémicos que demanda y a la poca inversidon por
parte de los gobiernos.

En el area de discapacidades la situaciéon es aun mas comple-
ja y critica. Son contados los paises con un sistema de telefo-
nia accesible a personas con discapacidad auditiva asi como con
tecnologia de apoyo a personas con diferentes tipos de discapa-
cidad, tal es el caso de las personas no videntes y personas con
discapacidad intelectual. En Brasil, a través de la Ley 10098/2000
se establecié que los sitios web sean accesibles a personas con
discapacidad, CORDE es uno de ellos, permite el uso de un soft-
ware de comando voz y es accesible a personas con discapacidad
visual también. Actualmente se trabaja en la elaboracién de una
norma técnica relativa a la accesibilidad de contenidos de Internet
para personas con discapacidad. Situacion similar se desarrolla en
Chile. La incorporacion de Telefénica de Espafia con un claro enfo-
que de responsabilidad social ha marcado un giro importante a



través de los programas que mantiene en la Region, por ejemplo,
Risolidaria.

La produccion de material educativo es escasa y depende de la
iniciativa de las propias personas, sus familias o los profesionales
que trabajan en el area. Sélo el 40% de los paises tiene una version
en formato alternativo de su Constitucién Politica y pocos convierten
documentos de interés nacional a esos formatos (CIR/IDRM, 2004).

Los medios de comunicacién tampoco son inclusivos. La termi-
nologia utilizada es con frecuencia discriminatoria y se orientan
hacia la consecucion de fondos para ayudar a personas en situacio-
nes dificiles. Los esfuerzos de la sociedad civil organizada han
propiciado la implementacion de servicios de interpretacion y gene-
racion de caracteres en noticieros y programas de television, tal es
el caso de la Federacién de Sordos de Colombia (FENASCOL)*. La
Federacion Boliviana de Sordos acorddé llevar adelante un proyecto
junto con el canal Televisién Boliviana para implantar la interpreta-
cion de lengua de sefias en los informativos. Chile se encuentra en
un proceso similar.

La tecnologia y la ciencia constituyen un vasto campo para pro-
piciar la inclusién, es un factor decisivo para que las personas con
discapacidad exterioricen sus pronunciamientos por derecho propio.

Ante emergencias y desastres naturales, las entidades publicas
responsables (Policia, Defensa Civil y Ministerios), no cuentan con
personal capacitado para atender y entender los requerimientos de
las personas con discapacidad, ademas, al no disponer de informa-
cion en formatos alternativos, el riesgo es mucho mayor y la exclu-
sion, evidente.

Mientras en paises industrializados, la comunidad virtual es uno
de los soportes permanentes y en expansion para las personas con
discapacidad, en América Latina el solo acceso a una computadora

3 Pronunciamiento hecho por Henry Mejia, Director Ejecutivo de FENASCOL. (Quito:
julio, 2004)



implica una posibilidad inalcanzable para la gran mayoria. Es una
brecha que expone al aislamiento. Los grupos virtuales de personas
con discapacidad, como los propiciados por el Banco Mundial y el
Instituto Interamericano de Discapacidades, son espacios de pro-
nunciamiento, difusién, apoyo e intercambio; han marcado el inicio
de un nuevo momento y es de esperarse que continden creciendo.

Fernando Botelho™

Consultor para el

Centro de Comercio Internacional de las Naciones Unidas
y otras entidades que trabajan con

desarrollo econémico, discapacidades, y tecnologia

El aumento exponencial de la sofisticacion tecnoldgica del am-
biente de trabajo y educativo posiciona politicas nacionales y acuer-
dos internacionales relacionados a tecnologia, telecomunicaciones,
e informacioén entre las preocupaciones de mayor importancia para
personas con discapacidad. En los siguientes parrafos se pretende
describir algunas areas donde la participacién de la comunidad de
personas con discapacidades a través de asociaciones y otros tipos
de representacion politica es esencial para asegurar sus derechos
humanos y civicos. No se pretende desarrollar una lista exhaustiva
pero si ilustrar el hecho de que el desarrollo tecnolégico no trae
beneficios automaticos y los que si estan disponibles dependen de
decisiones y procesos de los sectores privado y publico.

* Norta: Esta obra puede ser distribuida bajo la licencia Atribucion-NoComercial-
CompartirDerivadaslgual 2.5. Mas informacion sobre esta licencia se puede encontrar en
la pagina Web: http://creativecommons.org/licenses/by-nc-sa/2.5/deed.es_AR



Infraestructura de telecomunicaciones

En la mayor parte del mundo empresas estatales de telecomu-
nicaciones se han privatizado debido a la percepcion que empresas
privadas modernizarian y mejorarian en general los servicios de
telecomunicaciones disponibles al publico incluyendo la calidad del
acceso para personas con discapacidad. Sin embargo, se observa
que en general el nivel de acceso disponible a personas con disca-
pacidad es mas una consecuencia de reglas, fiscalizacion, y multas
que del estado juridico privado o estatal de la proveedora de ser-
vicios de telecomunicacién. Esto se debe a que el alto costo de
instalacion de la infraestructura de telecomunicaciones funciona
como una limitacion natural al nimero potencial de empresas que
pueden competir rentablemente en este sector. El limitado nivel de
competicion que se genera debido al bajo nUmero de empresas
aumenta todavia més la importancia del establecimiento de reglas
en el area de accesibilidad y disefio universal por parte del gobier-
no. Aun en mercados que soportan un nimero mas elevado de
competidores, se observa que competicibn no resulta en mayor
accesibilidad por parte de la comunidad de personas con discapa-
cidades en la ausencia de un régimen estricto de reglamentacion y
fiscalizacion.

Mas que educacion e intervencién a nivel nacional para que
lideres politicos y expertos gubernamentales entiendan el potencial
econémico que puede traer la inclusion de nuestra comunidad a
través de las telecomunicaciones, es importante la coordinacion
internacional de nuestros esfuerzos en el area de infraestructura de
telecomunicaciones. Esta necesidad es clara ya que la misma dina-
mica de altos costos que limita el nivel de competicién nacional
entre empresas proveedoras de servicios de telecomunicaciones
también se observa entre fabricantes internacionales de equipos y
software de telecomunicaciones. Sin una fuerte campafa de educa-
cion de lideres politicos y de burocracias especializadas como la
Unidén Internacional de Telecomunicaciones, las opciones de equi-



pos y software disponibles a empresas estatales o privadas pueden
ser limitadas.

Es importante enfatizar que el tipo de intervencion politico-regla-
mentaria necesaria tendria énfasis en resultados y no en métodos.
Nos referimos a que el acceso equivalente al cual nuestra comuni-
dad tiene derecho debiera resultar, a nivel técnico, de la creatividad
e ingenio de expertos de empresas o instituciones de investigacion
y no de regimenes juridicos. En otras palabras, mientras gobiernos
y acuerdos internacionales deben proteger, por ejemplo, el acceso
a teléfonos celulares para personas sordas; la utilizacion de tecno-
logias especificas como mensajes de texto o vibracion deben ser
necesariamente definidos por aquellos desarrollando la tecnologia
en cuestion.

Finalmente, es importante resaltar que ademas de definir nive-
les minimos de accesibilidad, entidades gubernamentales tienen
una responsabilidad inigualada, en su potencial constructivo para
aumentar la accesibilidad de la tecnologia, en la fomentacion y
exigencia de estandares que incluyan no solamente elementos de
comunicacion basica entre equipos de diferentes fabricantes, pero
también la padronizacion de métodos de accesibilidad. Un ejemplo
de este potencial seria la sistematica padronizacién de métodos de
conexion de equipos para sordos en teléfonos publicos o privados,
y la exigencia de la implementacién de estos en todos los equipos
vendidos.

Monopolios de software y estandares abiertos

Al contrario de la industria de telecomunicaciones, la industria
de software tiene estructuras de costos, niveles de competicion, y
mecanismos de control de mercados todavia poco comprendidos
por gobiernos e instituciones internacionales. Especificamente, se
observa que en la ausencia de intervenciones gubernamentales, los
mercados de software tienden a favorecer monopolios casi perfec-



tos. En otras palabras, empresas lideres en sus determinados ni-
chos tienen la tendencia a controlar casi completamente dichos
mercados y a expandir a areas relacionadas. Esta realidad econo-
mica se observa en mercados populares como los de software de
oficina como procesadores de texto, asi como mercados especiali-
zados como el de disefio industrial y arquitectura.

Se ha observado sin embargo, que al igual que industrias mas
tradicionales, la industria de software no da importancia a la acce-
sibilidad y disponibilidad de sus productos para usuarios con dis-
capacidades sin la intervencion directa por gobiernos que sean
clientes importantes. Se observé por ejemplo, que en los afios 90
un importante monopolio de software para computadores persona-
les no acepté la necesidad de hacer su software mas accesible a
personas con discapacidad hasta que el gobierno de Massachus-
sets en Estados Unidos, amenazd no comprar el software mientras
la empresa no ayudara hacer-lo mas accesible.

A pesar de que esta industria y sus problemas de falta de com-
peticion constituyen un desafio relativamente nuevo para la politi-
ca publica, se han identificado por lo menos dos métodos de pro-
teccion de los derechos humanos y civiles de la comunidad de
personas con discapacidades en esta area. El primer método seria
la exigencia, como se ha descrito anteriormente, por parte de clien-
tes importantes como gobiernos regionales o nacionales, que todo
software comprado por estos sean accesibles. Esta exigencia puede
ser especialmente eficaz si se logra coordinacion internacional de
estos criterios para asi maximizar la influencia de los gobiernos en
cuestion.

El segundo método reconocido como eficaz en reducir el control
de mercado de monopolios de software y aumentar el nimero y
calidad de opciones de software para nuestra comunidad, es la uti-
lizacién y exigencia de compatibilidad del software con estandares
de archivos de formatos abiertos. Archivos de formatos abiertos son
archivos que siguen reglas padronizadas y conocidas publicamente



por expertos en software. Esta padronizacion permite que cualquier
programador con la debida experiencia pueda crear software para
utilizar dichos archivos sea cual sea el software que se utilizé para
crear estos archivos inicialmente. En otras palabras, documentos
importantes para el gobierno o para un individuo pueden haber sido
creados con un programa vendido por un monopolio de software,
pero este monopolio tendra poder limitado para aumentar precios
de su software o abusar de cualquier forma de su poder en el mer-
cado en futuras versiones del software. Esta limitacion del poder del
monopolio se debe a que el formato abierto de los archivos permite
a que estos sean abiertos por software de otras empresas.

El derecho de acceder de forma permanente informacion perso-
nal, o informacién publica en el caso de gobiernos, también bene-
ficia personas con discapacidad que no dependeran completamente
de una empresa privada para acceder informacion. Por ejemplo,
informaciéon grabada en un formato abierto permite a una persona
ciega evitar software no accesible ya que puede siempre utilizar
software alternativo con el cual no existan barreras de acceso.

Un efecto similar de proteccion en contra del poder de mercado
de monopolios también se podria observar en software cuyas fun-
ciones incluyen elementos de telecomunicacion. Estos serian pro-
gramas por ejemplo, de calendario o de mensajes. En este caso la
padronizaciéon de estandares abiertos se haria de archivos en algu-
nos casos pero principalmente de protocolos de comunicacion. Es-
tos protocolos son formulas que describen como informacion debe
ser transmitida para que comunicacién entre computadores ocurra
de forma armoniosa y automatica. Aunque este tipo de padroniza-
cion se ha hecho con gran éxito con protocolos abiertos, no exis-
ten politicas gubernamentales favoreciendo la adopcién de protoco-
los abiertos y disefios de sistemas para estos que sean descentra-
lizados.

Mientras que convenios abiertos en lo que se refiere a protocolos
permite gran flexibilidad y un alto nivel de competicién en el sector



privado, el disefio descentralizado de los sistemas usuarios de estos
protocolos asegura que no habréa «cuellos de botella» completamen-
te controlados por entidades privadas. Dos ejemplos que ilustran
estas arquitecturas y las consecuencias para consumidores son los
de correo electrénico y la gran mayoria de los servicios de mensajes
instantaneos. Mientras correo electrénico tiene un disefio descentra-
lizado y no puede ser controlado por empresas o gobiernos, siste-
mas de mensajes instantaneos dependen de computadores centra-
les, llamados de servidores, que pueden y son facilmente utilizados
para evitar competicion y controlar el mercado.

Existen esfuerzos en el sector privado para aumentar la capaci-
dad de interaccion entre diferentes tipos de software a través de
acuerdos de protocolos abiertos. Seria importante la adopcién y la
promocién de protocolos abiertos por parte de gobiernos y entida-
des internacionales para no solamente acelerar la adopcion de
estandares que aumentaran la eficiencia de muchos procesos auto-
matizados, pero también para asegurar que habran siempre proto-
colos abiertos con suficiente popularidad y dinamismo para ofrecer
una alternativa viable a protocolos cerrados y controlados por inte-
reses privados.

Ya se ha confirmado el potencial revolucionario de protocolos de
comunicaciones abiertos y de disefio descentralizado como HTTP y
SMTP utilizados en la Internet y en correo electrénico respectiva-
mente. Sorprendentemente, a pesar de avances importantes como
el formato de archivo abierto Daisy, la participaciéon de grandes
instituciones privadas, gobiernos, y entidades internacionales toda-
via es demasiado limitada en el proceso de armonizacion de forma-
tos de archivos y protocolos abiertos. Esta limitada participacion de
autoridades publicas y privadas en el fomento de estandares abier-
tos se debe en parte a la relativa novedad de estas tecnologias y
a un conocimiento limitado de los beneficios econdmicos que com-
peticién en este sector puede traer a toda la sociedad y en especial
a personas con discapacidades.



Derechos de autor, la educacion, y el control de la informacion

La utilizacién de sistemas de prevencion de copia con la justi-
ficacion de defender derechos de autor esta restringiendo cada vez
mas la utilizacion de informacién comprada legalmente por indivi-
duos en todo el mundo. Mientras es extremadamente importante
proteger los derechos de autor de los creadores de contenido, ya
sea libros, musica, o cualquier otra forma de expresion, las empre-
sas han estado aumentando cada vez mas el control sobre lo que
es posible hacerse con contenido electrénico. Este aumento siste-
matico en restricciones de uso tiene importantes consecuencias
para personas con discapacidad, ya sea como usuarios del conte-
nido o autores del mismo.

Mientras sistemas comerciales de prevencion de copia con fre-
cuencia no permiten que se lean libros electrénicos con software
lector de pantalla, este es apenas el comienzo de las restricciones
en marcha para reducir el control del consumidor sobre diversas
formas de contenido electronico. Mientras el consumidor tiene en
teoria el derecho a hacer copias para uso personal de musicas
compradas en compact disc, por ejemplo; existe una erosion conti-
nua de este y otros derechos a medida que se introducen nuevas
tecnologias. La copia digital de musicas de un CD no se permite en
la tecnologia mas reciente utilizada en DVDs. La misma restriccion
no permite la copia de segmentos pequefios de este tipo de mate-
rial para utilizacion en contextos educacionales. EI mismo fenéme-
no se observa en nuevas tecnologias como televisiéon digital y equi-
pos disefiados para interactuar con las mismas. Por ejemplo,
grandes corporaciones del mundo cinematografico y fabricantes de
equipos de video y musica estan proponiendo el bloqueo de todo
material sin autenticacién por empresas reconocidas por sus aso-
ciaciones. En este contexto, una pelicula producida en casa, sin el
timbre digital de autorizaciéon, seria automaticamente bloqueada
por equipos de proyeccion de ultima generacion. Entre profesiona-
les técnicos esto se esta llamando de bloqueo de salidas analégi-



cas, y tal cual ocurre con otras restricciones al consumidor, se esta
justificando como medida para la proteccion de derechos de autor.
El resultado es que mientras redes internacionales de distribucion
de copias piratas siguen con su capacidad de produccioén y distri-
bucién de copias ilegales inalterada debido a su alto nivel de sofis-
ticacion; usuarios legitimos tienen sus derechos de participacion
cultural y educacional reducidos cada vez mas.

La mayor dependencia en sistemas de alta tecnologia comun
entre personas con discapacidad implica su mayor vulnerabilidad a
todo tipo de restriccién excesiva a sus derechos de consumidor.
Finalmente, el aumento exponencial del uso de tecnologias digitales
en todo aspecto de nuestras vidas diarias, causa que reducciones
en los derechos de consumidor de contenido digital afecta mucho
mas que su entretenimiento, disminuyendo también su potencial de
participacion en el ambito educacional y laboral.

Conclusién

La gran velocidad del cambio tecnoldgico afectando a ciudada-
nos en todo el mundo es un desafio a toda institucién publica o
privada con el objetivo de proteger los derechos de los mismos. El
hecho de que decisiones en el ambito tecnoldgico afectan de forma
tan profunda el dia a dia de individuos con discapacidades y que
relativamente tan poco se ha hecho para influenciar las mismas a
través de entidades representativas como gobiernos o asociaciones,
demuestra la lentitud con que nuestras sociedades estan absor-
biendo esta nueva realidad. Depende de nosotros hacer que lideres
gubernamentales y empresariales entiendan la importancia que un
ambiente tecnolégico competitivo y responsable tiene para nuestra
comunidad.



Héctor Pantusa, Presidente
Adriana Kowalyk, Secretaria
Mutualidad Argentina de Hipoacusicos

En estos momentos que se apunta a la concientizaciéon del ca-
pital humano contra capital social, se plantean nuevos paradigmas
y desafios, mejorar la comunicacion e informacion es posible, por
ejemplo, a través de campafas masivas que impulse el Estado y se
complementen en las provincias a través de los gobiernos seccio-
nales.

Actividades de este tipo revelarian la ineficiencia, tanto del po-
der central como de los seccionales, para responder a las necesi-
dades y expectativas de las personas con discapacidad por lo que
tal vez nunca las impulsen ni se lleven acabo.

En cambio, quienes vienen adquiriendo importancia social por
sus acciones mediante las cuales logran avanzar en el campo de
la discapacidad y obtienen beneficios para las personas que repre-
sentan son las ONG. Al menos en nuestro pais (Argentina), son
un importante grupo de presion —en el mejor sentido del térmi-
no— dia a dia permiten que los discapacitados tengan un mayor
acceso al ejercicio de sus derechos, entre ellos el acceso a la
informacion.

De hecho, en los Ultimos afios se ha mejorado la situacion de las
personas con discapacidad gracias a la intervencion de las ONG en
el cumplimiento de normas protectivas de la discapacidad, entre
las que se encuentran normas sancionadas hace mas de 20 afios.

Se han desarrollado diferentes iniciativas para reducir la llama-
da «brecha digital». No es un problema sencillo, es una mas entre
las innumerables brechas que se ven entre los paises desarrollados
y los que no lo son. Dentro de las iniciativas, privadas y publicas,
merecen destacarse programas como Sun Microsystems (llamado



«Share the Opportunity»), que busca eliminar la «brecha digital» en
todo el mundo e impulsa la llamada «Era de la Participacion».

Hay programas de Microsoft y otras empresas, que buscan acer-
car a la mayor cantidad de gente a estas tecnologias. En este
aspecto, la iniciativa oficial de diferentes gobiernos y ONG tienen
un papel preponderante. Resulta conveniente acentuar y profundi-
zar este tipo de iniciativas.

Las prioridades en este campo, para mejorar la calidad de vida
de las personas con discapacidad en la Regién, deben encaminarse
a la creacion de vastas redes entre ONG regionales e instrumentar
«apoyos reciprocos» en el desarrollo de campafias de informacién
y accion estratégicamente disefiadas para que llegue a la poblacion
objetivo de la misma y se cumplan los objetivos previamente deter-
minados.

Dilia Robinson de Saavedra
Directora General
Proyecto Red Social-Colombia

Proyecto @lis Red Social

Colombia, a través del Instituto Nacional para Ciegos (INCI),
forma parte junto con 14 paises del Proyecto @lis Red Social,
creado con la finalidad de extender las ventajas de la sociedad de
la informacién al conjunto de ciudadanos de América Latina, para
reducir la brecha digital que divide a los que disponen de acceso
a las nuevas tecnologias de la informacion de aquellos excluidos de
ella. Cuenta con el apoyo de la Unién Europea y de la Fundacion
ONCE para América Latina (FOAL).

Para su ejecucion en nuestro pais, el Instituto Nacional para
Ciegos (INCI) establecié un convenio con el Servicio Nacional de
Aprendizaje (SENA) Regional Distrito Capital, por ser la entidad del



Estado encargada de la formacion profesional de los trabajadores
colombianos.

Objeto Convenio SENA-INCI

Desarrollar un centro de recursos que permita a las personas
con limitacién visual elevar su nivel de empleabilidad a través de un
programa de formacion basado en el conocimiento y aprovecha-
miento de las nuevas tecnologias de informacién y comunicacion.

Acciones

Para lograr dicho objetivo se han realizado las siguientes ac-
ciones:

* Montaje en las instalaciones del SENA Regional Bogota del
Centro de Recursos con equipos y tecnologia especializada
para personas con limitacion visual.

e Implementacion de un programa de capacitaciéon en informa-
tica basica, complementado con médulos de mentalidad em-
presarial y habitos laborales.

» Capacitacion a los profesionales del SENA Regional Bogota en
abordaje y atencion a la poblacidon con limitacién visual, co-
nocimiento y uso de herramientas tiflotecnoldgicas.

» Adaptacién a braille o libro hablado de todos aquellos docu-
mentos necesarios para facilitar el acceso a la informacion
de la poblacién con limitacion visual dentro del desarrollo de
los mdédulos de capacitacion desarrollados en el centro de re-
cursos.



Poblacién objeto

Personas ciegas o con baja vision en edad de trabajar, que re-
quieran fortalecer y/o adquirir competencias laborales, generales y
especificas que les permita acceder al mercado laboral Colombiano.

Avances y logros

A octubre del 2005 los siguientes son los logros alcanzados por
el proyecto:

e Personas con limitacién visual certificadas en los médulos
ofertados (339 personas formadas y 169 en formacion).

— Capacitacion a 25 Docentes SENA en abordaje a personas
con limitaciéon visual.

— Construccion de un Modelo pedagodgico: ElI enfoque o
modelo pedagodgico se orienta a la construccion de la rea-
lidad productiva y laboral del limitado visual, desde una
perspectiva tedrico- préactica, en la cual se busca el uso de
los conocimientos habilidades y destrezas en la ampliacién
de las alternativas laborales, el mejoramiento de la em-
pleabilidad, productividad e iniciativa empresarial.

— Integracién de las personas con Limitaciéon Visual a la co-
munidad educativa.

— Modificacién del imaginario de la comunidad frente a la
poblacién con limitacion visual.

— Disefio y elaboracion de cuatro modulos para la capacita-
cién de docentes.

e Conformacién de dos grupos para recibir apoyo en la elabora-
cion del Plan de Negocios por parte del SENA. Sus propuestas se
dirigen a Comercializar productos artesanales elaborados por per-
sonas con limitacion visual y a conformar una Emisora de Radio.



Alumnos formados y en

formacién-2005

Alumnos Alumnos
Area formados en formacion

Introduccion a la informéatica (teclado) 57 17
Informatica basica 100 57
Fundamentos de programacion 14
Excel y base de datos 19
Inglés basico 15 20
Emprendimiento 137 19
Plan de negocios 30 23

TOTAL 339 169

e Conformacién de dos grupos para recibir apoyo en la elabo-
racion del Plan de Negocios por parte del SENA. Sus propues-
tas se dirigen a Comercializar productos artesanales elabora-
dos por personas con limitacion visual y a conformar una

Emisora de Radio.

» Dotacion de una Sala de tecnologia alterna en el INCI, para ir
familiarizando a las personas ciegas y con baja vision en el
manejo de teclado. Una vez adquieren esta destreza, tienen la
posibilidad de acceder al mddulo de Informética Basica im-

partido en el SENA.

» Gestion con otras regionales del SENA (Chocd, Boyaca, Atlan-
tico) para replicar la experiencia del SENA Distrito Capital.

David Andrés Rojas M.
Director Ejecutivo

The Trust for the Americas-OEA

PROGRAMA POETA

Washington

El Programa de Oportunidades para el Empleo a través de la
Tecnologia en las Américas (POETA) viene ejecutandose a nivel



hemisférico y es una iniciativa creada por la Fundacién Trust for the
Americas, donde a través de la combinacion de las Tecnologias de
Informacion y la Comunicacién (TIC) y de Tecnologias Adaptadas,
se promueve la capacitacion técnica a comunidades marginaliza-
das, especialmente a personas con discapacidad, enriqueciendo
sus vidas y reduciendo la brecha digital. Esta iniciativa va acom-
pafada de la promocién y adquisicion de habilidades necesarias
para ampliar el plano laboral de los beneficiarios de modo que
puedan aplicar y/o mantener un trabajo.

La iniciativa es fruto de una alianza entre el Trust for the Ame-
ricas y Microsoft a través de su iniciativa Potencial Ilimitado, y se
lleva a cabo en 8 paises del hemisferio, a saber, Argentina, Colom-
bia, Ecuador, El Salvador, Guatemala, Perd, México y Panama. En
cada comunidad objetivo, POETA mantiene 4 bases fundamentales:

) Creacion de un Centro POETA

(i) Preparacion para el trabajo y Empleabilidad
(iii) Campafias de Sensibilizacién

(iv) Busqueda de empleo.

Esta iniciativa, que ha venido creciendo de manera no lineal
gracias al aporte del sector privado, en un marco de responsabili-
dad social, a través de empresas de la talla de Microsoft, Chevron
Texaco, Daimer Chraysler, SIEMENS, RCN Colombia, TACA, el acom-
pafiamiento y participacion del gobierno local a través de las prin-
cipales unidades que tienen una directa relacién con este tema,
como son: Oficina o Despacho de la Primera Dama, Ministerio de
Bienestar Social, Consejo Nacional de Discapacidad, Ministerio de
Trabajo, entre otros. A esto se le suma la interacciéon con ONG
locales, responsables y conocidas por su papel ejecutor que permi-
te la participacion activa de la comunidad y la relacion directa de
quienes participan como beneficiarios de la iniciativa.

El balance es indudablemente positivo, pero se podria ver como
un vaso a medio llenar, con trabajos locales muy interesantes y de



alto impacto, pero aun falta mucho por hacer, paises por integrar-
se, ONG capacitadas e incluidas en la red hemisférica POETA,
ampliacion de los mecanismos de sensibilizacion y reconocimiento
a nivel social, politico, econémico y cultural.

Es un trabajo conjunto, debemos extender los resultados mas
alla de una cobertura geogréfica, a nivel de comunidades, recono-
ciendo necesidades, generando soluciones, creando cambios.

Las nuevas tecnologias han revolucionado el sistema de informa-
cion y han aportado para la evolucién de la comunicacién contribu-
yendo de manera fehaciente a cambios en el ideario social.

Sonsoles Casete
Solidaridad Latinoamericana
Espafna

La discapacidad es un tema que, en los medios de comunica-
cion generalistas, se trata de manera esporadica y su tratamiento
no suele ser el adecuado, reflejando una imagen del colectivo vin-
culada casi siempre a ayudas de beneficencia o a situaciones «las-
timeras». No es extrafio que salgan en los periddicos noticias sobre
hechos luctuosos («minusvalido atracado, timado o maltratado»).

Sin embargo, parece que en los ultimos afios, aparecen timidas
acciones, casi siempre abanderadas por peridodicos de difusion
nacional, sobre todo de Argentina, Chile y México, en los que apa-
recen noticias sobre discapacidad, bien tratadas y en las que se
difunde esta tematica de manera correcta y difundiendo iniciativas
de asociaciones o instituciones en pro del colectivo. Cabe destacar



en este sentido a «Clarin» y «La Nacién» (Argentina), «El Mercurio»
(Chile) y «La Jornada» (México).

Los manuales de estilo de la profesion periodistica sobre disca-
pacidad en Latinoamérica son casi inexistentes. Recientemente, se
present6 en Argentina el manual «Pautas de Estilo Periodistico sobre
Discapacidad», que acaba de presentarse en Buenos Aires (Argen-
tina), y aparece como una herramienta Gtil para los estudiantes de
periodismo y profesionales de la comunicaciéon. Ofrece doce reco-
mendaciones para el ejercicio ecuanime de la profesiéon y, en par-
ticular, en las tematicas vinculadas a la discapacidad. Esta guia,
elaborada por la periodista Alejandra Noseda, en colaboracion con
Gabriel Michi y Alfredo Bértola, incide en eliminar estereotipos,
prejuicios y ciertos mitos y, ademas, fomenta el empleo adecuado
de los términos especificos, la capacitacién y la busqueda de an-
tecedentes y de fuentes de informacion.

Anteriormente (1 de julio de 2004), en Espafia se firmo la De-
claracion de Salamanca para animar a los medios de comunicacioén
a luchar contra los estereotipos que impiden a las personas con
discapacidad participar e integrarse en nuestra sociedad como ciu-
dadanos en igualdad de condiciones.

Medios de difusién especificos sobre discapacidad

La presencia de medios de comunicacion especializados en dis-
capacidad no puede decirse que sea muy abundante. La mayor
parte de ellos, por no decir todos, se publican en formato digital.
Normalmente, se editan o bien desde asociaciones o bien desde
organismos institucionales. Cabe destacar, sin embargo, la labor de
Disnnet Press (Colombia) y Solidaridad Digital (en cuya seccién de
internacional se difunde con asiduidad la discapacidad en Latino-
ameérica) y Solidaridad Latinoamericana.

En el apartado de asociaciones, hay tres principales que son:
Fundacién Paso a Paso (Venezuela), El Cisne (Argentina), el Proyec-



to Jovenes Comunicadores con varios proyectos de difusion de
noticias sobre discapacidad, realizado por menores de edad, dirigi-
dos por el profesor Oscar Mifio (Argentina); la Red Saci (Brasil) y
el proyecto de Fundacién Telefénica, Risolidaria, que tiene edicio-
nes en Brasil, Argentina, Chile y Pera.

En el apartado de Instituciones, la Comisién Especial de Estudio
sobre Discapacidad del congreso de la Republica de Peru (CEEDIS)
realiza un boletin digital muy actualizado y con temas comprome-
tidos con el colectivo. También la FONADIS (Chile), en su portal
institucional incluye informaciones sobre el tema, aunque se actua-
lizan con menos frecuencia que el de la CEEDIS. Destacan, asimis-
mo, el portal Discapacinet de México, CONADIS-Peru, Discapaci-
dad-Colombia y Discapacidad-Uruguay. Las paginas oficiales de
Costa Rica, Ecuador y Venezuela. Todas estas webs, dependientes
de organismos gubernamentales ofrecen informacién al colectivo,
sobre todo de iniciativas y proyectos.

Hernando Ayala®®
Disnnet Press
Colombia

Con mas de veinte afios de experiencia en medios de comunica-
cion, Hernando Ayala funda en 1999, con el apoyo de Asociacion
Colombiana de Personas con Discapacidad, la red digital de noti-
cias Disnnet Press. A través de su diario digital, que llega a una red
de abonados en todo el mundo por correo electronico, trabaja por
la construccién de una cultura de equidad e inclusion social.

Disnnet Press es un servicio que nace de la necesidad de supri-
mir y prevenir exclusion informativa, discriminacion comunicativa,

S Adaptacion de la entrevista realizada en Solidaridad Latinoamericana, N° 33,
noviembre 28 de 2005.



para formar una imagen equitativa de las personas en situacion de
discapacidad. Es una iniciativa incluyente desde su gestacion, ori-
ginada de manera integrada con participacion de personas con y
sin discapacidad del sector asociativo o sociedad civil y sector
gubernamental. Hay demasiado por hacer.

Sus objetivos principales son:

— Cumplir con el derecho fundamental de la informacién y la
comunicacion para todos, sobre asuntos esenciales de la vida
social de quienes viven discapacidad,;

— Prestar el servicio publico de informar actualidad sobre lo
publico para el desarrollo humano y social.

— Formar una cultura de inclusiéon, no discriminacién sino di-
versidad.

Relacion con las fuentes de informacion

(Asociaciones e instituciones dedicadas al mundo de la discapa-
cidad)

Hay una relacién de riguroso respeto y prudente distancia. En-
tendimiento con todos. Hay barreras, exclusion y discriminacion
informativa en muchos casos. Falta cultura de lo publico. Informar
molesta a algunos. Lento se va formando una cultura de la informa-
cion y de la comunicacién. Es un proceso formativo con avances sig-
nificativos. EI amor por controlar cada parcelita de poder es pasio-
nal. Muchos sienten que no deben dejar que se sepa lo que domi-
nan. La independencia, el principal valor de Disnnet, cuesta mucho.

Pocas iniciativas y timida inclusion

El que exista pocas iniciativas en los medios de comunicacion
mundial especializadas en personas con discapacidad, se debe a
varios factores:



Uno, falta de claridad periodistica. Hay demasiada turbulencia
en la profesion y casi todos asustados corren tras los temas repe-
tidos.

Dos, ausencia de compromiso con el ser humano.

Tres, globalizacién, occidentalizacién, es brillo y éxito social,
rentabilidad, glamour; la antitesis del imaginario que hay sobre
«ellos», las personas con discapacidad.

Hay avances en la inclusion de noticias sobre el colectivo en los
medios generalistas. Hay mucha gente en la neurosis informacional
buscando temas. En América Latina se ve un boom de lo social, sin
fondo. Cosmético. Hay gestion de usuarios en medios. Internet esta
obligando a los medios tradicionales a revisar la agenda.

La elaboracion de manuales de estilo para periodistas para tra-
tar el tema de la discapacidad, generados en Espafia y Argentina,
son avances, progresos importantes. Letra muerta para muchos.
Son herramientas de gran utilidad, pero en el papel. Hay que dia-
logar con la gente y transmitir los conceptos. El papel y la tinta
solos no transforman. Falta accion.

Responsabilidad del periodista

La responsabilidad de un periodista a la hora de difundir noti-
cias sobre este colectivo implican: seriedad profesional, rigor, com-
promiso con el respeto por la informacién y por los usuarios. Equi-
dad y buen trato con el lenguaje. No presumir que estd haciendo
un favor a nadie. EI compromiso del periodista pocos logran enten-
derlo.

Los Premios Sociedad para Todos

Los Premios Sociedad para Todos, que se entregan el 6 de
diciembre, son una sefal, un llamado a la comunidad del oficio



informativo y comunicativo para ocuparse bien en asuntos publicos
como la inclusion social, diversidad, no discriminacién, participa-
cion ciudadana efectiva, desde temas como discapacidad, envejeci-
miento, buen trato, desplazamiento. Es una experiencia que ha
resultado muy grata y apasionante.

Estos galardones buscan formar un referente para que informa-
dores, comunicadores, jovenes y nifios estudiantes, académicos,
toda la sociedad, programe su capacidad neurolingiistica en que
eso de los mejores y los peores, los de mas arriba y los de mas
abajo, los de un color y otro, los buenos y los malos, los invisibles,
es un anacronismo que no corresponde con la interculturalidad y la
diversidad que gustenos o no, vivimos. En este mundo tenemos que
caber todos con todos, cada uno en su lugar justo.

El 3 de diciembre

Dedicar un dia especial a las personas con discapacidad (3 de
diciembre), es importante pero no es magico. A veces se utiliza mal
esa oportunidad. Muchos que aun dan golpes de pecho hacen co-
lectas para quedar bien en publico y ofrecer imagen de buenos.
Otros piden mas de ese dia. Deberia ser una fecha de conciencia.
Falta cambiar demasiado.

Algo mas...

La experiencia de Disnnet Sociedad para Todos, un ejercicio
periodistico que apasiona, se vive mejor con la compairiia de los
proyectos de Servimedia y sus productos, como «Solidaridad Lati-
noamericana», con toda su juventud, y «Solidaridad Digital», el
diario de la discapacidad. Apreciamos mucho su trabajo. Es me-
jor bien acompafiado que solo y eso nos fortalece. Nos llena po-
der servir y cada usuario que nos escribe retribuye nuestro compro-
miso.



El derecho a tener un trabajo digno, con los beneficios legales
que le reconoce la ley y, consecuentemente, autosostenerse, es
fundamental en la edad adulta. La Region confronta serios proble-
mas de empleo con un incremento notable de la desigualdad de los
salarios de cada trabajador que va a la par con la desigualdad de
educacion por el vertiginoso incremento de técnicas y procesos de
produccién que demanda mano de obra calificada. En Chile y
México, dos de las economias mas integradas a nivel internacional,
las desigualdades salariales se han nivelado en buena medida. El
desempleo, subempleo y los empleos informales con bajas remune-
raciones, sin prestacion de servicios sociales ya que estos cubren
Unicamente al trabajador en relacion de dependencia, sin organiza-
ciones sindicales que los ampare, han tenido una fuerte escalada.

Para las personas con discapacidad la situacion es mas dificil al
estar asociada con bajos niveles educativos, escasas ofertas de
capacitacion, barreras fisicas y sociales. Una vision panoramica de
la Regiodn:

Poblacion inactiva
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En un promedio de algo mas del 40% la poblacién de estos siete
paises sefala estar inactiva y la poblacién con discapacidad la
supera en un 50%.

La inactividad en si es un problema social que afecta a la per-
sona, a su familia y a la comunidad, pero es importante observar
detalles por lo que se aborda a continuacion la situacién en algunos
paises.

En Colombia, el 34% de personas con discapacidad sefialan
estar incapacitados permanentemente para trabajar y no tienen
pension, el 1.9% que declara similar condicion, tiene una pension.
El 24.4% realiza oficios de hogar, se asume que sin remuneracion.
Apenas el 12.8% se encuentra trabajando con beneficios legales.

Actividad de personas con discapacidad (Colombia)

34,0

1,9
6,9
24,4

3,8 0,60,3
@ Trabajando O Buscando trabajo
[ Incapacitado permanente para trabajar - sin pension [ Incapacitado permanente para trabajar - con pension
[ Estudiando [ Realizando oficios del hogar
W Recibiendo renta [ Pensionado - jubilado
[ Realizando actividades de autoconsumo [ Otra actividad

Fuente: DANE, registro 2005.



Se torna mas dramética la comparacion en funcion de género:
la tercera parte de las personas que tiene trabajo son mujeres; los
oficios de hogar son realizados mayoritariamente por ellas (39.5%),
que sumado al nimero de mujeres que se declara incapacitada
para trabajar y no tiene pensién (31.8%), con un 3% que informa
que esta buscando trabajo, constituye mas del 80% de mujeres con
discapacidad que no disponen de ingresos propios.

Actividad de personas con discapacidad, por género

(Colombia)
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Fuente: DANE, registro 2005.

La mayoria realiza trabajos agricolas y servicios generales, en
estos ultimos se ubican de preferencia mujeres.
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Fuente: DANE, registro 2005.

En Peru, las personas con discapacidad que declaran estar tra-
bajando se ubican en un 90% en actividades agricolas y de servi-
cios. Quienes desempefian cargos directivos no llegan al 1% de la
poblacion. No se observa componentes que indiquen si realizan
actividades emprendedoras.

Actividades que realizan las personas con discapacidad en Peru

Trabajadores Trabajadores  Trabajadores o Trabajadores Técnicos Profesionales  Jefes y empleados  Directivos
agricolas o agricolas calificados  calificados enlos  calficados en los de oficina
calficados senvicios senvicios

Fuente: BID, 2005.



APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA

En Argentina, al comparar la jefatura de hogar, los porcentajes
son similares entre la poblacién general y la poblacion con disca-
pacidad.

35

Jefa mujer

Jefe varon
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FuenTte: INDEC, encuesta 2002-2003.

En El Salvador trabaja el 25.17% de las personas con discapa-
cidad, de las cuales 66.1% son mujeres y 33.8%, varones. El por-
centaje general es similar, pero por género presenta a la mujer
—aparentemente— en mejor situacioén que el varon.

De las personas que trabajan, la mayoria (57.2%) esta emplea-
da, la tercera parte (34.1%) en el sector informal, una bajo porcen-
taje (7.35%) en el sector publico y un minimo (1.24%) en maquila.
Solo el 17% cuenta con beneficios sociales, casi el 50% tiene un
trabajo temporal.

Las personas con discapacidad que no encuentran trabajo sefia-
lan como principales razones no saber un oficio (36%) y la discri-
minacion (25.2%).
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Fuente: DIGESTY 2003.

Al iniciar el analisis sobre empleo se mencion6 educacioén, luego
de hacer un breve mapeo en la Region, la educacién cobra mas
importancia aun porque las actividades que declaran realizar las
personas con discapacidad hacen referencia fundamentalmente a
empleo, el componente de emprendedurismo esta ausente; el tipo
de actividad se enfoca en la mayoria hacia actividades agricolas y
de servicios. Si bien la educaciéon tiene impacto, el cambio que
potencialmente se produzca aqui y ahora, surtira efecto en unos
cuantos afios. Si se desea mejorar las condiciones de empleabilidad
de los adultos con discapacidad, habrd que apostar a una capaci-
tacion diferente, que empiece por autoestima y autonomia, con un
cambio de enfoque hacia el emprendedurismo y la asuncién de
riesgos, que abra paso a la creatividad y potencie el trabajo en
equipo. Los microcréditos podran optimizarse siempre y cuando se
acompafien con un trabajo de formacién, su efectividad se incre-
mentara con el asociacionismo venciendo egoismos y cambiando
patrones mentales; caso contrario, sera otro grillete.



Carla Avellan ®
Banco Mundial
Ecuador

Las principales barreras que enfrentan las personas con discapaci-
dad, en términos generales, y las posibles estrategias para elimi-
narlas, considero que son las siguientes:

A nivel social

Las personas que no han vivido de cerca con alguien con disca-
pacidad no saben como actuar. Se observa que hay personas que
le temen a la discapacidad, lo cual limita o imposibilita muchas
relaciones sociales mas alla de su familia directa y amistades.

La sensibilizacion y el contacto son vitales

Si bien las campafias de sensibilizaciéon pueden funcionar hasta
cierto nivel, es realmente el contacto lo que ocasiona que a las
personas se les vaya el miedo. Muchas no saben cémo actuar con
los discapacitados hasta que los tienen delante, por eso, mas alla
de las campafias el que las personas con discapacidad salgan del
encierro en el que muchas veces se encuentran es el factor que
marca la diferencia. Es alli, cuando el contacto ya no es extrafio y
desconocido, cuando se van los miedos.

¢ Joven funcionaria que ha promovido con compromiso la integracion de jévenes con
discapacidad a través del programa «Voces Nuevas» y ha sido de particular interés suyo
el incorporar la discapacidad como tema transversal en la mayor cantidad de actividades
posible. Ha impulsado estudios de investigacion social, espacios de participacién en
medios de comunicaciéon, proyectos de promocion de derechos, reuniones de autoges-
tores, programas de insercién laboral, entre otros.



En lo urbanistico

Se necesita lugares publicos que sean accesibles para las per-
sonas con discapacidad para potenciar al maximo su apertura al
mundo y —como consecuencia— la apertura del mundo hacia la
discapacidad, con respeto y carifio.

La construccion de servicios con accesibilidad, como se lo esta
haciendo en varios lugares de Quito. En realidad se ve una preocu-
pacion por parte de las autoridades del Municipio de poner rampas
en las veredas, incrementar el numero de semaforos sonoros para
personas con discapacidad visual y otro tipo de ayudas. Si bien es
cierto que todavia hay mucho por hacer si se puede percibir una
voluntad politica por lograrlo.

A nivel familiar

Dentro de la familia también se generan barreras con conse-
cuencias igualmente graves: una no-aceptacion de la discapacidad
por parte de la familia; y, una sobreproteccioén por parte de los
miembros de la familia que no permite que la persona desarrolle
sus potenciales.

Es necesario trabajar con las familias para que no se produzcan
ninguna de las dos reacciones. Apoyarles a actuar de una manera
que propicie el desarrollo de su familiar en todos los aspectos y en
todas sus potencialidades, que valoren los logros y transformen las
dificultades en retos a ser vencidos.

La reaccion de las familias también se asienta en el miedo y el
desconocimiento. Es importante utilizar la capacitacion y el apoyo
mutuo entre familias para romper esas barreras.



En lo educativo

El estudio «Breve Analisis Situacional del Acceso a Servicios
Educativos de Personas con Discapacidad en el Ecuador» (Samanie-
go, 2005), indica las grandes barreras que crean las instituciones
educativas, tanto fiscales como privadas, para trabajar con jévenes
con discapacidad.

Las instituciones que les abren las puertas —generalmente— no
brindan los apoyos necesarios para una inclusion; otras, terminan
con una aula de recursos que no substituye una educaciéon especial
ni es integracién educativa.

En el sector gubernamental, el nUmero de instituciones que
aceptan personas con discapacidad no cubren las necesidades
actuales.

Son muchas las personas con discapacidad que quedan fuera
del sistema.

El tema educativo es bastante mas complejo. En realidad hay
muy pocas personas que se puedan considerar profesionales en
esta area. Es importante ir creando capacidades en los educadores
para que puedan ir acercandose a lo que se considera una educa-
cion realmente integrada.

En lo laboral

Dada las importantes limitaciones que se encuentran en el area
educativa, no sorprende que no haya muchas alternativas para las
personas con discapacidad en el area laboral. Por lo general, se
limitan a trabajos manuales, con remuneraciones sumamente ba-
jas, sin muchas perspectivas de crecimiento personal y laboral.

Lo laboral viene atado de la mano de lo educacional. Si lo uno
no mejora, es imposible que lo otro mejore. Para alcanzar una
insercion laboral que satisfaga las expectativas de las personas con



discapacidad y elevar sus condiciones de vida y las de sus familias,
hay que mejorar la educacion en toda la extensiéon que ello implica,
sin limitarse a lo meramente institucional, sino en el sentido amplio
y abarcador, con la conjugacion de los diferentes estamentos de la
sociedad, considerando a la educaciéon como lo que es: el verdade-
ro motor del desarrollo.

Andrea S. Aznar

Diego Gonzalez Castafion

Talleres de Capacitaciéon Institucional en Discapacidad
Fundacion ITINERIS

A modo de introduccion

En octubre de 2005 realizamos dos reuniones: una con 15 tra-
bajadores con discapacidad mental y otra con representantes de
sus familias, mayormente sus padres. Se realizaron una serie de
preguntas abiertas sobre tépicos relevantes para la calidad de sus
vidas. También se administraron escalas de medicién de Calidad de
Vida, de Autodeterminacion y de Derechos, desarrollados por la
Fundacion ITINERIS. Lo que sigue es el material recogido y proce-
sado, pero sin «emprolijar» profesionalmente las respuestas, dado
que no solo no fue necesario, sino que en varios momentos elegi-
mos citarlos textualmente: sus palabras son suficientes, claras, y
contundentes; cualquier agregado estd de mas. Nuestro conoci-
miento de la realidad en varios paises sudamericanos nos permite
suponer que esta descripciéon sera extrapolable.



Esta es una muestra pequefia de personas con discapacidad
mental exitosas, que cuentan con el apoyo de sus Familias y de las
instituciones a las que concurrieron a lo largo de varios afos. Viven
en grandes centros urbanos del pais y habian completado la esco-
laridad primaria (comun, especial o de recuperacién). Algunos hi-
cieron cursos de capacitacion laboral, de computaciéon o de arte-
sanias. La realidad que describiremos no es la regla sino la
excepcion. Los altos indices de pobreza, la falta de recursos eco-
némicos y de accesibilidad, el desempleo, los prejuicios sociales
habituales, la exclusion, la pasividad resignada y la dependencia,
hacen que la situacién de la mayoria de las personas con discapa-
cidad mental sea desfavorable dentro el mercado laboral en los
paises latinoamericanos.

En todos los paises existen excepciones de este tipo que actuan
como una meta alcanzable, un horizonte no-utépico al que se pue-
de acceder, modificando la forma de pensar y de sentir de los
actores sociales implicados. Este cambio de mentalidad no se pro-
duce espontaneamente, sino que debe implementarse de forma
estratégica. Es la malversacion del capital social lo que mantiene
el estado de cosas, no solo la escasez de los recursos. Este cambio
de mentalidad, de paradigmas, de practicas y de politicas requiere,
en algunos casos, mayor financiacion inicial. Pero a largo plazo,
ésta siempre sera menor que la que se destina a perpetuar la
situacion de las personas con discapacidad mental a través de
préacticas centradas en el asistencialismo, de eficacia limitada y no
controlada. El transito eterno de las personas con discapacidad
mental por las instituciones no las fortalece ni les otorga protago-
nismo; por el contrario, las mantiene dentro de la dependencia,
lejos de una inclusién social real.

Situacion laboral

Por lo general los Trabajadores con discapacidad mental consi-
guieron un trabajo estable alrededor de los 25 afios de edad, luego



de un proceso de preparaciéon de dos a cinco afios aproximadamen-
te. Para obtener el puesto, en todos los casos medio la intervencion
de una agencia de capacitacion y empleo con la cual desarrollaron
mas sentimientos de pertenencia que con la empresa en la cual
trabajan. Sus empleos son variados, tanto por las tareas que rea-
lizan (recepcion, cadeteria, maestranza, secretaria) como por los
horarios, el tipo de contratacion y el rubro al cual se dedica la
empresa que los recibe.

Por lo general, desarrollan buenos vinculos con sus comparieros
de trabajo, asi como buen trato con los clientes, en los puestos de
atencion al publico. En la mayoria de los casos conservan su em-
pleo y escalan posiciones en forma estable y responsable, lo que
los hace sentir y expresar orgullo de si mismos. Esto demuestra
que las personas con discapacidad mental pueden incluirse social-
mente en la comunidad tan eficazmente como cualquier otro par
convencional. La estabilidad en el puesto y el avance de categoria
laboral dependen en forma directa de las habilidades cognitivas y
ejecutivas de las personas (a mayor capacidad, mayor estabilidad
y mayor progreso).

Sus sueldos les permiten cubrir sus gastos personales, pero no
mantenerse a si mismos. Para aquellos que reciben una pensién por
su discapacidad, el trabajo en blanco es una amenaza de pérdida
mayor que la ganancia que representa el empleo, ya que la legisla-
cion vigente los obliga a optar por uno de los dos ingresos. La
mayoria proyecta independizarse econémicamente de los padres,
pero participar de la vida de la familia y colaborar en el bienestar
familiar son igualmente importantes. Los primeros excedentes signi-
ficativos de dinero suelen ser destinados para el sostenimiento del
grupo conviviente y no ahorrarse para sustentar una meta personal.

Situacién social

Las situaciones de discriminacidon que padecen, cuando las re-
gistran y expresan sin negar su existencia rotundamente, consisten



en recibir una mirada desvalorizacion (proveniente de la propia
familia) o de desconfianza (que parte de personas en la via publi-
ca). Los que no tienen estigmas fisicos refieren que las personas
convencionales no les creen que son discapacitados y creen que
simulan una condicidn de desventaja para usar una compensacion
social (un lugar prioritario en la fila, un asiento en el transporte).
Quiza por este motivo, algunos de los entrevistados comuniquen
selectivamente su discapacidad, s6lo en caso de ser necesario.

Ninguno de los Trabajadores con sindrome de Down opin6é o
comentd algo a este respecto, aunque habian respondido amplia-
mente a todo el resto de las preguntas. Para ellos, que se transfor-
maron en el arquetipo de la discapacidad intelectual, pensar y
hablar sobre la discriminaciéon parece ser un impedimento radical.

El imaginario social parece reconocer como discapacitados so6lo
a quienes distingue a través del estereotipo de la anormalidad, de
las carencias. Exponer las limitaciones y los estigmas seria como
un «pasaporte» para alcanzar los beneficios o las compensaciones:
la aceptacion lastimosa de un lugar de minusvalia. Por otro lado,
portar un estigma genera tanta exclusién como el hecho de perma-
necer indiferenciados. El «ninguneo» y el desinterés evitan silencio-
samente que la sociedad asuma los costos de los procesos de
participacion y de equiparacion de oportunidades. Si el conjunto no
convoca ni garantiza la implementacion de las estrategias de inclu-
sion para cada miembro individual del colectivo, inevitablemente se
establecera, en esa sociedad, un centro y una periferia. Esta orga-
nizacién de las practicas cotidianas determina que lo publico suce-
da en el centro, protagonizado por actores civiles imprescindibles
y principales, mientras que en la periferia permanecen un grupo de
ciudadanos que quedan reducidos a ser espectadores accesorios,
pues la pasividad los hace perder su caracter de actores.

Casi todos los Trabajadores con discapacidad mental entrevista-
dos reconocieron que, en algin momento de sus vidas, sintieron
que no valian. Asociaron esta merma de su autoestima con sensa-



ciones de inutilidad, de inercia y de rechazo por parte de algunos
integrantes de sus Familias. Sefalaron que sentirse utiles, dentro
de la familia o de la comunidad, mejor6é su autoestima. De sus
relatos se desprende que la falta de trabajo era s6lo una faceta de
una pasividad mas generalizada, en areas de sus vidas sobre las
cuales si tenian control y alternativas. Estas personas, que hoy en
dia tienen una nutrida agenda de actividades, pasaron por periodos
de inercia muy profunda y sefialan que la obtencion del trabajo fue
un punto de clivaje.

Varios de los Trabajadores con discapacidad mental quieren
capacitarse en computacion, reconociéndolo como un saber propio
de la cultura urbana, siendo ademas para algunos, un medio habi-
tual de comunicacién. Unos pocos quieren estudiar una carrera o
una disciplina artistica. Para muchos, la participacién en la comu-
nidad religiosa, como feligreses o como docentes, es muy impor-
tante. Otra variante en las actividades extralaborales, es salir con
amigos o visitar a la familia. Algunos disfrutan haciendo turismo
por diferentes lugares del pais. Unos pocos van a ver espectaculos
o realizan actividades deportivas o artisticas. No obstante, todos
viajan y se trasladan por si mismos.

Para sus cumpleafios u otras ocasiones festivas, generalmente
reciben prendas de vestir como regalos. Algunos rescatan las de-
mostraciones de afecto de los amigos, los llamados por teléfono,
dandoles el valor metaférico de regalos. A la hora de regalar, el
repertorio de las personas con discapacidad mental es mucho mas
amplio, personalizado y creativo. Reciben vestimenta pero regalan
adornos, accesorios personales, utensilios domésticos, cosméticos,
chocolates y llamados telefénicos.

Cuando tienen un problema, solicitan ayuda a la familia, a los
compaferos de trabajo y, ocasionalmente, a figuras de autoridad o
profesionales. Es decir que las fuentes naturales de apoyo son las
mas utilizadas por este grupo de personas con discapacidad men-
tal que han logrado insertarse en la sociedad de forma plena. La



capacitacion de los pares y de las Familias para brindar apoyo
cobra asi una importancia estratégica.

Con respecto a las ayudas que suministran a otras personas, los
entrevistados narran situaciones con ancianos a quienes prestan
asistencia fisica. Algunos se describen como muy expresivos y co-
mentan que brindan apoyos verbales o consejos, reforzando el es-
tado de animo y la autoestima de amigos, compafieros y familiares.
Todos son capaces de determinar sus preferencias, decidir lo que
conviene y resolver segln su criterio situaciones cotidianas. Mu-
chos fueron capaces de tomar decisiones trascendentes, como
casarse o ejercer la maternidad, aunque por ello debieron enfrentar
la hostilidad del ambiente familiar o institucional, que querian
impedirles tomar esas decisiones o, directamente, decidir por ellos.
Estos trabajadores sin duda tienen recursos para participar en la
capacitacion de otros actores sociales; quizds s6lo necesiten un
proceso relativamente breve para concientizarse sobre la importan-
cia de su rol de formadores.

Salvo excepciones, no tienen un lugar que puedan considerar
privado y propio. Tanto sus dormitorios como sus pertenencias son
accesibles a otros miembros de la familia sin que les tengan que
pedir permiso. Esta falta de privacidad les molesta claramente y
hacen esfuerzos para modificarla. Comentan, como si fuera una
medida extrema, que tienen que guardar sus cosas bajo llave para
que no se las toquen. Por otro lado, la mayoria mantiene la privaci-
dad de sus contrasefias (de correo electronico o de tarjetas de dé-
bito) sin que nadie mas las sepa. Estas situaciones muestran a un
entorno que funciona mecanicamente favoreciendo la sumision y
reproduciendo la dependencia, y a personas con discapacidad so-
breadaptandose aun contando con la capacidad para rebelarse. Este
grupo, en el cual las capacidades y las oportunidades exceden a las
limitaciones, nos permite sefalar que el rol social de las personas
con discapacidad mental depende mas de la habilitacion o el freno
que impone el contexto en el que viven mas que de las capacidades
y las limitaciones personales.



Situacion familiar

Estos Trabajadores con discapacidad mental no recordaban si
durante su infancia se imaginaban desempefando roles adultos.
Muy probablemente no les estuviera habilitado o favorecido sofar
como querrian ser cuando fueran grandes. En la actualidad, algu-
nos quieren formar una familia y tener hijos, otros vivir en pareja
y no tener hijos, y un par de los entrevistados quieren disfrutar de
sus sobrinos.

Las Familias refieren que pocos afios atras, no tenian expecta-
tivas de que sus hijos trabajasen. Tener la posibilidad de hacerlo
actualmente les resulta, al menos parcialmente, una sorpresa o una
bendicion, pero no la perciben como el resultado l6gico de un
proceso (en el cual, por otra parte, no se involucraron muy activa-
mente, quizds por desesperanza, quizas precaviéndose de una
desilusion futura).

Desde que sus familiares con discapacidad mental trabajan se
incrementaron sus responsabilidades dentro y fuera del hogar, la
voluntad, la independencia en los habitos (sociales y de higiene), en
la via publica y en la vida hogarefia. Pese a ello, muy pocos des-
criben a su familiar basandose en las capacidades personales y
laborales. La mayoria los retrata a partir de la historia de sus
dificultades, desde el diagndstico y el déficit. No estan relajados y
confiados frente al presente de sus familiares. Valoran el cambio y
los progresos, pero los viven como algo muy fragil, que facilmente
podria desvanecerse; la discapacidad de sus hijos se mantiene como
una amenaza.

No nos es muy comun disfrutar y crecer a partir de las diferen-
cias. La humanidad refuerza obstinadamente lo homogéneo, pues
cada grupo, grande o pequefio, débil o poderoso, se siente amena-
zado por la pérdida de identidad o de bienes cuando entra en
contacto profundo y duradero con otros. La discapacidad de un
miembro de la familia termina procesandose en una identidad



homogénea y devaluada, no en una diferencia valiosa. Esa identidad
discapacitada porta un valor de mercado, que «resiste» al cambio
mas alla de los esfuerzos de los profesionales, de los actores so-
ciales y de la realidad.

Estas Familias, cuyos hijos desarrollaron altos niveles de auto-
nomia y satisfaccién, mantienen dualismos o ambivalencias: pre-
sencia-sobreproteccién, seguridad-habilitacion, cierre-apertura. En
estas Familias aun esta vigente el esfuerzo por aceptar a sus hijos
en su diferencia. Esta permanencia de preconceptos ligados a la
minusvalia, a pesar del éxito de sus hijos, nos lleva a pensar que
los mismos no son causados, ni se rectifican, por el funcionamiento
real de la persona con discapacidad mental.

Los hijos estan identificados como fuentes de problemas y los
familiares mantienen su identidad como generadores de soluciones.
Ayudar (y no dar apoyo), es una obligaciéon, un automatismo que no
pueden detener: siempre hay que estar atentos, luchando y frenan-
do posibles desbordes de sus hijos. Por ejemplo, el campo de la
sexualidad y la pareja estd minimizado, postergado e ignorado,
salvo para exponerlo como una preocupacion urgente, que deriva
en prohibiciones y se tramita a través de prejuicios.

La creencia en la existencia real y fija del limite, (como déficit),
es mas fuerte que cualquier demostracion de las capacidades de
sus familiares. Quizas el impacto traumatico que generan los pro-
fesionales (pediatras y neurdlogos, especialmente durante la infan-
cia), no provenga soélo de aquello que el diagndstico y el prondstico
demuestran, sino de lo que obligan a creer, para siempre, de sus
hijos.

El resentimiento y la desconfianza hacia los profesionales que
algunos padres mantienen no estan motivados exclusivamente por
motivos psicoldgicos de la familia ni por el contenido de las pala-
bras premonitorias que les dijeron (aunque eso sea lo que repitan
una y otra vez). Ese diagndstico, ese pronéstico, dichos y escucha-
dos como verdades absolutas, irreversibles, eternizadas, cercena-



ron la esperanza y la posibilidad de esperar un cambio. Entonces,
aunque la realidad haya demostrado que los profesionales del pa-
sado se equivocaron, en vez de alivio, siguen resistiendo. Mas alla
de la «demostracion» de lo que puede su familiar con discapacidad,
siguen obligados a luchar contra la creencia en un déficit inmodi-
ficable que se instalé en el encuentro con otros.

Calidad de vida
Las tres areas del gréafico se obtuvieron a partir de los puntajes

en los indicadores de cada area de la Escala Latinoamericana de
Calidad de vida.

Calidad de vida de trabajadores con DI

[0 Siempre @A veces [Nunca

T T
Fortaleza y Derechos y normas Relaciones
Crecimiento de convivencia sociales y con la
personal comunidad

En el area Fortaleza y crecimiento personal aparecen como for-
talezas los indicadores: Desarrollarse como persona, Tener oportu-
nidades para aprender y Volver a empezar cuando se equivoca. El
indicador Enfrentar situaciones desagradables es reconocido por la



mayoria de Familias como una debilidad. En la mitad de las Fami-
lias en las que existen dificultades para enfrentar situaciones des-
agradables, los Trabajadores tampoco estan plenamente satisfe-
chos en indicadores tales como Tener actividades para divertirse y
Compartir la vida con amigos, del area Relaciones sociales y con la
comunidad.

En esta ultima area se observa como fortaleza el indicador Ser
conocido en el barrio. Si bien esta situacion esta satisfecha, recor-
demos que no es lo mismo tener conocidos fuera de la familia, o
ser conocido por gente que no es de la familia, que entablar vin-
culos de amistad, de relevancia y significacion afectivas. Las posi-
bilidades de recreacién y socializacién por fuera de la familia apor-
tan al bienestar personal y «fuerzan» a la persona a templarse en
el manejo de la adversidad y la frustraciéon, del mismo modo que
para cualquier ser humano. Adn en este grupo de personas con
discapacidad mental genuinamente incluidas, existen debilidades
francas en los indicadores relacionados con la participacion social
(Participar de actividades junto con su familia, sus vecinos y su comu-
nidad y Elegir sus actividades en el tiempo libre).

En el area de Derechos y normas de convivencia, predomina la
satisfaccion respecto de los indicadores relacionados con tener res-
ponsabilidades, ejercer los derechos ciudadanos, que respeten sus
gustos, preferencias y tiempos personales. Sostener un trabajo los
dignifica como personas y los habilita a ejercer tomar decisiones
respetables, como ciudadanos comunes. En el ambito publico pue-
den elegir a los gobernantes, actuar responsablemente y desarrollar
sentimientos de pertenencia en sus lugares de trabajo. En el ambito
privado se hacen valer y respetar desde sus diferencias ante las
Familias, los amigos y conocidos. La debilidad mas marcada se
observa en el indicador Limitar temporalmente la suspension de los
derechos. Los mecanismos legales vigentes en la Argentina, estan
centrados en el proteccionismo, lo que puede cercenar e hipotecar
de por vida la participaciéon ciudadana.



La calidad de vida en las areas Fortaleza y crecimiento personal,
Derechos y normas de convivencia y Relaciones sociales y con la
comunidad tiene un nivel alto de satisfaccion entre los Trabajado-
res con Discapacidad mental, con escasa dispersion, (es decir que,
en estos aspectos, estan uniformemente satisfechos). En la pobla-
cion general con discapacidad mental se observa un promedio de
satisfaccion mediano en estas tres areas, con mucha dispersion, (lo
que revela que existen grandes variaciones entre los individuos,
especialmente en el 4rea de Relaciones sociales y con la comuni-
dad).

Las diferencias entre los Trabajadores con DI y la poblacion
general con DI son muy significativas (prueba z: probabilidad de
error menor a 0,0001; Prueba de Fisher: 2,84, 2,92 y 0.98 para
Fortaleza y crecimiento personal, Derechos y normas de conviven-
cia y Relaciones sociales y con la comunidad, respectivamente), por
lo cual podemos concluir que, en términos generales, hay un clara
relacion entre el trabajo y la calidad de vida de las personas con
DI. La naturaleza de esa relacién queda por determinarse y anali-
zarse en el futuro.

Recomendaciones para la intervencion

Las intervenciones individuales de los especialistas, aunque se
multipliquen en multidisciplinas, no implican necesariamente la
apertura a un otro. Por ser individuales, facilitan la instauracién del
par impotencia-omnipotencia, que objetaliza a la familia y a la
persona con discapacidad. Por pretender pensar y responder a la
situacion compleja de la discapacidad desde una Unica perspectiva
se condenan a centrarse en el déficit, en la comparacion contra un
modelo previo, disciplinariamente descripto y conocido.

En cambio las intervenciones transdisciplinarias, que convocan
sisteméaticamente a un tercero (otro diferente del profesional, de la
familia, de la persona con discapacidad, de la institucién), sociali-



zan, inauguran el campo de las potencias, aumentan los recursos,
habilitan los suefos. La intervencion sobre las Familias deberia
permitirles salir del encierro fantasioso de lo uUnico, (una soledad
analoga a la de los practicantes disciplinarios) y conjugar perspec-
tiva estética, sistema de apoyos, participacion y fortalecimiento
entre pares, zonas de desarrollo y transitos compartidos. Solo a
través de un cambio profundo de identidad, de como se piensan y
como se sienten todos los actores sociales (personas con discapa-
cidad mental, sus familiares y los técnicos que los sirven), se logra-
ra un cambio que alcance el ndcleo de las practicas sociales coti-
dianas. La inequidad y la sancion de minusvalia pueden ser objeto
de derechos, politicas y acuerdos internacionales. Pero es en el
mano a mano, humano a humano, donde residen y se perpetuan el
prejuicio y la exclusion.

Recomendaciones de los trabajadores
con discapacidad intelectual

— No bajen los brazos, sigan luchando, no se queden

— El esfuerzo personal, el tener ganas de crear algo, la cons-
tancia y la confianza en uno mismo, son importantes

— No se dejen abatir por los errores, no se sientan inferiores
ni escuchen a quienes, desde el prejuicio, consideran que
las personas con discapacidad mental hacen todo mal y no
deben participar de la vida social igual que todos.

— Tener oportunidades, capacitacion y estudio son cosas muy
valiosas.

— Las empresas deberian obtener beneficios impositivos por
contratar a personas con discapacidad. Y si las contratan,
tendrian que capacitar a todo su personal y a otras empre-
sas.



— En nuestro pais nadie le da la independencia a las perso-
nas con discapacidad. Todavia hay discriminaciéon y no las
ayudan a cumplir con sus suefios.

— En este pais se puede y tenemos que luchar por un lugar.
Como todos, creciendo se puede.

— La vida es lucharla, pelearla, salir adelante.

— Dar testimonio sobre nuestra vida sirve para que nos co-
nozcan y para que otros sepan valorar y aprovechar la
vida.

— Hay que pedir ayuda a otros (amigos, familia y docentes).
— No saben la alegria que provoca ser independientes

Saudl Macyszyn

Persona con discapacidad

Fundacion MS Emprendimientos Solidarios
Argentina

Para crear empleos legales para personas con discapacidad, es
decir, de acuerdo a la Ley de Contrato de Trabajo, nuestra experien-
cia nos indica:

a) Lo ideal es tener una ONG que reciba solicitudes, curriculum
vitae, etc. de las personas con discapacidad, que se ocupe
de la entrevista laboral, de armar el perfil correspondiente,
ademas, puede orientar a la Personas con discapacidad,
segun sus conocimientos y discapacidad, en qué temas le
conviene capacitarse debidamente, y para qué trabajo espe-
cifico debe postularse, que requiera la menor ergonomia
laboral posible.



b)

Seleccionado el candidato, «por su perfil», para cubrir una va-
cante, la ONG, debe colaborar con la empresa, supervisando
la actitud de la persona con discapacidad, en la capacitacion
laboral para la tarea que debe cumplir, y periéodicamente
monitorear el desempefio laboral de su recomendado, y soli-
citar la opinion sobre su desempefo, durante los tres prime-
ros meses de prueba. Esto es muy valorado por la empresa.

Por otra parte, hay que tratar de que las Instituciones de y
para la discapacidad, y/o los familiares de las personas con
discapacidad, y/o ellos mismos, se animen a convertirse en
microempresarios, haciendo los cursos correspondientes.
Para trabajar en relacion de dependencia, hay que visitar
organismos del Estado y empresas privadas, en busca de
vacantes para los postulantes inscriptos en la ONG, que es
la que garantiza que se trata de una buena persona, con
estudios, capacitacion, e idoneidad laboral para determina-
dos trabajos.

Las barreras laborales

a)

b)

c)

d)

No existe en el imaginario empresarial, la figura del traba-
jador con discapacidad.

El empleador piensa que la persona con discapacidad, le va
a ocasionar todo tipo de problemas.

Los empresarios dicen que los gobiernos deben dar el ejem-
plo de alta responsabilidad social, empleando a personas
con discapacidad y después convocar al empresariado a
hacer lo mismo, gratificando con beneficios impositivos a
las empresas que tengan un alto porcentaje de empleados
con discapacidad.

Falta de estudios y capacitacion, en general, de las perso-
nas con discapacidad, que desean trabajar.



Alternativas remediales

a)

b)

Hay que fomentar y facilitar el acceso a todo tipo de estudio,
formacion, y capacitacion de las Personas con discapacidad.

Concienciar al empresariado de su responsabilidad social,
dado que la discapacidad es un problema de toda la socie-
dad, y no del gobierno solamente. Ademas, deben ser soli-
darios con la sociedad que sustenta el éxito de su empresa,
y mas en las actuales circunstancias socio-econémicas por
las que atraviesa nuestro pais.

Dado que una persona con discapacidad desocupada es una
carga publica, y cuando consigue trabajo es un contribuyen-
te, el gobierno deberia dar distintos tipos de beneficios
impositivos y/o estimulos atractivos, (Proveedores del Esta-
do, facilidades para exportar, privilegio en licitaciones, etc.)
en proporcion al porcentaje de empleados con discapacidad
que tenga cada empresa.

Consecuencias

Cuando una persona con discapacidad consigue trabajo, éstas
son las consecuencias:

Trabajando, recién se siente plenamente ciudadano
Sus empleadores lucen una ejemplar responsabilidad social

La sociedad aprende a convivir con sus «miembros diferen-
tes»

Recupera su dignidad y mejora la calidad de vida de toda su
familia

Se potencia su autoestima al comprobar el reconocimiento
de su valor social

Todos necesitamos de todos, porque todos somos iguales en
dignidad y derechos



— Desaparece la discriminacién al sentirse aceptado por la
comunidad a la cual pertenece

— Comienza a instalarse en el imaginario empresarial, la figura
del «trabajador con discapacidad»

— Todos ganamos, porque deja de ser una «carga publica»,
para convertirse en un jcontribuyente!

— Es un testimonio real y concreto de que podemos jconstruir
un pais con lugar y trabajo para todos!

CUANDO SOPLAN FUERTES VIENTOS,
NO BUSQUEMOS REFUGIOS...

i CONSTRUYAMOS MOLINOS!

Garantizar de manera efectiva la accesibilidad para todas las
personas, fue el ideal que empezé a fraguar en 1970 y el objetivo
que convoco en 1995 a diversos profesionales en el Centro para el
Disefio Universal de la Universidad del Estado de Carolina del Norte.
La formulacion de los siete principios claves o conceptos (Bowe,
2000), orientan al momento de disefiar un edificio y otras estruc-
turas publicas, pero no se limitan a ellas, son aplicables en otros
campos donde la accesibilidad es necesaria, principalmente en
educacion.

Nuevas construcciones se disefiaron con pasillos, ascensores y
puertas lo suficientemente anchas para el uso de sillas de ruedas.
Bafios, fuentes de agua y veredas también conforman un grupo de
similares condiciones. Un importante crecimiento de estos espacios
fue puesto de manifiesto, poco después se implementaron para



personas sin discapacidad y generaron un impacto no esperado que
generd una nueva conciencia: adecuar los espacios, no las perso-
nas. El disefio aplicado para propiciar la accesibilidad de personas
con discapacidad fue utilizado por mujeres embarazadas, adultos
mayores, personas con coches para bebés, usuarios de bicicletas o
patines, y muchos otros.

Mace (1997) define disefio universal como el disefio de produc-
tos y ambientes de tal manera que puedan utilizarlo todas las
personas o la mayoria posible, sin la necesidad de adaptaciones o
disefio especial. Mas tarde, esta definicion es ampliada por Assis-
tive Technology Act (1998), como el concepto o filosofia de disefiar
y entregar productos y servicios, para ser usados por personas con
variedad de capacidades funcionales, incluyen productos y servicios
que sean utilizados sin tecnologia asistida y productos o servicios
fabricados para ser usados con tecnologia asistida.

Los principios y su aplicacion, siguen cercanamente a los utili-
zados en disefio arquitectonico.

Paulina Cavada
Arquitecta
OMPD-Chile

Los principios de disefio universal son similares en la Regién con
ligeras variantes y distintos formatos segun el pais. Aqui (Chile) se
presentan en el siguiente formato:

— nombre del principio, con la intencidén de expresar el concep-
to clave dentro del principio de una forma concisa y facil de
recordar;

— definicién del principio, una breve descripciéon de la directriz
primaria del principio de disefio; v,



— directrices, una lista de los elementos claves que deben estar
presentes en un disefio que siga el principio.

No todas las directrices son relevantes a todos los disefos.

» PRINCIPIO UNO: USO EQUITATIVO

El disefio es util.

Directrices:

1.a.

Proveer el mismo medio de uso para todos los usuarios:

idéntico si es posible, y en caso contrario equivalente.

1.b.
1.c.

Evitar segregar o estigmatizar a algunos usuarios.
Proporcionar privacidad, tranquilidad y seguridad de igual

forma para todos los usuarios.

1.d.

Hacer el disefio atractivo para todos los usuarios.

» PRINCIPIO DOS: FLEXIBILIDAD EN EL USO

El disefio acomoda una amplia gama de preferencias y habilida-
des individuales.

Directrices:

2.a. Proveer seleccion entre métodos de uso.

2.b. Acomodar acceso y uso por personas diestras y zurdas.
2.c. Facilitar la agudeza y precision del usuario.

2.d. Proveer la adaptabilidad al ritmo del usuario.

» PRINCIPIO TRES: USO SIMPLE E INTUITIVO

El uso del disefo es facil de entender, independientemente de
la experiencia del usuario o su conocimiento, habilidad linguistica,
o nivel actual de concentracion.



Directrices:

3.a. Eliminar la complejidad innecesaria.

3.b. Ser consistente con las expectativas y la intuicion del usua-
rio.

3.c. Acomodar una amplia gama de habilidades linglisticas y
de lectura.

3.d. Organizar la informacion de acuerdo con su importancia

3.e. Proveer indicios eficaces y retroalimentaciéon durante y des-
pués de completar la tarea.

> PRINCIPIO CUARTO: INFORMACION PERCEPTIBLE

Independientemente de las condiciones del ambiente o de las
habilidades sensoriales del usuario, el disefio comunica la informa-
cion necesaria eficazmente.

Directrices:

4.a. Usar diferentes métodos (figuras, palabras, tacto) para pre-
sentar la informacion esencial en forma redundante.

4.b. Maximizar la “legibilidad"de la informacion esencial.

4.c. Diferenciar los elementos de manera que puedan ser des-
critos (por ejemplo, facilitar las instrucciones u orientaciones).

4.d. Proveer compatibilidad con una variedad de técnicas o
aparatos utilizados por personas con limitaciones sensoriales.

» PRINCIPIO CINCO: TOLERANCIA DE ERRORES

El disefio minimiza el peligro y las consecuencias adversas de
acciones accidentales o no intencionales.

Directrices:



5.a. Disponer de elementos para minimizar peligros y errores:
los elementos mas usados, mas accesibles; elementos peligrosos
eliminados, aislados o prohibidos.

5.b. Colocar avisos de peligro y errores.
5.c. Incluir caracteristicas a prueba de fallas.

5.d. Desincentivar acciones inconscientes en tareas que requie-
ran atencion.

> PRINCIPIO SEIS: POCO ESFUERZO FiSICO

El disefio puede ser utilizado eficiente y confortablemente, con
fatiga minima.

Directrices:

6.a. Permitir que el usuario mantenga una posicién corporal
neutra.

6.b. Usar fuerzas operativas moderadas.
6.c. Minimizar acciones repetitivas.
6.d. Minimizar el esfuerzo fisico prolongado.

> PRINCIPIO SIETE: TAMANO Y ESPACIO PARA APROXIMACION
Y USO

Se ofrecen el tamafo y espacio apropiados para aproximacion,
alcance, manipulacion y uso, independientemente del tamafio del
usuario, su postura o movilidad.

Directrices:

7.a. Garantizar una linea de vision sin impedimentos para que
todos los usuarios, sentados y de pie, vean los elementos impor-
tantes.

7.b. Todos los elementos deben estar al alcance de todos los
usuarios, estén sentados o de pie.



7.c. Acomodar variaciones en el tamafio de la mano y de la
empufadura.

7.d. Proveer espacio adecuado para el uso de aparatos de
ayuda y para asistencia personal.

Hay que notar que los principios de disefo universal se aplican
solamente a dicho disefo utilizable, mientras la practica de disefio
va mucho mas alla de la utilizacién. En sus procesos de disefio, los
disefadores, tienen que incorporar otras consideraciones, como los
aspectos econdmicos, de ingenieria, culturales, de género y del
medio ambiente. Estos principios ofrecen orientacion a los proyec-
tistas para integrar mejor los atributos que atiendan las necesida-
des de tantos usuarios como sea posible.

Lograr la aplicaciéon de los principios de Disefio Universal en la
Region, es posible al:

— Unir especialistas de cada pais, formulando una base comun
de disefio con normativas apropiadas que abarquen en la
realidad el concepto de Disefio Universal.

— Crear un documento con las directricez o normas que se
puedan aplicar a todos los paises de la Regién. Documento
que se puede realizar via Internet en el intercambio de infor-
macioén para elaborar un documento Unico para ser aplicado
a todos los paises de la region.

— Posteriormente, crear un comité o una unidad fiscalizadora o
seguidora de esta aplicaciéon, o un monitoreo para ver los
resultados del mismo y su cumplimiento.



Joaquin de Moreira

Artista plastico

Venezuela

Me pidieron que escribiera algo sobre el arte y la discapacidad.

Por cierto, nada podria resultarme mas natural de hacer que hablar

sobre esto. Son dos temas con los que he convivido desde practi-

camente toda mi vida. Primero, por haber nacido con una limita-

cion fisica y, segundo, por haber pasado casi toda mi existencia

vinculado a la experimentacion artistica lo cual, en mi caso perso-

nal, debo confesar que no sé donde termina una ni donde comienza

la otra. Para mi, el arte es belleza pura y no puede haber nada mas

bello que ser «Unico», aunque se tenga que pagar el alto precio de
ser diferente para lograrlo.

Las grandes piezas de arte que han sido valoradas con el paso
del tiempo, asi como las mejores obras de la arquitectura y de la
musica, por mencionar unos pocos casos, llevan consigo impresas
el sello de ser distintas a lo comun. Las grandes almas que han
habitado nuestro planeta también han adquirido el calificativo de
ser diferentes. La pregunta entonces se torna obvia: ;Por qué nos
cuesta tanto ser diferentes a los demas?

Cualquier persona que haya realizado alguna actividad creativa
con el fin de lograr algun resultado aceptable, sabe perfectamente
que seria imposible obtener tal resultado sin haber pasado primero
por una serie de fallas, errores, mermas previas, que mas tarde
vienen a convertirse en el «camino» para lograr lo deseado. El
pintor sabe pintar no solo por el dominio que pueda tener sobre el
pincel y el lienzo, sino también por saber abrir un tubo de pintura
que lleva mucho tiempo cerrado y se niega a aportar su color o por
saber limpiar aquella mancha que cay6 sobre la tela amenazando
acabar con la «gran obra». Esto sucede en todas las artes y ha
sucedido en todas las épocas.



Al saber esto, comenzamos a ver las cosas de manera distinta
lo que, en esencia, es lo que hace a cualquier persona mas creativa
que los demas, porque sabe reconocer las diferencias como algo
maégico. Lo que nos hace distintos en el arte es precisamente lo que
nos engrandece. En la vida deberia ser exactamente igual, aunque
esta todavia no sea la mentalidad que todos predicamos. Yo no sé
si soy artista por haber nacido con una discapacidad fisica, lo que
si sé, es que verme como diferente —sin que ello me limitara— me
llevé a no tener limites para hacer cosas que me gustaran. Me dio
las «herramientas» para no temer equivocarme al intentar crear
algo con los recursos que tenia a mi alcance.

En la bisqueda de la respuesta antes formulada —;por qué nos
cuesta tanto ser diferentes a los demas— no puedo dejar de men-
cionar el maravilloso papel de mi familia,

GRACIAS AL CIELO

JAMAS ME DIJERON QUE YO ERA IGUAL QUE LOS DEMAS,

me hicieron ver que era diferente, pero que ello no constituia una
amenaza para lograr lo que deseara. Me educaron incluso para que
fuera distinto a lo comun, que llevara mi diferencia a su mas alto
nivel y con el mayor orgullo que puede tener alguien a quien le
ensefian el valioso complemento del amor propio.

Tenemos que aprender a ver las cosas de manera distinta si
queremos que la maravillosa obra prima de un mundo justo y
equilibrado en las posibilidades para todos se haga presente. Apren-
der a ver el mundo como una gran obra de arte implica un reto
enorme, incluye primero el aprendizaje de saber vernos a todos y
cada uno como parte integrante de esa obra, ademas debemos
educar nuestros ojos para saber reconocer lo bello aunque esté
rodeado de cosas que no lo sean, un diamante es un diamante
aunque esté cubierto de estiércol, pero no nos damos tiempo para
ver lo que realmente es y cuanto puede valer.



Sin importar qué filosofia se tenga, sin importar a que grupo se
pertenezca, la vida es algo tan maravilloso, tan magico que con ella
nos fue regalado el don de la desigualdad. No existen en todo el
universo dos seres vivientes que sean exactamente iguales en su
composicion. Entonces, no podemos seguir viviendo en la utopia de
querer ser iguales a alguien mas, empecemos a valorar lo mas
preciado que tiene cada quien, cada color es diferente a otro, pero
juntos pueden formar tonalidades infinitas, bellas y, quizas, perfec-
tas.

Para mi, la mejor manera de vivir es en el arte, para el arte y
con el arte. Solo el arte permite que nos equivoguemos y que esos
errores vayan en funcion de mejorar el resultado, solo el arte posee
la grandeza de ser justo, solo el arte tiene la facultad de convertir
lo insignificante en maravilloso y lo maravilloso en algo frecuente;
permite aprovechar todo lo que existe en la vida para mostrarlo con
orgullo. Solo con arte se puede mostrar una imagen de un nifio
muerto en un bombardeo y glorificar ese momento, no en justifica-
cion de la brutal accién, sino que en la dignificacion del ser. Solo
con arte podemos vivir complacidos de haber nacido en un mundo
tan extrafo y seguir funcionando...






Capitulo VI
DISCAPACIDAD,
TEMA MULTISECTORIAL




Los Estados, como poder establecido, cuentan con organismos
responsables de la discapacidad en Latinoamérica; éstos tienen di-
ferentes figuras, representaciones y niveles de gestion, en cada pais.

La mitad de los paises de la Regidon han conformado instancias
que al tener la categoria de un Consejo Nacional o su equivalente,
estan en mejores condiciones para incidir en la politica publica y
tomar decisiones; segun el ordenamiento juridico estructural algu-
nos tienen caracter supraministerial, como en el caso de Ecuador,
con alcances mayores. En seis paises la toma de decisiones aun
depende de un Ministerio, a saber: Ministerio de Trabajo (Cuba y
Honduras), de Bienestar o Proteccion Social (Colombia y Paraguay),
de la Juventud, la Mujer, la Nifiez y la Familia (Panamd), o de un
sistema nacional para conducir las politicas publicas de asistencia
social (México); el contexto nacional, el enfoque que tengan las
autoridades y la capacidad de incidencia que alcancen los movi-
mientos asociativos seran factores decisivos a la hora de promover
la conformacion de un Consejo que supere la instancia sub-minis-
terial.

Es deseable que los movimientos asociativos de personas con
discapacidad, a través de sus representantes, participen de forma
real y efectiva en las instancias gubernamentales que toman deci-
siones a nivel nacional. Argentina, Chile, Colombia, México, Ecua-
dor son ejemplos de avance en este sentido, pero no se alcanza una
participacion paritaria, con voz y voto, que evidencie visibilizacién
y participacion de los actores directos para garantizar con sus
pronunciamientos la eficiencia y eficacia en el disefio e implemen-
tacion de politicas que son de su competencia. En consecuencia, la
incidencia del movimiento asociativo depende de la habilidad poli-
tica que tengan los lideres para el lobby con los representantes
gubernamentales.



En términos generales, se encuentra una alta movilidad en la
mayoria de los representantes gubernamentales, la inestabilidad
politica a nivel macro se traduce en inestabilidad a nivel meso
como es el caso de los Consejos y Comisiones Nacionales.

Panoradmicamente, los organismos responsables de discapacida-
des -a nivel nacional- en Latinoamérica son los siguientes:

Pais

Argentina

Bolivia

Brasil

Chile
Colombia

Costa Rica

Cuba
Ecuador
El Salvador

Guatemala

Honduras
México

Nicaragua

MAXIMO ORGANISMO GUBERNAMENTAL RESPONSABLE DE DISCAPACIDADES

Comision Nacional Asesora para la Integracion de la Persona
con Discapacidad (CONADI)

Comité Nacional de la Persona con Discapacidad
(CONALPEDIS)

Coordenaduria Nacional para Integracion de la Persona Por-
tadora de Deficiencia (CONADE)

Fondo Nacional de la Discapacidad (FONADIS )

Ministerio de Proteccion Social

Consejo Nacional de Rehabilitacion y Educacién Especial
(CNREE)

Ministerio de Trabajo y Seguridad Social
Consejo Nacional de Discapacidades (CONADIS)

Consejo Nacional de Atenciéon Integral a las Personas con
Discapacidad (CONAIPD)

Consejo Nacional de Atencion a Personas con Discapacidad
(CONADI)

Secretaria de Trabajo y Seguridad Social

Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia
(DIF)

Consejo Consultivo para las Personas con Discapacidad
(CODIS)

Consejo Nacional de Organizadores de y para Personas con
Discapacidad (CONADI)

Consejo Nacional de Rehabilitacion (CNR)
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Panama Ministerio de la Juventud, la Mujer, la Nifiez y la Familia
Paraguay Instituto de Bienestar Social
Peru Consejo Nacional de Integracion de la Persona con Discapa-

cidad (CONADIS)
Rep. Dominicana Instituto Nacional de Discapacidades
Uruguay Comisién Nacional Honoraria del Discapacitado

Venezuela Consejo Nacional para la Integracion de las Personas
Impedidas (CONAPI)

Estas instancias mantienen funciones de disefio de politicas y
coordinacion interinstitucional que reflejan el esquema vertical vi-
gente.

Organismos
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Las instancias que median entre las politicas que emanan desde
organismos supranacionales hasta las unidades ejecutoras, conlle-
van implicitamente tiempo y mecanismos de comunicacion que
demandan mayor agilidad para garantizar concrecion, sin dejar de
considerar contextualizacién y recursos.

En un intento de mapear esta situacion, en el siguiente gréafico
se ubica la persona con discapacidad y su familia en relacién con
las politicas, inmersa pero distante. El pronunciamiento de los
actores es practicamente imperceptible, en el mejor de los casos
llegan a ser informados pero no consultados.

Persona
con
discapacidad
y su familia

Comunidad
Instituciones
Organizaciones

Nivel
internacional

Nivel
nacional

En encuentros como las Il Jornadas Internacionales de La RED
(Quito, 2004), varios representantes de organizaciones latinoameri-
canas de personas con discapacidad manifestaron la necesidad de
que los Consejos y Comisiones Nacionales trasciendan el rol de
disefiadores de politicas para enfrentar nuevos retos en los campos
de la investigacion, efectiva defensa de los derechos de las perso-
nas con discapacidad e incluso prestaciéon directa de servicios. No
obstante, es importante tener en cuenta la institucionalidad, el nivel
de participacion, la coordinacién interinstitucional, las interrelacio-
nes y la supervision de la calidad de los servicios. El disefio de
politicas macro no puede quedar sin un organismo responsable sin
que ello impida a los organismos emprender procesos de mejora-
miento y ampliar su radio de accion.



Por otro lado, entre las politicas internacionales y las politicas
nacionales esta de por medio el representante oficial. Quien asiste
a encuentros internacionales no siempre esta enterado de la reali-
dad, y en no pocas ocasiones media el favoritismo politico en lugar
del profesionalismo y la experiencia.

Conforme bajan los niveles de concrecidn la relacion se torna mas
débil, las grandes definiciones y directrices inhiben en lugar de pro-
piciar la participacion, la mayoria de unidades ejecutoras —mas aun
si son del interior, provinciales o departamentales— estan poco o
nada enteradas. De igual forma, la retroalimentacion desde las uni-
dades ejecutoras no suele ser recogida para elevarla hasta las esfe-
ras mas altas para garantizar una respuesta contextualizada y real.
A riesgo de caer en una injusta generalizacion, se podria sintetizar
de la siguiente manera el resquebrajamiento de los requisitos de la
participacion conforme se desciende en los niveles de concrecion:

— la empatia y credibilidad en la honestidad e impacto de la parti-
cipacién es un requisito bastante lejano porque no siempre se
conoce quién participa en calidad de delegado de gobierno
en eventos internacionales;

— lainformacién de procesos y resultados suele estacionarse en los
niveles altos o de cuUpula, no se observan canales directos de
acceso a la informacion aunque algo se ha logrado con las
TICs;

— la comunicacion, que implica dialogo, capacidad mutua de
escuchar y hablar, de respeto al otro, se empantana en las
relaciones de poder que suelen invalidar la experiencia tanto
del actor como del ejecutor;

— condiciones, reglas y mecanismos claros para evitar tensiones
adicionales o pérdida de tiempo, no se alcanzan a dar por la
relacién piramidal, las distancias son grandes entre los dife-
rentes escenarios;

— la interrelacion entre iguales se ve debilitada porque se suele



considerar al «otro» como amenaza, incluso las diferencias
politicas no se asumen como provenientes de un adversario
solamente, sino de un «enemigo».

Desde otro angulo, los procesos de modernizacion del Estado
y la transversalizacion de la discapacidad sin suficiente visibilidad
en los organismos gubernamentales conllevan el riesgo de diluir la
responsabilidad. La atencion a la persona con discapacidad —y
otras minorias— puede quedar en suspenso si «todos» aparecen
como responsables de «todo» porque —entonces— nadie responde-
ra por «algo». Se registra por escrito en planes y programas pero
hay el peligro de que las unidades ejecutoras gubernamentales al
estar recargadas de escenarios y de actores dentro de un mismo
proceso pierdan detalles en el camino. La descentralizacién sin
desconcentracion y autonomia no alcanza a solucionar la proble-
matica. Se requiere fortalecer los estamentos gubernamentales a
través del conocimiento y generacién de compromisos, reingenieria
que puede implantar una cultura de puertas abiertas con acompa-
flamiento y monitoreo de la sociedad civil y viceversa, en la vida
las cosas son de doble via, también la sociedad civil debe rendir
cuentas y ser sujeto de observacion, vigilancia y control.

Finalmente, cabe destacar la gestién altamente profesional del
FONADIS (Chile), cuya respuesta debidamente cumplimentada per-
mitid en gran medida la realizacién del presente estudio.

Las expresiones «sociedad civil» o «sociedad civil organizada»,
en cuanto a definiciones, nivel de participacion, elementos de ges-
tién, vinculacion con el poder establecido y con los organismos
cooperantes, es un debate que aun no ha llegado a su fin y respon-
de a las condiciones siempre cambiantes del escenario mundial. En
un sentido reduccionista se homologan sociedad civil y organismos



no gubernamentales, pero éstos son apenas uno de los muchos que
forman la sociedad civil.

De los organismos no gubernamentales que ofertan servicios
para las personas con discapacidad, la mayoria se enfoca hacia
educacion, algo menos para capacitacion, paulatinamente disminu-
ye el numero de quienes ofrecen estimulacion temprana y rehabi-
litacién, siendo escaso para ayudas técnicas y casi inexistente los
que se dedican a investigacion.

La denominacion ONG aparece por primera vez en el articulo 71
de la Carta de las Naciones Unidas, de 1945 (Valencia, H. 2003:
336). Cobra fuerza en los 70 cuando empezo6 la era de las orga-
nizaciones sin fines de lucro, afirmacién que implica la obligacién
de reinvertir los ingresos (ganancias) para mejorar el cumplimiento
de los objetivos para los que fueron creadas y la imposibilidad de
distribuir beneficios entre sus miembros; la independencia del Es-
tado y la misidon social, les sitia en enorme ventaja frente a las
empresas (cuya finalidad es el lucro de los socios), sin obligatorie-
dad de rendicion de cuentas, ni sujetos a control de un ente vigi-
lante, ni obligacion fiscal, es mas, las propias empresas aportan
para su fortalecimiento. Su proliferacion es muy amplia en los '80.

Cuando los gobiernos observaron la creciente tendencia de la
cooperacién y agencias internacionales a posicionar a las ONG en el
diadlogo y la captacion de recursos, que incrementd su poder casi de
forma vertiginosa, el propio gobierno creé organizaciones mixtas —
las famosas GOINGOS— expresamente para la participacion en el
dialogo que les permita asegurar votos politicos o acreditar acciones
ademas de captar recursos a través de la instrumentacion operativa
de proyectos de mayor alcance y visibilidad, toda vez que disponian
de informacion de primera mano cuidada con mucho celo.

Para la década de los 90, las ONG empiezan a ser desplazadas
con el surgimiento de las organizaciones de la sociedad civil, cuyos
actores, objetivos, peligros y razén de ser se intentan explicar en el
siguiente cuadro.
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Se torna mas complejo el escenario al ampliar la participacion de
actores en la definicidon y ejecucion de politicas publicas, la plurali-
zacion, aceptacion de la heterogeneidad y reconocimiento del con-
flicto, la reivindicacion de los actores «sin voz» y el empoderamiento
de los grupos progresistas. En este contexto, el BID sefiala que se
avanza hacia una nuevo paradigma societario caracterizado por la
eficiencia econdmica y la eficiencia social, destaca la inclusion de
las asociaciones de personas en unidades productivas, de bienes y
servicios, que satisfagan las necesidades colectivas pero sin fines de
lucro. El Banco Mundial se pronuncia por la autonomia y la partici-
pacion ciudadana, vinculados con desarrollo y eficiencia; abre espa-
cios y propicia contactos, como en el caso de «Voces de los Pobres»
y «Voces Nuevas», innova el sujeto —antes s6lo los gobiernos— a
través de «pequefias donaciones» o «pequefios proyectos».

Asi, para inicios de los 90 se registra la presencia de tres
grandes sectores:

« El Primer Sector conformado por el Estado, la administracion
publica y el gobierno;

e El Segundo Sector constituido por el mercado, las empresas
comerciales y las organizaciones que persiguen explicitamen-
te una utilidad o beneficio;

e El Tercer Sector conformado por organizaciones de la socie-
dad civil, independientes del Estado o las empresas. Desarro-
llan un accionar colectivo de forma independiente de partidos
politicos; su objetivo es la satisfaccion de necesidades socia-
les basicas, la promocion de valores y derechos, el cambio
social con criterios de equidad, solidaridad y democracia. Se
caracterizan por ser autogobernadas, estructuradas y volunta-
rias. Segun su forma juridica podrian denominarse como aso-
ciaciones civiles o fundaciones.

El tema de la participacion permea todos los ambitos y ante la
retirada del Estado como proveedor tras el discurso de «no al



paternalismo ni a la verticalidad» que en la practica exime al Esta-
do de su obligaciéon de velar por el bienestar de sus ciudadanos y
las tendencias excluyentes del mercado, tanto la diferenciacion
como los limites entre Estado, sociedad civil, sociedad politica,
mercado y organismos cooperantes, se tornan difusos.

El ambito de la discapacidad no escapa a estos cambios. Los
principios de asociacionismo cobran fuerza, aparecen movimientos
y redes. La persona con discapacidad y su familia es afectada por
la toma de decisiones a nivel supranacional y —eventualmente—
«puede» tener acceso a las unidades ejecutoras. Para la asuncion
de la defensa de sus derechos individuales se torna necesario el
respaldo de un colectivo, de ahi la importancia de asociarse e ir
gradualmente conformando agrupaciones de mayor envergadura
para incidir en las esferas que le resultan distantes.

El empoderamiento y la autonomia aparecen como el boleto
para la participacion, los esfuerzos se encaminan hacia all4. Los
movimientos comunitarios deben alcanzar mayor incidencia en lo
local y los movimientos nacionales en el dialogo internacional. La
informacién y la comunicacion, la democracia y representatividad
no consolidadas aun, impiden la retroalimentacién desde lo micro.

El siguiente grafico bosqueja las relaciones entre actores y
ambitos de gestion.
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En la Regidon compartimos problemas comunes, que se intenta
sintetizar a grosso modo. A nivel econémico, la posibilidad cada vez
mas lejana -para la mitad de la poblacién o méas- de contar con un
ingreso, la cada vez menor capacidad adquisitiva de la moneda, las
condiciones de vida material de la poblacion que se alejan a pasos
agigantados del ideal, en una palabra: dinero. En cuanto a la toma
de decisiones en diferentes niveles: societal, regional, grupal, local
y comunitario, que se resume en poder. Y, respecto a las caracte-
risticas del ambiente, en las que priman los estilos culturales, hay
componentes humanos y sociales con los que nos enfrentamos:
actitudes.

Socioldégicamente no se puede dejar de considerar que solemos
exigir (Arnold, 1991):

— lealtad por sobre la eficiencia,

— trato personal por sobre el formal,

— improvisaciéon e ingenio por sobre la repeticién ordenada,
— multifuncionalidad por sobre la especializacion,

— simpatia por sobre la solvencia,

— confianza sobre idoneidad,

— «diplomacia» sobre franqueza,

— lo indirecto sobre lo directo,

— valoramos —ademas— la espontaneidad, la familia, el barrio,
los «compadres» y los «amigos», etcétera.

En este escenario y en el ambito de discapacidades, tenemos
algunos indicadores de conformacion de movimientos asociativos, a
saber: una normativa interna que reconoce la existencia de asocia-
ciones, clubes, federaciones de caracter nacional o local; la ratifi-
cacion de convenios internacionales que reconocen y garantizan la



libre asociacion; y, algunas experiencias exitosas de participacion
en escenarios mixtos.

Se observa una gran variedad y dispersion de movimientos aso-
ciativos de personas con discapacidad en la Regién. Hay una gran
pluralidad de asociaciones que aparecen y desaparecen con mucha
facilidad; pequefios grupos que manejan informacién, contactos y
relaciones; debilidad en los procesos democraticos y de represen-
tatividad; falta de rotaciéon de lideres por lo que es frecuente encon-
trar un mismo nombre en diferentes organismos con similares ni-
veles de representacion o el mismo grupo de nombres que rotan
por diferentes cargos dentro de una misma organizacioén; prevalece
la persona y no la organizacion; es incipiente aun la cohesién de los
diferentes movimientos en un solo movimiento nacional; la carencia
de recursos para el manejo administrativo resta posiblidades de
formalidad y permanencia en el tiempo, e impide procesos de in-
formacion, consulta y consenso. En consecuencia, el empefio por
un empoderamiento y autonomia del sector, de momento afronta
dificultades provenientes de una debilidad institucional tanto es-
tructural como organizativa.

La consolidacion de movimientos asociativos de carécter inter-
nacional enfrentan la imposibilidad de registro juridico porque la
normativa interna en diferentes paises de la Region avala una orga-
nizaciéon no gubernamental o una asociacién pero una Red confor-
mada por representantes de organizaciones de diferentes paises,
no. El accionar, la democracia, la representatividad e incidencia,
dan cuenta de la gestion pero la personeria juridica -segun los
canones establecidos- queda a la espera de una respuesta sin
manipulacién ni maquillaje judicial. La misma dificultad se enfrenta
cuando los miembros son representantes multisectoriales (guberna-
mental, no gubernamental, agencias de cooperacion internacional y
miembros de la sociedad civil), como el caso de la Red de Derechos
y Salud Mental, promovida por OPS en Ecuador (2002), para cuya
legalizacion el sistema judicial interno no tuvo respuesta.



Las tres redes iberoamericanas de discapacidad que al momen-
to funcionan son:

a) Red Intergubernamental Iberoamericana de Cooperacién Téc-
nica para el desarrollo de politicas de atencidon a personas mayores
y personas con discapacidad (RIICOTEC);

b) Red Iberoamericana de Organizaciones No Gubernamentales
de Personas con Discapacidad y sus Familias (RIADIS);

¢) Red Iberoamericana de Entidades de Personas con Discapaci-
dad Fisica (La RED).

La RIICOTEC inicia en 1991 y nace como resultado de la Decla-
racion de Chile en 1993. Esta integrada por los representantes de
los organismos estatales responsables de politicas sociales de los
19 paises latinoamericanos, Esparfia y Portugal.

El objetivo general es favorecer el desarrollo de politicas integra-
les para personas mayores y personas con discapacidad en Ibero-
ameérica, mediante la cooperacion y el intercambio de experiencias
entre los propios paises, con la participacion de grupos de accién
regional y organismos internacionales.

El Plenario o Conferencia se reine al menos una vez cada dos
afios. La Secretaria Ejecutiva la detenta el Director General del
IMSERSO vy le corresponde la coordinacion de las actividades esta-
blecidas en el plan de accion, entre otras.

Las acciones fundamentales son:

— Capacitacion de profesionales que se realiza mediante talle-
res monograficos, cursos de formacién a nivel de postgrado
y pasantias;



— ldentificacion, cogestion y financiamiento de proyectos bila-
terales y multilaterales de cooperacién técnica, que el IM-
SERSO aprueba previa solicitud y disefio de los organismos
contrapartes.

— Comunicacion permanente interna y externa. Para cumpli-
miento de esta Ultima publica la revista «Enlace en Red»,
resultado de una de las conclusiones de la reunion de la IX
Comision Permanente, 6rgano de difusion de la RIICOTEC
que refleja el contenido de las acciones de los paises inte-
grantes, propendiendo a la participacion efectiva de los 21
paises.

Entre los compromisos a futuro sobresalen:

— Impulsar y potenciar, fundamentalmente, los proyectos regio-
nales, como primera estrategia de unificacion de criterios y
acercamiento de politicas sociales similares en cada pais y
en Iberoamérica.

— Fomentar e impulsar el trabajo en red nacional y en red de
redes.

— Impulsar y fortalecer el movimiento asociativo como parte
importante en el desarrollo de politicas sociales en cada pais.

Como recomendaciones y objetivos prioritarios de la RIICOTEC
se fijan los siguientes:

1) El seguimiento efectivo y cumplimiento del Plan de Accion
de la Segunda Asamblea Mundial de Envejecimiento en
Iberoamérica, prestando las asistencias técnicas precisas
y los planes operativos de accién necesarios para cumplir
los objetivos del Plan de Accién de Madrid.

2) Continuar la implementacion de los sistemas de reconoci-
miento y valoracion de la discapacidad en los paises como
instrumento necesario para el desarrollo de politicas socia-
les en la temética.



3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)

10)

11)

12)

Optimizar el uso de los actuales observatorios de personas
con discapacidad (Sistema de Informacién de la Discapaci-
dad, SID) y personas adultas mayores (Portal de Mayores).

Apoyar la propuesta de la RIADIS: «Por un decenio de las
politicas de inclusién de las personas con discapacidad».

Estudiar la propuesta de indicadores para el seguimiento
de la Segunda Asamblea de Envejecimiento presentada por
la RIAAM y apoyar e incorporar aquellos se estime perti-
nentes en la reunién que se celebrara al efecto.

Apoyar la convocatoria de la Comision de Monitoreo de la
Convencion de la OEA de eliminacion de todas las formas
de discriminacion a las personas con discapacidad. (Con-
vencion de Guatemala, 1999)

Solicitar la declaracion del afio 2007, como Afio Iberoame-
ricano de las Personas Adultas Mayores.

Cumplir el objetivo de que todas las paginas web sean
accesibles prestando las ayudas técnicas precisas para la
consecucion del mismo.

Promover la creacién de programas de implementacion de
la Certificacion Internacional del Funcionamiento de la In-
validez y la Discapacidad en las regiones.

Promover las estrategias de la rehabilitacidon basada en la
comunidad y los canales de intercambio.

Establecer un protocolo de actuacion para programar, pla-
nificar, seleccionar, gestionar y evaluar las asistencias téc-
nicas y los intercambios solicitados por los distintos pai-
ses en los &mbitos de personas adultas mayores y personas
con discapacidad.

Las contrapartes remitirdn a la Secretaria Ejecutiva un
informe de cada actividad producida en su respectivo
ambito.



13) Establecer un procedimiento que permita fijar actuaciones
concretas de las diferentes regiones en lo relativo a asis-
tencias técnicas e intercambios en funcion de las priorida-
des previamente acordadas.

A partir de la accion de RIICOTEC se han creado los Consejos
0 Comités Nacionales de Discapacidad siendo los mas desarrolla-
dos al momento los de Chile y Argentina; es sumamente valioso el
espacio que propicia para la formaciéon e intercambio de experien-
cias entre los representantes gubernamentales responsables de la
discapacidad en los diferentes paises. Impulsé la creacion de RIA-
DIS como un movimiento asociativo abarcador. A través de cursos
de capacitacién a técnicos responsables de discapacidad se ha
logrado avances aunque es deseable que en dichas jornadas de
formacion participen personas con discapacidad de la sociedad
civil para mejores logros mediante el trabajo conjunto. Fue impor-
tante el apoyo para la celebracion del Afio Iberoamericano de las
Personas con Discapacidad mediante acciones concretas en distin-
tos paises; cabe mencionar la conformacion de una comision mixta
RIICOTEC-RIADIS para el seguimiento de acciones.

En el 2001, con el auspicio del IMSERSO, en Bolivia, se reunie-
ron lideres iberoamericanos de personas con discapacidad proce-
dentes de 11 paises; luego de analizar la situacion en la Region, a
través de la Declaracion de Santa Cruz se comprometieron a aunar
esfuerzos para conformar un movimiento asociativo iberoamerica-
no, con tal finalidad eligieron una Comisién Gestora para que pre-
parara un anteproyecto de estatutos.

En octubre de 2002, en Venezuela, con la participacion de 74
representantes procedentes de 15 paises iberoamericanos: Argen-
tina, Bolivia, Colombia, Costa Rica, Chile, Ecuador, El Salvador,
Espafia, Guatemala, México, Nicaragua, Panama, Perud, Republica



Dominicana y Venezuela; se aprobé el Estatuto luego de deliberar
y discutir la propuesta presentada por la Comisién Gestora cuyos
integrantes son miembros fundadores de RIADIS, se procedi6 a la
Asamblea Fundacional y se suscribié la Declaracion de Caracas.

El objetivo general de RIADIS es enfocar sus acciones hacia el
desarrollo inclusivo y el mejoramiento sostenido de la calidad de
vida de las personas con discapacidad y sus familias.

Por la incidencia politica de RIADIS en la XIII Cumbre Iberoame-
ricana de Jefes de Estado y de Gobierno para concretar la declara-
toria del 2004 como Afio Iberoamericano de las Personas con Dis-
capacidad, el disefio de las lineas de accion para la celebracion en
la Region y por el impacto generado, RIADIS fue merecedora del
Premio CERMI 2004.

La Il Asamblea se efectu6 en Brasil, en octubre 2004. Convoco a
representantes de 20 de los 21 paises de Latinoamérica, Espafia y
Portugal, se lamentd la ausencia de Bolivia. En calidad de invitados
especiales participaron representantes de: RIICOTEC, GLARP-IIPD,
Banco Mundial, Gobierno de Panama y Telefénica del Perd. Culminé
con la Declaracion de Rio de Janeiro, que registra en sus Acuerdos:

1. Proponer que los gobiernos de Iberoamérica declaren el
Decenio para las Personas con Discapacidad y sus Fami-
lias en Iberoamérica, entre el afio 2005 y el 2014 con el
propodsito de generar y vitalizar Politicas Publicas y de Esta-
do que contribuyan al desarrollo inclusivo de las sociedades
iberoamericanas.

2. Promover las acciones necesarias para garantizar la parti-
cipacion activa de las organizaciones de personas con dis-
capacidad y sus familias en el disefio, planeacion, ejecucién
y monitoreo de las Politicas Nacionales de Desarrollo Inclu-
sivo en Iberoamérica.

3. Solicitar que los gobiernos de los paises de Iberoamérica
asignen recursos técnicos, humanos, materiales y financie-



ros permanentes para la capacitacion de lideres, con objeto
de empoderar los movimientos asociativos de las personas
con discapacidad y sus familias, asi como para el desarrollo
integral de los mismos.

4. Gestionar ante los gobiernos de Iberoamérica el reconoci-
miento del caracter consultivo de RIADIS para las cuestio-
nes relativas a Discapacidad.

Con el apoyo de la Confederacion Coordinadora Estatal de Mi-
nusvalidos Fisicos de Espafia (COCEMFE) y el auspicio del IMSER-
SO, se constituyé La RED el 20 de junio de 2001 en Republica
Dominicana. Segun la legislacion vigente en dicho pais se constitu-
ye en una entidad juridica privada en calidad de «asociacidon sin
fines de lucro», con sede central en Santo Domingo (Republica
Dominicana), por resolucién estatutaria®. Esta integrada en la ac-
tualidad por 28 organizaciones de 14 paises. La direccion técnica
es responsabilidad de COCEMFE.

La finalidad es brindar apoyo a las entidades de personas con
discapacidad fisica en Iberoamérica y conseguir la plena integra-
cion social y laboral de las personas con discapacidad fisica. Apues-
tan por un modelo de asistencia técnica y acompafiamiento dirigido
al fortalecimiento institucional de las organizaciones para lo que
han creado cuatro oficinas técnicas que actlian con caracter regio-
nal y cuentan con el apoyo de técnicos. Consideran que la mayor
preocupacion al concluir un proyecto es la sostenibilidad, que s6lo
es posible a través de los gobiernos.

A la fecha se han realizado tres Jornadas sobre Desarrollo y
Discapacidad, la ultima en San Salvador (El Salvador). Este encuen-

 Direccion: Av. Prolongacion 27 de Febrero, nimero 798, Las Caobas. Santo Domin-
go (Republica Dominicana).



tro, bajo el lema «La pobreza como clave del desarrollo humano», ha
tenido como objetivo concienciar sobre la situacién de vulnerabili-
dad de determinados colectivos en América Latina y divulgar las
estrategias de reduccion de la pobreza de las administraciones
publicas y ONG. Las jornadas fueron un lugar de encuentro, de
discusion e intercambio de los diferentes colectivos especialmente
afectados por la pobreza, como son los nifios, jovenes, mujeres,
adultos mayores, indigenas y personas con discapacidad. Para
COCEMFE y La RED, organizadores de este evento, las politicas
dirigidas a reducir la pobreza deben ser generales, enfocadas para
toda la poblacién, si bien la discapacidad es un eje transversal que
debe ser considerado. Participaron en este foro expertos y repre-
sentantes de instituciones publicas, gobiernos centrales y locales,
agencias financiadoras y organismos internacionales, junto con ONG
representativas de los grupos citados.

En la Regién se encuentran algunos movimientos, varios forman
parte de organizaciones mundiales.

La Organizacion Mundial de Personas con Discapacidad (OMPD)
es una red de organizaciones o asambleas nacionales de personas
con discapacidad establecida para promocionar los derechos hu-
manos a través de la participacion plena, la igualdad de oportuni-
dades y el desarrollo.

Los principales objetivos de la OMPD son: la promocién de
derechos humanos de las personas con discapacidad, su integra-
cion econdmica y social, y el desarrollo de organizaciones.



La OMPD es una organizacion global que toma parte activa en
varias iniciativas tales como el trabajo para la construccién de
capacidades en las regiones y el establecimiento de la Convencién
Mundial.

Agrupa representantes de organizaciones de los siguientes pai-
ses de Latinoamérica: Argentina, Bolivia, Brasil, Chile, Colombia,
Costa Rica, Cuba, Ecuador, Guatemala, Honduras, México, Nicara-
gua, Panamd, Paraguay, Perd, Republica Dominicana y Uruguay.

Inclusion International es una federacion global cuyos miembros
provienen de 115 paises. Representa a 200 organizaciones basadas
en familias que abogan por los derechos humanos de las personas
con discapacidad intelectual. Propone la inclusién como una estra-
tegia para transformar los sistemas y estructuras existentes de tal
manera que sean accesibles para todos.

Es reconocida por las Naciones Unidas y colabora con algunas
de sus organizaciones (OMS, UNESCO, BM, ECOSOC, ILO).

Inclusion Interamericana, anteriormente conocida como CILPE-
DIM, esta compuesta de federaciones y asociaciones de padres y
amigos de personas con discapacidades del continente americano.
Se origind en Santiago de Chile en julio de 1991.

Con apoyo de la Organizacion Nacional de Ciegos Espafioles
(ONCE), en 1985 se constituy6 la Union Latinoamericana de Ciegos
(ULAC), su oficina permanente esta situada en Cuba?. Es una orga-

2 Calle | N° 201, Municipio Plaza de la Revolucion, Apartado 4129, La Habana 4,
CUBA, Tel.: (53-7) 832 04 49, Fax: (53-7) 33 41 34, E-mail: ulacop@hotmail.com



nizacion internacional, no gubernamental, no lucrativa. Agrupa a
organizaciones de y para ciegos de los 19 paises latinoamericanos
de habla hispana y portuguesa. Se rige por un Comité Ejecutivo
electo cada cuatro afios en la Asamblea General en la que partici-
pan los miembros afiliados.

El objetivo basico de ULAC es trabajar por la prevenciéon de la
ceguera, y por mejorar la situacion de las personas ciegas y de baja
vision que viven en América Latina. En coordinacién con otras or-
ganizaciones internacionales no gubernamentales desarrolla diver-
sos programas: educacion, rehabilitaciéon, colocaciéon laboral, pre-
vencion, equipamiento para escuelas, centros, asociaciones, defensa
del ejercicio de los derechos humanos, etc.; con la finalidad de
favorecer la integraciéon de la persona ciega y de baja vision, a su
familia y a la comunidad. Edita la revista «<América Latina» y otras
publicaciones sobre ceguera en sistema braille, en caracteres visua-
les y en casete.

La Federacion Mundial de Sordos (WFD) es una organizaciéon no
gubernamental internacional que representa a aproximadamente
70 millones de personas sordas de todo el mundo. Es reconocida
por las Naciones Unidas para promover los derechos humanos de
las personas sordas. Se cuenta entre sus miembros a organizacio-
nes de Latinoamérica.

El objetivo de la Federacion Mundial de Sordociegos es mejorar
la calidad de vida de las personas sordociegas a nivel mundial, con
el propoésito de conseguir la igualdad de derechos y oportunidades
en todas las areas de la sociedad. Esta conformada por miembros



nacionales y especiales, en los primeros agrupa organizaciones de
Latinoamérica.

Inicié hace dos afios la ardua tarea de trabajar enfaticamente en
la promocion de derechos y la inclusion social de las personas
sordociegas y sus familias en Peru, Bolivia, Colombia y Brasil.

Mantiene un trabajo unido y comprometido con: SURCOE, Celi-
via, Fundacion Multiimpedidos, FUNDEC, Asociacion Hellen Keller
de Peru, ASOCIP, FEBOPSOCI, Red Pescar (grupo de voluntarios
que acompafan los procesos con la poblacién con sordoceguera),
Grupo Bolivia (voluntarios), entre otras.

Cuenta con el apoyo y acompafiamiento de profesionales exper-
tos de Sense Internacional en Reino Unido y un comité asesor.

Tiene su base en Washington, es administrado por personas con
discapacidades y por aliados para promover la inclusion y la auto-
suficiencia dentro de la regiéon interamericana y otros paises de
habla castellana y portuguesa de Europa y Africa.

Ha tenido un rol protagénico en la preparacion de la Convencion
Internacional. Es un organismo consultor, considerado como una de
las fuentes mas importantes de informacién y comunicacion en
espafiol, inglés y portugués.



La cooperacidén internacional incluye todas las modalidades de
apoyo externo, econémico y técnico, para el desarrollo nacional. Se
puede definir como una de las fuentes de asignacion de recursos,
proveniente de los paises del norte, para cumplir con los planes de
desarrollo.

La cooperacion multilateral la brindan oficialmente los Organis-
mos Internacionales a los gobiernos, los recursos son suministra-
dos por los paises miembros. La mayoria de organismos multilate-
rales forman parte del Sistema de las Naciones Unidas y se
distinguen por su especializaciéon (salud, educacidn, infancia, me-
dio ambiente, etc.).

La cooperacion bilateral, considerada como Ayuda Oficial para
el Desarrollo (AOD), se establece directamente entre el pais donan-
te y el pais receptor de la ayuda, o con organizaciones no guber-
namentales dedicadas al desarrollo (ONGD). Las transacciones
pueden ser reembolsables y no reembolsables; respecto a estas
ultimas el pais receptor no contrae deuda legal alguna, por ejem-
plo, en la linea de créditos para microcréditos. La AOD son las
corrientes de ayuda a los paises en desarrollo e instituciones mul-
tilaterales proporcionadas por organismos oficiales, incluidos go-
biernos estatales y locales, o sus organismos ejecutivos; el objetivo
primordial es la promociéon del desarrollo econémico y el bienestar
de los paises en desarrollo, tienen caracter concesionario e incluye
un elemento de subsidio de, por lo menos, un 25% (calculado a
una tasa de descuento del 10%).

La apropiacion deseable por parte de los agentes implicados, de
los objetivos y estrategias de las politicas de cooperacién, esta
asociada con lo que se ha denominado cooperacién horizontal en



términos de co-desarrollo y co-responsabilidad. En este ambito, las
relaciones iberoamericanas -por su propia tradicion historica- ofre-
cen el espacio ideal para propuestas concretas que enfrenten los
nuevos retos de la cooperacion y la optimicen. La cooperacion
horizontal o cooperacién Sur-Sur se podria definir como aquella
que otorgan los paises en vias de desarrollo o medianamente de-
sarrollados a otros paises que se encuentran en un proceso similar
de desarrollo. En este sentido, México, Argentina, Brasil y Chile,
que han logrado un notable desarrollo en las ultimas décadas, han
acumulando conocimientos y experiencias propias en diversas areas
de desarrollo, asi como en ciencia y tecnologia, han asumido ac-
tualmente un papel protagénico como nuevos paises oferentes de
la cooperacion internacional hacia otros paises de la misma region.
En este contexto, el Gobierno del Japon ha emprendido una politica
conjunta con el Gobierno de México para apoyar la Cooperacion
Sur-Sur en la region de Centroamérica y del Caribe.

Una iniciativa en el marco de esta cooperacion es el denominado
Proyecto Sur desarrollado al interior del Caucus Internacional sobre
Discapacidad (IDC, por sus siglas en inglés), por iniciativa del Ins-
tituto Interamericano sobre Discapacidad (IID) y Handicap Interna-
tional (HI), que ampli6 la participacion de representantes de orga-
nizaciones de personas con discapacidad en las reuniones
preparatorias de la Convencion Internacional sobre Derechos de las
Personas con Discapacidad.

Al momento se cuestiona la eficacia de la ayuda externa y se
critica los dobles estandares de los paises del norte que en el
discurso explicitan su compromiso con la lucha contra la pobreza
y los Objetivos de Desarrollo del Milenio (ODM), pero los fondos
destinados a este fin son escasos comparados con los destinados
a gastos militares o con los subsidios que conceden, por ejemplo,



a sus productos agricolas. Por otro lado, los paises miembro de la
Organizacion para la Cooperacion y Desarrollo Econémico (OCDE) 3
destinan en Ayuda Oficial para el Desarrollo (AOD) el 50% de lo que
destinaban en 1960. Los ingresos de los paises desarrollados se
han incrementado en un 152% mientras que el porcentaje de AOD
per capita para los paises del sur ha tenido un incremento menor
al 10% (ALOP, 2005).

En términos generales, en América Latina ha disminuido la re-
cepcion de fondos de ayuda internacional debido a que la mayoria
estan considerados como paises de renta media (PRM). Segun la
CEPAL, el 2005 constituy6 el tercer afio de crecimiento consecutivo
en la Region, de acuerdo con el producto interno bruto (PIB) los
mejores fueron: Venezuela (9%), Argentina (8.6%), Uruguay (6%),
Chile (6%), Peru (6%) y Panama (6%); América Latina creci6 4.3%
del PIB, el desempleo bajé un punto porcentual y la inflacion
mantuvo su tendencia a la desaceleracion.

Estos datos contrastan grande y paraddjicamente con la des-
igualdad entre paises y al interior de los mismos, desigualdad que
se da no Unicamente en términos econdmicos sino también sociales
y politicos, desigualdad que conlleva exclusion, ingobernabilidad e
inestabilidad, que alerta sobre una inseguridad colectiva en la
Region. Esta disparidad esta muy por encima de paises de Africa
cuyos ingresos son mucho menores. Si bien es una verdad dicha en
afnos anteriores, la gravedad del problema radica en que la situa-
cion no ha cambiado, como lo demuestra el coeficiente de Gini.*

3 Forman parte de la OCDE 30 paises, de los cuales el UGnico latinoamericano es
México. Alemania, Australia, Austria, Bélgica, Canada, Corea, Dinamarca, Eslovaquia,
Espafia, Estados Unidos, Finlandia, Francia, Grecia, Hungria, Irlanda, Islandia, Italia,
Japon, Luxemburgo, México, Noruega, Nueva Zelanda, Paises Bajos, Polonia, Portugal,
Reino Unido, Republica Checa, Suecia, Suiza y Turquia. (PNUD: 2005).

“ El coeficiente de Gini es el calculo que se utiliza para medir la desigualdad, en toda
la region oscila entre 43,7 y 59,3, lo que reafirma la gravedad del problema, pues en
los paises de alto desarrollo humano este numero rara vez se acerca a las cuatro
decenas.



DISCAPACIDAD, TEMA MULTIDIMENSIONAL

DESIGUALDAD

Coeficiente de Gini en Latinoamérica (2005)
1 0,7
0,59 0,58 e 0,58
0,57 0,56 !
L i GREEE R R Tsa - M 058085 TP
0,5 TeE D T e e ot 04— - -
0,4 J T e T T e T T TR
[ e e e T
O e
O e
0 T T T T T T T T T T T T T T T T T
= = = @ = S 5 5 K F3 3 ® = z 2 ® z =
) = 3 = £ g s s g = ] 2
;L-;J
:
&
Fuente: CEPAL, 2005
Indice de Desarrollo Humano (IDH) 2005
1,0
0863 0,854
0912 - 02400 2553 —0812 -0814 — oy s ss - = — - ———m - mm——m e — o m oo
(LS bR R Wy e o Sy Wy vy Sy T oes0 0EET ]
0,667 0,663
[ B ~-==================================================== ==7¢7
061 """ T TS T TS TT T oo TTTToTooooommommmmmo o
[hB - ~=======================================================================1
(B~ -=-=====================================================================7
(kR ~-=======================================================================7
(PR ~-=======================================================================7
(BB~ -=--====================================================================1
Og.ﬁssgs*ﬂﬁ.ﬂseasgagﬂwﬂ
AR IEAE-AE IR AR AR AR A AN AR A A A
£l | 5| % =l e S|z Sl || 38|%|&|%
< S o 2 a H = = T 3
<
34 37 46 47 52 53 56 63 69 75 79 82 88 95 | 104 | 112| 113 116 | 117
ALTO MEDIO

Fuente: CEPAL, 2005

364



Segun los informes de receptores de la Ayuda Oficial para el
Desarrollo (AOD) de los paises miembro de la Organizacion para la
Cooperacion y Desarrollo Econémico (OCDE), los principales donan-
tes para América Latina en el afio 2002 fueron: Estados Unidos,
Japon, Alemania, Espafia y la Union Europea.

Principales donantes para América Latina, 2002

Venezuela I I ; I ; ; |
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Republica Dominicana
Perti

Paraguay

Panama

Nicaragua I | - I ; ; |

México T T T T

Honduras I I T I

Guatemala I I T I
El Salvador i i i I i i |- |- i 1
Ecuador I I I I
Cuba 1 1 I ; ; I
Costa Rica I I I

Colombia T
Chile T

Brasil I

Bolivia I T I

Argentina |1 I I I
t t t t t t t t t

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

[ Estados Unidos O Japon O Alemania [ Espana @ Union Europea

FuenTe: Elaboracion propia sobre la base de datos obtenidos del informe de recepto-
res de AOD de OCDE, 2002.

En este mismo lapso, los paises que receptaron mayor cantidad
de AOD fueron: Bolivia, Nicaragua, Peru, Honduras y Colombia.
Siendo Alemania el principal donante para Bolivia, Espafia para
Nicaragua y Estados Unidos para Perd, Honduras y Colombia.



Paises latinoamericanos segun recepcion de AOD, 2002
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FuenTe: Elaboracion propia sobre la base de datos obtenidos del informe de recepto-
res de AOD de OCDE, 2002.

Caben varias preguntas, entre ellas: si el desarrollo de estos
paises ha ido a la par con los fondos recibidos, si la variable de-
cisiva es la AOD, si la poblacion directamente se beneficia de ello.
Para ilustrar con un ejemplo, Perd muestra cifras alentadoras en
términos macroecondémicos pero penosamente mas de la mitad de
su poblacion vive en condiciones de pobreza (51,6%), ocupa el
puesto 79 (de 177) en desarrollo humano y el 10% de peruanos
con mas riqueza acumula casi 40% de los ingresos del pais.

Si se desglosa la AOD recibida por pais y se compara con los
sectores de inversién es curioso notar que la mitad de la Region
destina la AOD a «otros sectores sociales» y «otros», por lo que no
se alcanza mayor especificidad en términos de inversién. La situa-
cion es distinta en Costa Rica que invierte casi tres cuartas partes
en infraestructura; Argentina y Uruguay, en produccién; Chile en
infraestructuras sociales y fomento productivo; Colombia, en pro-
gramas asistenciales. Mientras Bolivia, Nicaragua y Honduras des-
tinan el mayor porcentaje a deuda externa.



APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA

Coincidentemente con la inversién tendente a la productividad, =
para 2005 alcanzan un indice de desarrollo humano alto: Argenti-
na, Chile, Uruguay y Costa Rica. Entre tanto, Bolivia, Nicaragua y
Honduras se mantienen rezagados.

Sectores de inversiéon de AOD en Latinoamérica, 2002
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Fuente: Elaboracion propia sobre la base de datos obtenidos del informe de recepto-
res de AOD de OCDE, 2002.

Los siguientes cuadros detallan lo expuesto:
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Una factura social muy alta es la que pagan las familias a causa
de la migracion; por otro lado, ésta constituye un ingreso econémi-

co importante en la Regién. En los paises andinos el

monto de

remesas de su poblacién migrante que reside en paises desarrolla-
dos supera a los montos de Inversion Extranjera Directa (IED) y
triplica la AOD; en los paises centroamericanos, casi duplica la
suma de las dos, AOD e IED.

América Latina: comparacion entre las remesas,
la entrada neta de Inversion Extranjera Directa (IED)
y la Ayuda Oficial para el Desarrollo (AOD), segun regiones

Millones USD (2004)

Remesas IED AOD
Mercosur 6.505 20.276 473
Comunidad Andina 7.638 6.226 2.490
Centroamérica 6.669 2.022 1.720
Fuente: ALOP, 2005
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De los ultimos informes se desprende que la Union Europea (UE)
es el mayor proveedor de fondos a América Latina, con una apor-
tacion de mas del 60% del total recibido por la Regiéon (alrededor
de 2 200 millones de euros), y el segundo socio comercial e inver-
sor de la Regién. Los acuerdos de cooperacion entre la Union Eu-
ropea y América Latina incluyen acuerdos con el Mercosur, el Gru-
po Andino y América Central. Las relaciones entre la UE y América
Latina han atravesado tres etapas sucesivas: se concedio en prime-
ra instancia un caracter prioritario a la cooperacion al desarrollo;
luego, a la apertura hacia la asociacién econémica; y, en la actua-
lidad, al enfoque regional y las relaciones basadas en el respeto de
la democracia y los derechos humanos. La Comisidon Europea pro-
pone reforzar la estrategia respecto de esta zona, que se basa en
un dialogo con tres vertientes: la creacion de una alianza estraté-
gica, el desarrollo sostenible y la participacion de la sociedad civil.

En este marco, Espafia ademas de incrementar su presupuesto
para la cooperacién al desarrollo en América Latina (excepcion que
confirma una regla de retiro general), tiene como destinataria prin-
cipal de la cooperacion a la Comunidad Iberoamericana, destina
cerca del 60% a Latinoamérica y el Caribe. ElI Plan Director de la
Politica de Cooperaciéon Espafiola 2005-2008 enfoca la reduccion
de la pobreza como objetivo prioritario, plantea mejorar la asigha-
cion de los recursos para la cooperacion, al igual que la calidad de
la ayuda en funcién del impacto y los resultados, con un enfoque
claro de apoyo a los paises de renta media.

En materia de discapacidad en Latinoamérica, las directrices
politicas internacionales han sido impulsadas por iniciativas de
cooperacion en las que han participado gobiernos, organizaciones
de la sociedad civil y agencias especializadas del sistema de Nacio-
nes Unidas, entre ellas: OIT, OPS/0OMS, UNICEF, UNESCO, el Pro-
grama de Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD), la Unidn
Europea, asi como gobiernos y organizaciones no gubernamentales
de otras regiones geograficas.



Entre los programas para la rehabilitacion profesional de la OIT
destacan los implementados en Chile, Panama y Republica Domi-
nicana. Varios de ellos cuentan con el financiamiento del IMSERSO.

A nivel oficial se ha enfatizado en la investigacion sobre la pre-
valencia de discapacidad vinculada a las encuestas a hogares con
el apoyo de organismos como el BID y el BM, aunque aun no se
dispone de una base de datos a nivel regional con parametros
similares que permita estudios comparativos. Es notable el esfuer-
zo del BID mediante la realizacién de encuentros regionales tenden-
tes a la homologaciéon y concentracion de informacion.

Al comparar los informes oficiales sobre derechos humanos de
los paises de la regién y los sectores de inversion priorizados con
los recursos de la cooperacion, es posible inferir que la discapaci-
dad aun es percibida como motivo de beneficencia y no como una
situacion social que involucra directamente al menos a la cuarta
parte de la poblaciéon total.

Por otro lado, el Centro de Desarrollo Global y la revista Foreign
Policy (USA), proponen un analisis no Unicamente por montos de
ayuda a naciones pobres sino segun el nivel de facilidad u obsta-
culo que presentan sus propias politicas para el desarrollo de estos
paises. A pesar de que ha suscitado numerosas criticas de formu-
lacion y de contenido vale la pena echar un vistazo al indice de
Compromiso con el Desarrollo (ICD).

El ICD es un ranking que clasifica a los 21 paises mas ricos
segun su esfuerzo y liderazgo en la lucha contra la pobreza, ana-
lizando como sus politicas favorecen o dificultan el desarrollo social
y econdémico en los paises en desarrollo. Pretende abarcar cuestio-
nes mas alla de los instrumentos tradicionales de cooperaciéon y
medir la coherencia de determinadas politicas que tienen impacto
en el desarrollo de los paises pobres.

Se establece de acuerdo a siete indicadores relacionados con el
Objetivo 8 de Desarrollo del Milenio: (1) calidad de la ayuda exter-



na; (2) politicas que tienen influencia sobre la inversion; (3) aper-
tura para las exportaciones de los paises del Sur; (4) politicas de
seguridad; (5) politicas migratorias; (6) politicas medioambienta-
les; (7) apoyo para la creacion de nuevas tecnologias.

El rango de pais para 2004 fue el siguiente:
1) Dinamarca/Holanda.
3) Suecia.
4) Australia/Reino Unido.
6) Canada.
7) Francia/Alemania/Noruega/Estados Unidos.
11) Finlandia.
12) Austria.
13) Bélgica.
14) Italia/Portugal.
16) Nueva Zelanda.
17) Grecia.
18) Irlanda/Suiza.
20) Espafa.
21) Japoén.
Estados Unidos esta clasificado como un socio comercial rela-

tivamente justo con subsidios y aranceles mas bajos que los de
Canada, la Unién Europea y Japon.

Dinamarca ocupa el primer lugar en cuanto a ayuda externa, su
aporte es cuantioso en relacion con su tamafio -0,96% del PIB en
2002- y de gran calidad. A pesar de que los montos absolutos de
su ayuda son mucho mas altos, Estados Unidos, Grecia y Nueva
Zelanda estéan al final de la lista.

Alemania y los Paises Bajos comparten el primer lugar en el
rubro de las inversiones que utiliza el ICD, por sus politicas para



incentivar el desarrollo. Espafia, a pesar de sus vinculos con Lati-
noameérica, alcanza un puntaje bajo en este item.

Canada y Estados Unidos estdn més abiertos a la inmigracion,
mientras que las politicas de los paises europeos y Japon son mas
restrictivas.

Suiza ocupa el primer lugar entre los paises con politicas favo-
rables al medio ambiente debido a la poca cantidad per capita de
emisiones de gases que agotan la capa de ozono. Austria y Alema-
nia tienen también una buena clasificacion por sus emisiones bajas
y su soélido apoyo a los esfuerzos ambientalistas internacionales.

En relacion con su tamafio, Noruega y el Reino Unido son los
paises que ofrecen mas apoyo para el mantenimiento de la paz y
las intervenciones humanitarias.

Austria y Canada son los principales proveedores de fondos para
nuevas tecnologias. Estados Unidos podria estar al mismo nivel,
pero la mayoria de sus aportes se dedican a la investigacion y al
desarrollo para defensa, que para los fines del indice solo valen la
mitad.

Finalmente, recomienda a los 21 paises del ranking para el
proximo afio: abolir los subsidios y aranceles agrarios, legalizar a
mas inmigrantes y dar mas ayudas a otros paises en funcion de sus
necesidades y perspectivas, no de estrictos intereses geopoliticos.

Durante los ultimos diez afios las ONG de paises desarrollados
han apoyado a organizaciones contraparte practicamente en todos
los paises de América Latina. La informacion es bastante dispersa,
no se dispone de una base de datos sobre las organizaciones coope-
rantes ni sobre las receptoras, menos aun de los montos globales;
en consecuencia, resulta imposible conocer la ayuda que ha llegado
a nombre de la discapacidad, su manejo, responsables y resultados.



Entre la dispersion de datos y el sigilo de los receptores no se
alcanza a atisbar el monto de apoyo de ONG para la discapaci-
dad en la Regién, ni los programas especificos que han sido pro-
movidos. La diversidad de fuentes y procedimientos plantea la
urgente necesidad de sistematizar la informacién con mayor ex-
tension y precisién, que sera posible Unicamente en la medida
en que demandantes y oferentes aporten un mayor acervo docu-
mental.

Por otra parte, en los ultimos afios se observa una gran prolife-
racion de ONG ante las fuertes tendencias de privatizacion de la
cooperacion internacional de los paises desarrollados que transfor-
ma a algunas ONG en administradoras privadas de la cooperacion
oficial para paises de menor desarrollo.

Hay experiencias sumamente valiosas, a manera de ejemplo se
citan algunas.

El Real Patronato sobre Discapacidad es un organismo auténo-
mo, adscrito al Ministerio espafiol de Trabajo y Asuntos Sociales,
que promueve la prevencion de deficiencias, la rehabilitacién y la
insercion social de las personas con discapacidad. Tiene una larga
trayectoria de colaboracion con los paises de América Latina, por
ejemplo, los Premios Reina Sofia que se conceden para candidatu-
ras de Espafia y de América Latina, en 2004 organizaron el Congre-
so Iberoamericano de Discapacidad en la ciudad de Leodn, y la
realizacién de diversas jornadas de capacitacion.

La Red Intergubernamental Iberoamericana de Cooperacion Téc-
nica para el desarrollo de politicas de atencion a personas mayores
y personas con discapacidad (RIICOTEC) trabaja en un marco de
cooperacion e intercambio de experiencias entre los propios paises,
con la participaciéon de grupos de accién regional y organismos in-
ternacionales, para favorecer el desarrollo de politicas integra-
les para personas mayores y personas con discapacidad en Ibero-
américa.



Desde 1996 la Confederacion Coordinadora Estatal de Minus-
validos Fisicos de Espafa (COCEMFE) desarrolla actividades de
cooperacién con Latinoamérica financiadas por la AECI. Enfatiza en
la formacion de lideres de las 28 organizaciones de personas con
discapacidad fisica miembros de La RED.

El Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapa-
cidad (CERMI) genera espacios amplios de accion y cooperacion
técnica, mantiene vinculos con organizaciones, fomenta el desarro-
llo de un movimiento integral e inter-regional de personas con dis-
capacidad de los paises l|beroamericanos, impulsa movimientos
asociativos nacionales y manifiesta su compromiso en favor de un
reconocimiento internacional amplio y comprensivo de los derechos
de las personas con discapacidad, cuyo mejor exponente es el
impulso, en el marco de las Naciones Unidas, de la Convencion
Internacional Amplia e Integral para Promover y Proteger los Dere-
chos y la Dignidad de las Personas con Discapacidades

La Organizacion Nacional de Ciegos Esparfioles (ONCE) esta pre-
sente en la Regién desde el 1 de julio de 1985, cuando cred el
Fondo de cooperaciéon internacional dirigido especialmente a las
personas ciegas de América Latina (FOAL), con una inversidon que
sobrepasa los 20 millones de ddélares para la creacion de empleo
y formacién de personas ciegas en paises de la Region.

Son innumerables los proyectos y acciones que la FOAL desarro-
lla en torno a seis principales ejes: desarrollo del tercer sector en
relacion con la deficiencia visual; impulso de técnicas de preven-
cion y rehabilitacién; formacion de profesionales para mejorar la
atencion de las personas con discapacidad visual; creacién y sopor-
te de programas para la formacion y el empleo, aprovechando las
capacidades residuales para el desarrollo profesional; dotacién de
material de alta tecnologia a centros publicos y especializados que
faciliten la integracion; y, ayuda humanitaria ante desastres natu-
rales para los afectados y sus familias. Optimizando sinergias ha
impulsado politicas activas de cooperacién con organismos multi-



laterales, organizaciones cooperantes, gobiernos y movimientos
asociativos.

Fundacion Telefonica estad presente en Argentina desde 1991,
su labor se potencid hacia mediados de 1999 con la creacion de
fundaciones con similares objetivos en Brasil, Chile, Espafa, Ma-
rruecos y Peru. Propicia un ambito de participacién que trasciende
el rol filantrépico asignado tradicionalmente a las fundaciones. Se
involucra con medios econdmicos, humanos y tecnoldgicos partici-
pando en su desarrollo a lo largo del tiempo. Se ha marcado ob-
jetivos para desarrollar al maximo las aplicaciones sociales de la
tecnologia con el fin de fomentar la igualdad de oportunidades y
contribuir a mejorar la vida de personas y colectivos sociales, con
especial atencidon a los grupos mas vulnerables. Se encarga del
alojamiento, mantenimiento, actualizacién y accesibilidad del por-
tal del Real Patronato sobre Discapacidad y de su Centro de Docu-
mentaciéon sobre Discapacidad; asi como de mantener portales con
informacién actualizada a través de Risolidaria.

El ranking de «Las 25 mejores empresas para trabajar en el
Peru» (Great Place to Work Institute), reconocidé a Telefénica Peru
con el «Premio al apoyo a los discapacitados», por las politicas de
inclusion laboral de personas con discapacidad. También fue distin-
guida con el galardén «Creatividad empresarial», en la categoria de
Educacion, por su programa «Aulas educativas en hospitales» que
beneficia a nifas, niflos y jovenes pacientes que por razones de
salud interrumpen el proceso de su formacién escolar. Este premio
lo otorga anualmente la Universidad Peruana de Ciencias Aplicadas
para reconocer la innovacion, creatividad y capacidad de las empre-
sas.

El Comité Internacional de Cruz Roja cuya intervenciéon es de
reconocimiento publico, tiene un programa de atencidon a personas
con discapacidad fisica que han sido victimas de las guerras regio-
nales —minas terrestres— que requieren atencion especializada y
facilita la creacion de centros para rehabilitacion fisica que a través



de la formacion del personal local de cada pais busca la sosteni-
bilidad de la intervencion. También proporciona tecnologia, recur-
sos y equipamiento para los centros en términos de subsidiaridad.

El Centro Internacional para la Rehabilitacién (CIR), con oficinas
sede en Chicago y Washington, naci6 como una ONG dedicada a
ingenieria y educacion para asistir a victimas de minas antiperso-
nales en lugares de conflicto, méas tarde amplié sus objetivos a la
defensa de los derechos humanos de todas las personas con dis-
capacidad. En 2003 lanzé su primer Monitoreo Internacional sobre
Derechos y Discapacidad, dedicado en la primera fase a los paises
de las Américas; fue realizado en 24 paises por personas con dis-
capacidad o padres/madres de personas con discapacidad, inves-
tigadores con experiencia en el tema y activistas destacados del
sector en su pais. EI Monitoreo (International Disability Rights
Monitor) (IDRM) es una herramienta de mucha utilidad en la defen-
sa de los derechos, un aporte efectivo para un analisis profundo de
la situacion y ha sido un instrumento de apoyo para impulsar en el
marco de las Naciones Unidas, la Convencién Internacional Amplia
e Integral para Promover y Proteger los Derechos y la Dignidad de
las Personas con Discapacidades.

El Movimiento Internacional de Educacién Popular y Promocién
Social Fe y Alegria, con 50 afios de historia, esta presente en 16
paises cuyas organizaciones estan asociadas como Federacion In-
ternacional. Su objetivo fundamental es la educacién, ademas de
la escolarizada en preescolar, basica y media, desarrolla otras ac-
ciones, como son: educacion radiofénica, educacion de adultos,
capacitacion laboral y reinsercidon escolar, formacién profesional
media y superior-universitaria, fomento de cooperativas y microem-
presas, asi como proyectos de desarrollo comunitario, salud, cul-
tura indigena, formacion de educadores y edicién de materiales
educativos. Su accionar se complementa con el apoyo de organiza-
ciones publicas y privadas, por ejemplo el programa escolar piloto
a nivel nacional que llevard a cabo el proximo afio en el Perd, con



el Ministerio de Educacion y el Centro de Educacion Especial Ann
Sullivan.

Con el deseo de contribuir al debate sobre la idoneidad de las
politicas educativas y las politicas de cooperacion internacional
actuales, con financiamiento de la AECI, promovi6 la realizacién del
informe «Justicia educativa y justicia econémica. 12 tesis para el
cambio educativo». Aunque la discapacidad es tratada muy tan-
gencialmente, como ocurre en la mayoria de estudios sobre educa-
cion, la autora evidencia que la matriculacion en América Latina
en las dltimas décadas da una visién optimista pero falsa al no ir
a la par con resultados en términos de aprendizaje, con elevadas
tasas de repitencia y deserciéon; sefiala que ninguno de los paises
de la regidn ha conseguido que los afios de educacion obligatoria
fijados por ellos se cumplan efectivamente. En cuanto al tema de
la cooperaciéon pone de relieve el condicionamiento de los paises
donantes a la compra de sus productos y servicios, agravado por
un crecimiento del circulo vicioso de la dependencia y acriticidad
frente a los problemas de la cooperacion internacional (Torres,
2005).

Mobility International USA (MIUSA) es una de las 104 organiza-
ciones miembros de InterAction, una coalicion de agencias interna-
cionales de socorro, desarrollo, ambiente y refugiados que operan
desde Estados Unidos, participé en el proyecto de investigacion
patrocinado por la Agencia Internacional de Desarrollo, Oficina de
Mujeres en Desarrollo. MIUSA, fundada en 1981, es una organiza-
cion no lucrativa domiciliada en Estados Unidos que trabaja para
asegurar que personas con discapacidad de 80 paises participen en
programas de intercambio y desarrollo.

Save The Children dirige sus programas a la infancia y una de
sus lineas de trabajo es la de los nifios con discapacidad. Trabaja
principalmente en Bolivia y en Perd, aunque también tiene proyec-
tos en Nicaragua y Guatemala. En Ecuador y Honduras han iniciado
con una labor de diagnostico sobre todo de educacion inclusiva. En



Argentina han apoyado la creaciéon de microempresas de alimenta-
cion y comercio gestionadas por personas con discapacidad.

Entre los cooperantes nérdicos que han apoyado programas y
proyectos sobre discapacidad en la Regién se encuentran: Una
Sociedad para Todos, de Finlandia; el Consejo Danés de Discapa-
cidad (DSI) y Disability, de Dinamarca; la Coalicién Alemana sobre
Discapacidad y Desarrollo (DCDD); la Asociacion para la Coopera-
cion Internacional de Organizaciones Suecas de Discapacitados
(SHIA).

Algunos cooperantes internacionales: Fundacién Interamerica-
na, Ayuda a Nifios y Adolescentes en Riesgo (ANAR) (Espafa), CARE,
CEFE International, GTZ (Alemania), Programa ALFA de la Comision
Europea, Deutsche Welthugerhilfe, Caritas, Fe y Alegria, Fundacion
de Waal, COSUDE, International Save the Children Alliance, Plan
Internacional, Wheelchair Foundation, Wheels for the World, Chris-
tian Blind Mission International, que tiene su origen en la Christo-
ffel-Blindenmission (Alemania), entre muchos otros.

Entre las Agencias de Cooperacion Latinoamericanas: Agen-
cia Brasilera de Cooperaciéon (ABC), Agencia de Cooperacién In-
ternacional de Chile (AGCI), Agencia Peruana de Cooperacion Inter-
nacional (APCI), Instituto Mexicano de Cooperacion Internacional
(IMEXCI).

Se observa que no existe un plan de cooperacion focalizado
hacia este sector. Al considerar como objetivos prioritarios la dis-
minucion de la pobreza, desigualdad y exclusion, seria suficiente
recordar que el 10% de la poblacion latinoamericana tiene disca-
pacidad, que la mayoria vive en condiciones de pobreza o extrema
pobreza, que sufre severas condiciones de exclusién agravadas por
componentes como: género, etnia, ruralidad, analfabetismo, desnu-



tricion, desempleo, con el abandono que genera la migracion y las
barreras que impiden el acceso a servicios, informacién y comuni-
cacion.

Se ha de valorar el aprendizaje en, desde y con Latinoamérica,;
no porqgue sean logros absolutos sino porque constituyen esfuerzos
a los que vale la pena apostar. Por ejemplo: busqueda de denomi-
nadores comunes, alianzas estratégicas, diversificacion de lineas de
accion, impacto a través de apoyo prolongado, co-responsabilidad
en términos de subsidiaridad que si bien es incipiente tiene visos
de mejorar, esfuerzos encaminados hacia el desarrollo de la socie-
dad civil, involucramiento de actores no gubernamentales en bus-
queda de una gobernabilidad local mas participativa.

Es el momento de cambiar los esquemas de actuacién, de dejar
el modelo tradicional de cooperacion. Para ello es menester un cam-
bio tanto de donantes como de receptores, respeto y valoracion,
didlogo abierto y frontal, deseo de aprender uno del otro y con el
otro.

Por lo expuesto y ante el desafio que enfrenta la cooperacién
internacional para consolidar politicas efectivas y de interlocucion,
es deseable que los paises desarrollados, especialmente los que
pertenecen a la Unidn Europea, refuercen sus politicas de coopera-
cion al desarrollo a los paises de renta media con énfasis en disca-
pacidad que evidencia los contrastes de pobreza, inequidad y exclu-
sion. En este marco, constituiria una alianza estratégica de primer
orden reforzar relaciones con el Foro Europeo sobre Discapacidad.

A continuacién, algunas recomendaciones abiertas a la discu-
sion:
a) incluir la discapacidad como factor transversal de atencion;

b) asegurar un 10% de la cooperacion de manera expresa para
discapacidad;

c) condicionar la cooperacion a la existencia de politicas publi-
cas de discapacidad con indicadores de desarrollo local y



d)

e)

f)

9)

h)

nacional en cuyo disefio hayan participado organizaciones
nacionales de personas con discapacidad y sus familias, con
una clara visibilidad de la multidimensionalidad de la disca-
pacidad y descentralizacion de servicios (género y madres
cuidadoras, etnia y divisiones etnolingiisticas, ruralidad);

destinar un mayor porcentaje para educacion con énfasis en
dos focos fundamentales: (1) el nivel basico, con estrategias
que garanticen atencion de necesidades educativas especia-
les asociadas a la discapacidad, mayor cobertura, descen-
tralizacion y, sobre todo, calidad de los aprendizajes; (2)
capacitacion y programas de insercion laboral;

propender a la incorporacion de trabajadores y profesionales
con discapacidad en la implementacion de proyectos y pro-
gramas;

responsabilizar del seguimiento a la sociedad civil como es-
trategia para lograr tanto el empoderamiento de las organi-
zaciones para la participacion efectiva asi como la eficacia
y pertinencia de la ayuda externa;

dinamizar mecanismos para intercambio de informacién y
mejoramiento de la comunicacion con la mayor cobertura
posible para impulsar procesos de gestion y rendicidon de
cuentas tendentes a disminuir la corrupcion;

propender a objetivos compartidos y compromisos mutuos
entre paises cooperantes y receptores, que sustenten y jus-
tifiquen la ayuda,;

propiciar una evaluacién multisectorial de las practicas con
una valoracién real de cumplimiento de acuerdos, antes que
limitarla al mero enunciado de politicas, con la finalidad de
reforzar los derechos y responsabilidades mutuas entre el
Estado y la sociedad civil, que fortalezcan el pacto social
con una verdadera profesionalizacion de las estructuras y la
institucionalidad del Estado. Una opcién es a través de con-



)

K)

sultas con grupos de la sociedad civil y el respectivo cruce
de informacion;

mejorar la coordinacion entre los donantes para disefiar es-
trategias articuladas que eviten duplicidad de esfuerzos y
optimicen recursos, por ejemplo: compartir experiencias,
buscar la consolidacion de programas globalizados (regiona-
les) con mayor impacto, consolidar lineas de accion basicas,
definir con quiénes trabajar y como hacerlo, estandarizar
protocolos de actuacion, definir criterios para la elaboracion
de informes, evaluar demandas internacionales, consolidar
una base de datos sobre recursos humanos capacitados
(expertos y especialistas), proyectos, donantes, receptores e
informes;

establecer mecanismos propiciatorios de una Cooperacién
Sur-Sur que eleven el nivel de gestion de los receptores en
un marco de co-responsabilidad, abran mayores opciones
para la sinergia entre varios actores y ayuden a consolidar
contrapartes estratégicas a largo plazo en lugar de alianzas
orientadas a proyectos de corto aliento o a consolidar mo-
nopolios personales u organizacionales;

propiciar la participacion e inyectar apoyo a contrapartes
que trabajan directamente con gobiernos locales para evitar
la centralizacién de recursos y servicios;

m) impulsar la participacion de nuevos actores politicos y socia-

n)

les;

evitar programas paliativos que engrosen el empleo informal
o el sub-empleo mediante la focalizacién hacia la responsa-
bilidad social-corporativa que promueva el comportamiento
social responsable por parte de los actores del mercado.



Antonio Rodriguez Soto
Miembro Fundador de RIADIS
Presidente de RIADIS Argentina

En Argentina hay infinidad de organizaciones cuyos actos y
fines se superponen, situacién que se agrava por las distan-
cias geograficas que debilitan el sistema y dispensan esfuer-
Z0s.

La actual crisis castiga duramente a los mas débiles, el em-
pleo es casi inexistente y la rehabilitacion inalcanzable. El
Estado se muestra impotente en su funcién ineludible: reha-
bilitar, capacitar, educar e integrar. Los pocos centros no
cubren las verdaderas necesidades.

La Comisiéon Nacional Asesora para la Integracion de Perso-
nas con Discapacidad -CONADIS, érgano oficial cuya misién
es asesorar al Poder Ejecutivo, no cuenta con presupuesto
propio pero a pesar de ello realiza importantes gestiones.

Hay varias leyes de proteccion para los discapacitados pero
al no contar con un organismo contralor devienen en abstrac-
tas sin favorecer a sus verdaderos destinatarios. Exhortamos
a la creacion de un Comité Nacional conformado por repre-
sentantes de las organizaciones de personas con discapaci-
dad y de padres, cuya funcidon sea velar por el fiel cumpli-
miento de la legislacion vigente y de las Normas Uniformes;
canalizar necesidades, proyectos e inquietudes; y, gestionar
ante el Gobierno los medios necesarios para dar respuestas
0 concretar propuestas.

Es necesario instrumentar politicas y coordinar acciones ins-
titucionales, e incentivar las politicas tendientes a fortalecer
los lazos en la Regién.



— Fortalecer los movimientos asociativos nacionales y regiona-

les requiere de seriedad, compromiso, transparencia y flui-
dez, en decisiones y acciones.

Sebastian Toledo

Miembro Fundador de RIADIS

Presidente del Comité Pro Ciegos y Sordos
Guatemala

Se pueden fortalecer los movimientos asociativos nacionales
mediante algunas acciones, como:

a)

b)

c)

d)

e)

f)

9)

Realizar un diagnéstico que refleje elementos cuantitativos y
cualitativos de la situacion actual de las organizaciones en
cada pais.

Establecer en las RIADIS nacionales un programa de forta-
lecimiento organizacional, con procesos de capacitacién a
las bases y a los cuadros dirigenciales.

Capacitar a los lideres en procesos de incidencia politica.

Motivar a los dirigentes a la formulacion de planes estraté-
gicos desde las organizaciones nacionales de coordinacion.

Acompafar a las organizaciones en los departamentos o
estados, para que busquen acercamientos con las autorida-
des locales.

En aquellos estados o distritos donde no existan organizacio-
nes, impulsar alianzas estratégicas con otros grupos o mo-
vimientos sociales, para la organizaciéon de las personas con
discapacidad.

Motivar la participacion de los dirigentes en temas de tras-
cendencia nacional en el orden econémico, politico, social,
etc., en coordinacion con otros grupos sociales, para que se



empiece a valorar la participacion de las personas con dis-
capacidad en otros escenarios.

h)  Propiciar la valoraciéon y respeto de la opinidon y aportes de
los movimientos asociativos por parte de las entidades esta-
tales y privadas que brindan servicios de atencion directa a
personas con discapacidad.

Desde que surgi6 la iniciativa de RIADIS se la consider6 como
un foro regional, representativo de los intereses y aspiraciones de
participacion del movimiento asociativo de personas con discapaci-
dad, con presencia en toda Iberoamérica. Su fortalecimiento es
indispensable mediante acciones conjuntas.

Maritza Melara
ACOGIPRI

La RED-RIADIS
El Salvador

Para fortalecer el asociacionismo a nivel local, hace falta una
auténtica formacion de lideres de la discapacidad, lideres y dirigen-
tes con herramientas, con conocimientos, con capacidad de lobby,
y con responsabilidad para asumir grandes retos por un colectivo,
por un pais.

Hace falta conciencia e identidad de grupo social, se debe for-
talecer y potenciar la cohesion de los grupos en un solo y fuerte
colectivo, con objetivos comunes aunque con actividades distintas.

A nivel internacional, hace falta alternancia, de temas y de
personas, mediante la apertura, la transparencia, la democracia y
la honestidad. Es muy triste ver como, algunas personas, hacen un
negocio y un club de turismo mundial abanderados con la discapa-
cidad.

Se debe incidir en cambios globalizantes de politicas, de prac-
ticas, estrategias, instrumentos que transversalmente generen equi-



dad, no solo entre fronteras, sino también entre zonas geograficas
(rurales, urbanas, suburbanas), con equidad y representatividad
entre hombres y mujeres.

Es preciso y saludable dar espacio a gente con verdadera capa-
cidad técnica, profesional y tactica, gente joven. Ya basta de auto
idolos de la discapacidad, los y las grandes, las que abrieron el
tema deben ceder espacios, deben saber que las cosas cambian y
las personas con discapacidad jovenes tienen una éptica y practica
valida, tenaz y que -sobre todo- somos colegas, no enemigos.

La alianza entre organismos gubernamentales y no gubernamen-
tales es impostergable en términos de mutua cooperaciéon, de co-
rrelacion de fuerzas y conocimientos, de igualdad y respeto. Es el
momento de articular el trabajo y ser proactivos, pero también de
ceder, sobre todo por parte de los organismos gubernamentales
que siguen viendo a las personas con discapacidad sélo como
demandantes de servicios y espacios. Ambos tenemos experiencia,
capacidad de propuesta, ambos podemos y debemos alternar el
lado del escritorio segun la situacion.

Ana Teresa Ramirez

Presidenta FEPAPDEM

(Federacion Ecuatoriana Pro Atenciéon a la Persona con Defi-
ciencia Mental)

Ecuador

El fortalecimiento de los movimientos asociativos de personas
con discapacidad esta estrechamente vinculado con el éxito de los
procesos de concienciacion e interiorizacion de los elementos con-
ceptuales que originan la formacion de una asociacioén: la Solidari-
dad que significa que las personas asociadas han de actuar en
comun para aportar soluciones, al tiempo de trabajar junto a otros
grupos que actlan en el campo de la discapacidad; la Transparen-
cia relacionada con la ética en sus actuaciones; la Justicia que



implica que sus demandas han de estar basadas en derechos; la
Participacion porque sin ella no hay asociacionismo; la Independen-
cia, para ser autocriticos con las propias actuaciones que lo legi-
tima para ser critico con las actuaciones ajenas; la Eficiencia en sus
cometidos; el Sentido de Pertenencia que cohesiona el movimiento;
la Cooperacion orientada a la busqueda de soluciones no solo de su
colectivo sino de la comunidad; y, el elemento fundamental, el
Compromiso entendiéndose no como una obligacion sino como un
acto de entrega voluntaria a una actividad en la que cree. En la
medida que el ejercicio de todos estos elementos sea una practica
diaria y constante de todos y cada uno de los participes de los
movimientos asociativos su fortalecimiento no solo seré un resulta-
do sino una consecuencia.

La representatividad de los movimientos asociativos de personas
con discapacidad y sus familias va ligada en forma vinculante con
su legitimidad, no se deberia tener por la mera representacion de
las mayorias como en los sistemas de gobierno democraticos, sino
por otros elementos importantes que condicionen tal representati-
vidad: Liderazgo obtenido en el accionar del dia a dia, en los resul-
tados que se consiguen, en la adhesion a la mision y los valores del
movimiento asociativo; autoridad moral, prestigio, honradez, cohe-
rencia y equidad, demostrando que todas sus acciones van desti-
nadas a favorecer al conjunto de las asociaciones y no a intereses
particulares, ejerciendo la representatividad con la conviccion de
que todos y cada uno de sus miembros tiene algo que aportar.

Henry Mejia R

Director Ejecutivo de FENASCOL
Federacion de Sordos de Colombia
Miembro de RIADIS

Pensar en movimientos asociativos, cuando ni siquiera las nece-
sidades basicas estan cubiertas, es tan dificil como sobrevivir en



ambientes en donde las condiciones no son apropiadas. Lastimosa-
mente las condiciones de pobreza y desigualdad que prima en toda
Latinoamérica hace dificil el trabajo tanto para los movimientos
asociativos de personas con discapacidad como para todo tipo de
organizaciones, y se convierte en una de las principales causas
para que nuestro movimiento asociativo sea tan débil.

No es facil que los lideres se centren en las actividades de lucha
por sus derechos, mientras estan padeciendo hambre. Muchos de
ellos son padres o madres cabeza de familia que viven en una
situacion de carencia en sus hogares o estan desempleados. De la
misma forma, la mayoria de las organizaciones de personas con
discapacidad no tienen una fuente econémica de donde obtener
recursos, no son auto sostenibles y sobreviven con donaciones,
fiestas, bingos, paseos, etc.

Sin embargo, y a pesar de este panorama tan desolador, no se
puede negar que el movimiento asociativo de personas con disca-
pacidad en Latinoamérica, con algunos pocos apoyos gubernamen-
tales o de organizaciones internacionales, ha venido avanzando
lenta, pero positivamente en la lucha por el restablecimiento de sus
derechos.

Cabe sefialar que el intercambio de informacion via Internet ha
sido un hecho muy positivo, a pesar de que su acceso en Latino-
américa aun no es masivo, ya que cada dia es mas frecuente que
las organizaciones puedan copiar las buenas practicas de paises
vecinos.

Consideramos que las instituciones internacionales deben enfo-
car sus esfuerzos en capacitar a las organizaciones de personas
con discapacidad en dos temas centrales: por un lado en progra-
mas de fortalecimiento organizacional o planificacién estratégica
para que éstas se organicen internamente y se asuman con propie-
dad; por otra parte, en procesos metodoldgicos y practicos para
realizar acciones de incidencia politica, que influyan positivamente
en el establecimiento de politicas publicas y planes de desarrollo



de los respectivos gobiernos. Lo anterior, por supuesto, lleva impli-
cito que las organizaciones de personas con limitacién aprendan a
hacer veeduria y asuman el seguimiento de las politicas, planes,
programas y servicios que provean sus gobiernos.

Esto demuestra las principales debilidades de los movimientos
asociativos, que en ocasiones se enfocan en solucionar situaciones
concretas de sus asociados y no en resolver problemas estructura-
les que logren un impacto positivo en un colectivo méas grande. De
esta manera, se contindan viendo organizaciones que crean servi-
cios para solventar, a un grupo reducido, sus necesidades: bolsas
de empleo, subsidios especificos, servicios educativos, de rehabili-
tacion, entre otros; sin darse cuenta que lo anterior, es una respon-
sabilidad del Estado y que la funcién principal de las organizacio-
nes es velar porque las entidades de Gobierno de cada uno de los
sectores (educacion, trabajo, salud, comunicaciones, cultura, justi-
cia, etc.) cumplan con las obligaciones que tienen con todos sus
ciudadanos.

Es importante que las distintas organizaciones de personas con
discapacidad fisica, cognitiva, mental, auditiva y visual de Latino-
américa trabajemos mas unidamente, respetando nuestras especi-
ficidades, pues de lo contrario el movimiento de personas con limi-
taciones se ira debilitando. Desafortunadamente, he visto en
muchos paises, que cada organizaciéon busca demostrar que «es
mas que otra» y obtener ventajas. Debemos aprender a conocernos
y defendernos colectivamente cuando los demas no estén presen-
tes.

El colectivo de personas sordas de Colombia le ha dado su
representacion y voceria a FENASCOL. Sin embargo, en los distin-
tos espacios en los que participamos, sean éstos nacionales o in-
ternacionales, siempre estamos velando tanto por los derechos de
las personas sordas como por los derechos a la igualdad de opor-
tunidades para todas las personas con discapacidad. Por ello, para
nosotros es tan importante un Intérprete de lengua de sefas, que



nos garantice la equiparacion de oportunidades o el acceso a la
informacién y las comunicaciones; como lo es una rampa para la
persona con discapacidad fisica o los documentos en braille para
las personas con limitacién visual. Ninguna de estas necesidades es
menor que la otra. Todas son igual de importantes. Mi invitacion es
para que todos, por supuesto nos informemos y aprendamos de las
caracteristicas y necesidades de nuestros compafieros. jCuanto mas
unidos estemos, mejores logros obtendremos! (Solidaridad Latinoa-
mericana, 2005, Numero: 34).

Rosa Ambulodigue
In-Chirst
Peru

Los nifios, nifias y adolescentes con discapacidad, en Latino-
américa, no reciben la atencién necesaria ni suficiente, se mantiene
la discriminacion, sus necesidades son consideradas de segundo
rango por lo que hay falta de apoyo econdémico para implementar
programas y proyectos.

Ana Peléez

Vicepresidenta Ejecutiva de la FOAL
Miembro del Consejo General de la ONCE
Espafa

— Los modelos no se trasladan ni se colocan directamente en
un entorno socioeconémico y politico completamente diferen-
te al de aqui. Hay que ponerse a disposicion de las personas
con discapacidad, mostrarles los modelos para que ellos
determinen qué partes, qué acciones pueden servir a sus
realidades concretas y especificas.

— Para que se respete los derechos fundamentales de las per-
sonas con discapacidad, no puede limitarse a cambios indi-



viduales, se debe hablar de cambios regionales porque el
prestar una ayuda especifica a una persona no sirve ni enri-
quece el movimiento asociativo.

— Parte del éxito estd en la responsabilidad social corporativa,
es decir la importancia que tiene la economia social como un
activo generador del empleo digno para personas con disca-
pacidad.

— Es necesario que los agentes sociales sean realmente los que
activen todo ese cambio de politicas.

— Los donantes internacionales deberiamos crear estructuras
para que también los que estamos operando en América
Latina nos sentemos y compartamos juntos las experiencias,
los apoyos, los programas, y dirijamos nuestras actuaciones
a programas globalizados.

David Andrés Rojas M.

Director Ejecutivo

The Trust for the Americas - OEA
Washington, D.C.

Para optimizar la cooperacién internacional, la primera herra-
mienta deberia ser el establecimiento de verdaderos canales de
comunicacion internacional, reconociendo cual es el trabajo de cada
uno de los organismos que participan en la cooperacion, determi-
nando planes actuales, creacion de alianzas estratégicas y mecanis-
mos de participacion conjunta donde se aprovechen vértices comu-
nes de trabajo, de modo que se optimice no sélo el uso de los
recursos fisicos, humanos y econémicos disponibles, sino que se
amplie la visibilidad propia de los resultados.

De este modo se aprovechan los avances individuales para un
usufructo colectivo, lo cual redundara en beneficio de los paises y
las poblaciones objetivo, concatenando proyectos afines y generan-



do proyecciones de acompafiamiento, evaluacidon y seguimiento,
asegurando la calidad de los proyectos y la sostenibilidad de sus
resultados; lo cual se reflejaria en la apropiacion local de los pro-
gramas y la transferencia de conocimiento para provechos locales,
entre otros muchos beneficios.

Carlos Martinez®

Presidente UNCU

Unién Nacional de Ciegos de Uruguay

Los recursos econémicos son dificiles de conseguir, por lo tanto

hay que optimizarlos. Muchas veces se resuelve desde una perspec-

tiva muy distinta a la vivida en cada pais. América Latina es grande

y diferente. Lo que puede resultar provechoso para un pais, puede

resultar intrascendente para otro. Es necesario consultar a los di-

rectamente involucrados. Todos los paises tienen pequefios mono-

polios en lo relacionado al manejo de la informacién. Si la infor-

macion llega a mas personas o instituciones seguramente los
resultados seran mejores.

José Rodriguez
Miembro Fundador y Vocal de RIADIS
Presidente de la Fundacién Lesionado Medular

Susana Martin
Gerente de la Fundacion Lesionado Medular
Espafia

— RIADIS, como plataforma de representacion, es una parte
mas de la cooperacién de Espafia con Iberoamérica y, en concreto
del Gobierno espairiol, del IMSERSO y RIICOTEC, donde interviene
muy directamente la AECI. La labor que pretende RIADIS es incen-

> Pronunciamiento personal, no de la organizacion.



tivar a las organizaciones de cada uno de los paises para que se
agrupen y se conviertan en grupos de presion, demanden e influyan
en sus respectivos gobiernos para que en sus planes se tenga en
cuenta a la discapacidad.

— Compartiendo experiencias, no resulta positiva la excesiva
atomizacioén existente hoy en dia, puesto que lo que provoca es la
debilitacion del colectivo.

Después de haber revisado todas las obligaciones documentales
(existentes en Espafia), que deben tener tanto las Fundaciones como
las Asociaciones, y que son supervisadas y fiscalizadas por las Ad-
ministraciones Publicas, autonémicas o estatales, debemos ser
conscientes que a pesar de la burocratizacion y el trabajo extra
que nos implica es positivo, es la férmula para controlar que los fines
para los que se constituyeron dichas ONG son los que marcan la ley.

Julio Wilfredo Guzman Jara
Presidente Region Latinoamericana
Organizacién Mundial de Personas con Discapacidad

En el ambito de la esfera publica, la discapacidad no es un tema
que suscite mayores atenciones, ni se la relaciona con un colectivo
que tenga algun atisbo de influencia. El poder nos es esquivo, claro
que eso no significa desconocer que existen personas con discapa-
cidad que gracias a sus méritos detentan cierta investidura publica.
Pero, en términos de colectivo, aun existe un proceso embrionario
por elevar la problemética social a un problema politico en el que
se ponga en juego la prioridad de nuestros intereses.

En América Latina cada vez mas hay mayor conciencia por rei-
vindicar nuestros derechos, y a la par, cada vez mas se siente la
crueldad de la exclusion social. Tras mas de una década de ajustes
estructurales, de aplicaciéon de un modelo liberal de economia de
mercado, de privatizacién y reduccion del gasto fiscal, el Estado ha
dejado de asumir sus ya escasas responsabilidades. En el Peru, el



debate de la Constitucion fujimorista del afio 1993, el entonces
ministro de salud lleg6é a sostener que la problematica de las per-
sonas con discapacidad era un asunto de las familias... Entre tanto,
estudios de organismos del BID, expresados por Bernardo Klings-
berg, sefalaban que, como resultado de los ajustes se tenia en el
continente la existencia de siete grupos vulnerables, entre ellos, el
de las personas con discapacidad.

Si para algunos, las politicas macroeconémicas han generado
estabilidad y crecimiento, no podemos dejar de lado que los estu-
dios sefialan que para mantener el mismo nivel de vida, de pobreza
se entiende, precisamos mantener un 6% de crecimiento anual.
Claro que detras de ese crecimiento, cosechado por unos pocos, se
ocultan grandes exclusiones, abandonos y vergonzosas desigualda-
des.

En medio de ello hay una lucha: entre esos pocos que sostienen
que se debe asegurar la estabilidad y el crecimiento econémico,
reduciendo el papel del Estado y dejando que las leyes del mercado
regulen la vida social, y quienes como nosotros, sefialamos que ese
modelo econémico s6lo agudiza las desigualdades, que en esa légi-
ca de mercado jamas tendremos acceso a la seguridad social, a la
educacion, y menos al empleo. En definitiva, que dentro del capita-
lismo no es posible la inclusién social de las personas con discapa-
cidad.

Ciertamente, cuando la tendencia mundial del empleo, por sefia-
lar un tema, en la medida en que incrementa su calificacion y
reduce su volumen, el desempleo se agudiza generando grandes
movimientos migratorios, en ese contexto, de qué posibilidades de
inclusion productiva de personas con discapacidad es posible ha-
blar, si la realidad nos dice que no hay empleo para persona sin
discapacidad, por lo que la propia OIT reconoce un desempleo en
la PEA con discapacidad de alrededor del 80%. Y sin empleo, no
se puede acceder a costosos servicios de salud privados, ni la
educacioén ni a nada.



En el Perud, con un 54% de poblacion por debajo de la linea de
pobreza, tenemos diversos grupos sociales que luchan por sobrevi-
vir, entre ellos al nuestro. Es evidente que en América Latina, la
pobreza y la exclusioén, es el lugar social del colectivo de las per-
sonas con discapacidad.

Pues bien, entonces la lucha por la rehabilitacion, la salud y la
seguridad social, la educacion inclusiva, el empleo decente y la
vivienda adecuada; en suma, por la inclusién social, es una lucha
politica, no sélo por el reconocimiento de derechos, sino por el
poder que permita el ejercicio del derecho.

En esa perspectiva, como sefala la Carta de Paraguay (RLOM-
PD: 2005), «luchar por la integracion de las personas con discapacidad
estéd relacionado con la lucha contra la pobreza y las estructuras de
poder que sostienen una condicién de exclusién social de diversos gru-
pos sociales vulnerables» (parrafo 30).

Elevar nuestra lucha a una solidaridad politica, integrada con
otros sectores excluidos, exige nuestra participacion ciudadana,
lejos de arribismos y politicos advenedizos, requerimos afinar nues-
tro sistema de representacion, de calificar nuestros cuadros diri-
genciales, de salir de nuestra mirada casera de la discapacidad y
abrirnos a la realidad y compromiso con el devenir de nuestros
pueblos.

Por ello, si para nuestros comparieros y comparieras del norte,
las personas con discapacidad de los paises desarrollados, hay
principios que se debe tener en cuenta en las politicas sobre dis-
capacidad, por lo que en Paraguay se ha dicho: no hay «vida inde-
pendiente» sin la satisfaccion de las necesidades basicas de las
personas con discapacidad. Entonces, desde la realidad de las
personas con discapacidad en los paises en desarrollo, podemos
afirmar el «Principio de Liberacién», como el primer principio en las
politicas sobre discapacidad, entendiéndolo en sus dimensiones
individuales y colectivas, relacionadas con el reconocimiento de la
dignidad y superacion de complejos, asumiendo nuestras limitacio-



nes y capacidades, de superacion de estructuras de dominacion
que determinan condiciones de exclusion social.

Dicho esto, la visién de algunos tecnocratas de la discapacidad
que pretenden desconocer esta dimension politica, que teorizan
proyectos supuestamente a favor de los discapacitados y que en no
pocos casos solo la instrumentalizan, vienen a cumplir un papel
paternalista y reaccionario en nuestro proceso de integracioén. Prio-
rizar la participacion ciudadana de las personas con discapacidad
es clave en el proceso de inclusion social, y su liderazgo en un
Frente de los Excluidos de nuestro pueblo continente es una tarea
impostergable.

En América Latina se esta en franco proceso y no sera nada de
extrafar cuando en los proximas afios tengamos legitimos repre-
sentantes de nuestro colectivo, en el municipio, las camaras de
diputados y senadores y por qué no como primeros mandatarios de
la nacién, autoridades electas y responsables ante el pueblo y su
Frente de Excluidos.

Garé Fabila Pescina
Vicepresidenta de RIADIS México

— Requerimos un movimiento de solidaridad, de compafieris-
mo, de compartir experiencias y recursos, de derribar todas
las barreras que impiden que las personas con discapacidad
y sus familias seamos parte de la comunidad en igualdad de
condiciones; un movimiento de interdependencia que favorez-
ca a todos.

— Necesitamos prepararnos para hacerlo de la mejor manera,
que no sea solo demagogia, con un plan de trabajo que
marque un rumbo definido.

— Debemos promover una legislacion adecuada con las regla-
mentaciones necesarias para construir una «Sociedad para



todos». Al generar comunidades inclusivas promovemos la
democracia.

— Promover agrupaciones de familias con una visibn comun
para luchar por mejores servicios para todos sin excepcion.

— Desarrollar indicadores en lenguaje simple que permita en
cualquier parte hacer una autoevaluacion de la situacién y de la
forma como esta promoviendo la inclusién para tomar acciones
individuales o de grupo.

— Reunir a lideres de las diferentes discapacidades, familias,
profesionales y personas de la comunidad para mantener un dialo-
go que permita analizar la situacion, elaborar un diagnéstico y
presentar propuestas viables.

Rosangela Berman Bieler

Especialista en Discapacidad y Desarrollo Inclusivo
Region de América Latina y El Caribe

Banco Mundial

El sector debe contribuir en la generacion de conocimiento e
informacion sobre la relacion entre pobreza y discapacidad e
instrumentalizar recursos para la inclusiéon de estos temas en
sus estudios, politicas y operaciones. De esta manera, las agen-
cias cooperantes y los organismos multilaterales podran pasar a
brindar asistencia técnica a los gobiernos que la soliciten y
contribuir efectivamente para un desarrollo inclusivo, siempre den-
tro de los programas que se orientan a cumplir con su mision.

En materia de Inclusion y como cualquier organismo de coope-
racion, las agencias deben actuar en acuerdo con la legislacion
nacional de los paises donde operan, en caso de no existir o estar
desactualizada, promover la creaciéon de normativa internacional.

Adicionalmente tienen también la funcion de promover y replicar
ejemplos de buenas préacticas tanto regional como inter-regional-



mente. Las agencias y los organismos internacionales pueden
convertirse en actores que faciliten los procesos de cooperacion
técnica y den visibilidad al impacto positivo y trascendencia de la
inclusién en los procesos de desarrollo.

Los gobiernos y la sociedad civil son los actores fundamentales
en los procesos de desarrollo de sus paises y por lo tanto seran
quienes identifiquen, disefien y elijan las politicas publicas de de-
sarrollo, orientadas a lograr la construccion de sociedades cada
vez mas democraticas, solidarias e inclusivas. La comunidad
internacional se constituye asi para apoyar estos procesos locales,
a través de la generacion y difusion de paradigmas que contribuyan
al desarrollo y de incidencia para el monitoreo y evaluacion de los
progresos alcanzados.

Francisco Cisneros
DIF - México

La cooperacion internacional para personas con discapacidad en
la Region, debiera darse en tres ejes que fortalezcan el movimiento
asociativo como tal, de tal forma que los gobiernos perciban un
movimiento unificado, que los obligue al compromiso y al segui-
miento del Marco Normativo Internacional y Nacional y que se pue-
dan medir con indicadores homologados mediante:

1. |Internacional: fortalecimiento de la relacion regional a tra-
vés de un canal de informacién y comunicacion permanen-
te, que aglutine a los Consejos Nacionales y que pueda ser
monitoreado por las OSC.

2. Nacional: difusién para el fortalecimiento del trabajo de los
Consejos Nacionales en la generacion de Politicas Publicas
y desarrollo de Programas Institucionales que favorezcan la
Participacion de la SociedadCivil.



3. Estatal y Municipal: aplicacién y seguimiento de las Politi-
cas Publicas.

Las prioridades de inversion pudieran dividirse en dos rubros:
(1) Capacitacion: impartir un Diplomado en Administracion Publica
y Discapacidad, que cubra temas internacionales y nacionales de
marco juridico, programas institucionales y participacion ciudada-
na, a las OSC y a los representantes de gobierno impartido por las
Universidades, a través de, (2) un sistema informatico, que cuente
con hardware y software con conectividad a través de Internet que
permita la comunicacion para generar una verdadera red desde los
municipios, subiendo a los estados para llegar a nivel nacional y
tener representatividad internacional, que a su vez pueda
ser consultada y supervisada desde cada region (RED -Red Especia-
lizada en Discapacidad) a nivel municipal, estatal nacional e inter-
nacional.

El compromiso de los gobiernos y de los movimientos asociati-
vos para lograr mejores condiciones de cooperacion debieran estar
orientados a:

— Aprobar y firmar la Convencién Internacional Amplia e Inte-
gral para la Promocion y la Proteccién de los Derechos y la
Dignidad de las Personas Con Discapacidad.

— Promover la creacion de la RED.

— Etiquetar recursos para el funcionamiento de los Consejos
nacionales, estatales y municipales.

— Actualizar, fortalecer y respetar el marco juridico relacionado
con la discapacidad.

La Cooperacion Sur-Sur en virtud de las soberanias ya que el
proceso cultural no se ha uniformado, considero que seria viable
empezar por la generacién y homologacién de indicadores que
pudieran ser pactados para desarrollar en bloques regionales para
unificar procesos, avances y sistemas de medicién y seguimiento.



Apuntes inéditos

Me gustaria que quedara constancia en esa investigacion de los
circulos de poder maliciosos de algunos movimientos y organizacio-
nes (gubernamentales y no gubernamentales). No estaria mal, po-
ner de manifiesto que la capacitacion y la «oz autorizada» en los
encuentros, esta desvirtuada, desperdiciada, inutilizada y, sobre
todo, no es la voz de quienes en realidad necesitan. Ademas, la
capacitacion focalizada en la gente que siempre asiste sin permitir
la participaciéon de otros, so6lo produce mayores desfases y desen-
cuentro entre los homol6gos. Por qué no preguntarse a qué se debe
que personas con discapacidad altamente calificadas se alejen cada
vez mas de los movimientos asociativos. ;Por qué no buscar a esas
personas e involucrarlas para oxigenar los movimientos y propender
a su empoderamiento?

¢Se han hecho verdaderos procesos terapéuticos para las perso-
nas con discapacidad? Les pedimos que mantengan un trabajo,
pero si no pueden mantener su autoestima, ;como?

Los fondos para los movimientos asociativos, ;qué contemplan?,
¢en qué se invierten? Es necesario sostener a directivos que hagan
un buen liderazgo en las organizaciones, pero ;es necesario que
sean perennes?, ja quién favorece?, ¢a quién perjudica? Los eternos
lideres, ¢presentan proyectos concretos en planes de trabajo?, ;rin-
den cuentas?

La cooperaciéon internacional, por ejemplo, la Christian Blind
Mission International (CBM), que tiene su origen en la Christoffel-
Blindenmission (Alemania), financia proyectos para personas con
discapacidad visual, ;,cuantas personas 0 asociaciones han presen-
tado proyectos? ;Cuantos proyectos se han sacado para todas las
asociaciones de ciegos? o0 ;(solamente para las mismas personas
mas que para las mismas organizaciones?

Generalmente somos usados de plataforma y no se obtienen
cosas concretas para las personas afectadas.



Las asociaciones lamentablemente pierden credibilidad por no
tener planes concretos de trabajo, se centran solo en sus directivas,
y ni siquiera conocen la situacion real de sus socios.

Tenemos que fortalecer las células para que el cuerpo esté for-
talecido, las asociaciones deben funcionar con directivas y comisio-
nes. Asi, ciertas ONG no seran «estrellitas de navidad» ejecutando
como pulpos muchos proyectos que son mas apariencia que accion
real y efectiva. EI compromiso de las células de ese gran cuerpo,
que son los movimientos asociativos, debe ser claro y mostrar lo-
gros en cosas concretas y tangibles.

Beatriz Miranda
Ecuador

De acuerdo al analisis efectuado y a las conclusiones a las que
se llegan observando y compartiendo el cotidiano vivir de las per-
sonas con discapacidad y sus familias, la discapacidad hace ciertas
demandas en América Latina, en distintas areas®:

Gestion econémica

e Se requiere aplicar un programa de estabilidad en cuanto a
inflacion y politica econdmica que tenga entre sus objetivos
una calidad de vida inclusiva.

» Hay la necesidad de politicas fiscales coherentes con las con-
diciones macro y micro econémicas que generen a su vez
equilibrio fiscal.

* Se debe encontrar formas de renegociar la deuda externa de

6 Se incluyen elementos requeridos por instituciones como el Banco Mundial para
calificar a los paises y su evolucion en el area de desarrollo.



los paises, con opciones que beneficien a los grupos humanos
excluidos del desarrollo global.

e Impulsar un mayor compromiso politico de los estados con
competencia técnica y respaldo publico mediante la participa-
cion en la toma de decisiones que provoque la sostenibilidad
de un plan estratégico de desarrollo.

e Propender a un marco politico que fomente el comercio justo,
libre del monopolio e impuestos o recargos que discriminan
las importaciones. Que la administracion aduanera sea regla-
mentada y transparente.

* Se demanda un sistema financiero diversificado y competitivo
que incluya seguros e instituciones de ahorro no bancarias,
reguladas y evaluadas peridodicamente. Que las leyes de ges-
tibn empresarial aseguren la proteccion de accionistas mino-
ritarios y que las opciones de crédito sean establecidos con
responsabilidad social, es decir con acceso para las todos.
Las tasas de interés deben ser reales y positivas.

» Se debe limitar los controles o subsidios a los precios, sala-
rios, la tierra y la mano de obra, contando con politicas pu-
blicas que afecten la eficacia de los mercados.

e Las politicas ambientales y econdmicas deben fomentar la
proteccion y el uso sostenible de los recursos naturales bus-
cando su preservaciéon como una medida de «preservacion»
de la vida del ser humano y de las especies vivientes.

Inclusion social y equidad

» Se demanda la creacion de leyes, politicas, organismos y prac-
ticas sociales e institucionales que promuevan la igualdad de
acceso a hombres y mujeres a los recursos y oportunidades
en todo nivel.



« Se demanda la creacion de leyes, politicas, organismos y préac-
ticas sociales, institucionales e individuales que promuevan la
igualdad de personas con discapacidad y personas sin «disca-
pacidad visible» a los recursos y oportunidades en todo nivel.

» Las dos demandas anteriores se extiende a los grupos margi-
nados como: nifiez, adultos mayores, indigenas, negros, homo-
sexuales, grupos religiosos y culturales, migrantes, entre otros.

» Es necesario establecer lineamientos que mejoren y evallen
las politicas institucionales que afectan al acceso y a la cali-
dad de la educacién, la capacitacion, alfabetizacion, salud,
prevencion de enfermedades transmisibles y discapacitantes,
nutricion, y todo lo que tenga que ver con formacién de recur-
sos humanos.

» Se requiere de acciones gubernamentales y comunitarias que
proteja el derecho al trabajo (riesgos y beneficios) de todos
los grupos considerados vulnerables entre los que se incluyen
las personas con discapacidad.

e Hay que asegurar que los estudios que se efectuan en diver-
sas ocasiones sobre pobreza, analisis de situacion y evalua-
ciones no queden en papel y sean empleados en el plantea-
miento de propuestas, planes y politicas que se dirijan a
reducir los obstaculos impuestos a la equidad.

Del sector publico

e Hay la necesidad de establecer en los paises de América La-
tina una estructura de gobierno reglamentada, donde los
contratos y acuerdos se respeten y sean aplicados a indivi-
duos y organizaciones sin distincion.

e Se debe establecer medidas que evallen y den seguimiento a
los procesos presupuestarios y de gasto publico. Esto tam-
bién incluye la evaluacion de los diferentes poderes del esta-
do y el nivel de representaciéon y decision que tiene el pueblo
a través de ellos.



» Control del manejo de los ingresos y su aplicacion estable-
ciendo prioridades reales que beneficien a sectores excluidos.

* Rendicion de cuentas publica de los gastos que hacen las
instituciones estatales y como éstos han afectado positiva o
negativamente a toda la poblacién y en especial a los sectores
excluidos.

Capitulos olvidados en la discapacidad

» El proceso de analisis que ha tenido la discapacidad se basa
en los elementos visibles al momento de hacerlo. Los temas
de género, pobreza, empoderamiento, educacion, salud, co-
municacion y cooperacion internacional estan sobre el tapete,
lo que permite cierta fluidez en las conclusiones y compromi-
sos al respecto.

» Sin embargo, la dinamica global est4d en constante cambio y
hablar de discapacidad ya no se refiere Gnicamente a cifras
y circulos cerrados en politicas publicas. Temas como la fa-
milia, el arte, el deporte, la migracion y la procedencia geo-
gréfica, la etapa de adulto mayor, las etnias, la religion, la
opcién sexual, el SIDA, la ecologia, han sido olvidados el
momento de hablar de discapacidad, lo que demanda empe-
zar a incluirlos en tanto son indicadores que expresan una
realidad actual de las personas con discapacidad.

» El tema de la discapacidad al igual que otros relacionados, se
ha convertido en un negocio para el movimiento de las ONG.
La institucionalizaciéon del llamado profesionalismo ha hecho
de este campo una fructifera labor econémica. Se demanda
entonces, que haya una labor transparente en dichas organi-
zaciones y que el manejo de sus recursos sea equitativo y
justo y tenga como unico fin el apoyar el mejoramiento de la
calidad de vida de las personas con discapacidad.



e Se piensa que la discapacidad impone distincion en cuanto al
manejo de intereses grupales y de poder. No existe una razon
lI6gica para ello. Las personas con discapacidad son seres
humanos con busquedas y ambiciones también, sean estas
positivadas o no. EL hecho es que hay el requerimiento de
conformar un movimiento social de la discapacidad que difun-
da la inclusion, la democracia y la equidad, practicandolas.
No existe otra forma de que el liderazgo de las personas con
discapacidad llegue a ser un modelo de tolerancia y democra-
cia.

e Surge la necesidad de entender la discapacidad desde un
modelo cultural integrador. No se pide excluir e invalidar los
modelos morales, médicos, rehabilitadores y sociales hasta
ahora manejados en la discapacidad. Lo que se requiere es
acoplar todos ellos haciendo valederos otros elementos que
tienen que ver con la configuracion cultural del individuo,
como religiéon, cosmologia, historia, ética, costumbres, entre
otras.



Capitulo VII
CONCLUSIONES
Y PROPUESTAS ABIERTAS




Para concluir esta aproximacion a la realidad de las personas
con discapacidad en Latinoamérica se presenta una sintesis de las
principales conclusiones, muchas de las cuales han sido puntos de
coincidencia en diferentes encuentros; y, algunas propuestas abier-
tas que han de ser enriquecidas a través del dialogo y la discusion
que nos permiten contruir-nos desde: acuerdos y desacuerdos,
consensos y disensos, desde el conocimiento experto y la experien-
cia desprovista de técnica.

La evolucion en la terminologia muestra un esfuerzo por encon-
trar elementos comunes que impulsen la visibilizacion de la perso-
na con discapacidad como sujeto de derechos y evidencie la disca-
pacidad como una responsabilidad social. La influencia de la
sociedad civil, particularmente la fuerza que ha cobrado la presen-
cia de los movimientos asociativos de personas con discapacidad y
sus familias, marca el inicio de una participacion efectiva que con-
quista los espacios que le corresponden.

El lenguaje, instrumento de poder, expresa la interioridad y
construye el imaginario social que se proyecta en percepciones y
actitudes, determina comportamientos y acciones tanto sociales
como estatales, propiciadoras de vivencias de inclusion o discrimi-
nacion, integracion o exclusioén, participaciéon o reclusion; que en la
cotidianidad llegan a superponerse en un devenir contradictorio.
Definir qué es discapacidad, quién la tiene y qué necesita es un
asunto aun no resuelto. El debate permanece en el qué decir, como
decir, déonde decir y en qué circunstancias decirlo. En el uso y
abuso de las palabras el problema no es quiénes son nombrados
sino quiénes estan ‘calificandolos’.

Dado que aunque se asuma oficialmente una terminologia posi-
tiva, nada garantiza que en la cotidianidad y en las relaciones
informarles ocurra paralelamente. Es necesario trabajar en los



nucleos de base (familia, barrios, comunidades y grupos sociales),
asi como en los espacios de servicio y de poder con miras a una
transformacioén de las percepciones y construcciones mentales res-
pecto a la discapacidad y a las personas con discapacidad.

Hay una distancia ganada que aun es insuficiente, en el camino
que falta recorrer habra que empezar por cubrir las necesidades
basicas de una gran mayoria. Ese es el inicio para fortalecer a la
persona y la familia, para luego avanzar a lo comunitario y lo social
mediante el empoderamiento de los movimientos asociativos de
base, que partiendo de su ser y su quehacer, consoliden una par-
ticipacion propositiva y critica, que alerte y cuestione, que deman-
de y coopere, que se supere a si misma en el dia a dia, que se
fortalezca en sus potencialidades y mire sus debilidades como re-
tos o nuevas posibilidades de gestion.

En Latinoamérica, el ordenamiento interno de cada pais respon-
de en buena medida al orden internacional establecido en términos
de derechos humanos. Si bien las protecciones legales son cierta-
mente adecuadas, no son ni pueden ser estaticas, basta recordar
que responden a la evolucion de estructuras mentales y sociales.

Vida auténoma, accesibilidad y disefio universal, situacidon de
dependencia, familia y cuidadores, seguridad social, fomento y
proteccion del uso y aprendizaje de la lengua de sefias, atencion en
caso de desastres, nifiez, mujer y juventud, son temas ausentes o
abordados timidamente. Ha de entenderse: vida autbnoma como
ejercicio de los derechos individuales, toma de decisiones y em-
prendimiento de acciones que conjuga la interdependencia eminen-
temente humana hacia «el otro» y el entorno, sin confundir la inde-
pendencia como sinénimo de aislamiento; accesibilidad, como la
capacidad de adaptaciéon para asegurar dicha autonomia; familia,
como nucleo fundamental para el desarrollo y estructura decisoria



para la integracion de quienes no pueden gobernarse por si mis-
mos, que demanda apoyos y claro respaldo normativo.

En todo caso, los cambios y mejoras que se introduzcan han de
mantener un espiritu de respeto a la dignidad humana y a la liber-
tad individual, tendente a la integracion social en un marco de
solidaridad. No se trata de legislar puntillosa y especificamente
para personas con discapacidad, ni hacerlo de manera tan general
que se invisibilice su situacion; es legislar para todos adoptando
medidas de accidén positiva que respondan a situaciones especificas
encaminadas a la eliminacion de barreras discriminatorias y disca-
pacitantes. Las modificaciones, adaptaciones y cambios que de ella
emanen, si bien nacen de las necesidades de las personas con
discapacidad aseguran mejores condiciones para otros miembros
de la sociedad.

Lo anterior no descarta la necesidad de una ley especifica y
pone en evidencia la necesidad de recoger la legislacion interna
relacionada con discapacidad que esta presente en otros cuerpos
legales para facilitar el conocimiento, su uso y manejo, brindar una
herramienta agil para la exigencia de su aplicabilidad; ademas,
ayudaria a detectar y corregir posibles contradicciones en los sis-
temas legales internos.

Hay dispersion de leyes e incumplimiento sistematico, que ha-
blan de una legislacion declarativa promulgada en términos de
formalidad para cumplir compromisos politicos, desprovista de
recursos, carente de efectivos mecanismos de exigibilidad e instan-
cias de vigilancia. Constituye una alternativa la conformacion de
veedurias ciudadanas desde lo local, independientes de partidos
politicos, cimentadas en el conocimiento y la confianza mutua,
proactivas y propositivas.

Es preciso —segun sea el caso— erradicar o prevenir: la depen-
dencia y el control, disfrazados de protecciéon, que limitan la auto-
nomia de la persona con discapacidad; la reclusion, la manipula-
cion y el aislamiento informativo; la utilizacion de la discapacidad



con fines ajenos a la causa que refuerzan lineas monopdlicas de
poder por parte de terceros (personas u organizaciones).

Sin llegar al reduccionismo, se podria afirmar que el solo cum-
plimiento de la Constitucién Politica de cada pais seria suficiente
para garantizar el ejercicio de los derechos de las personas con
discapacidad.

En lo internacional en las esferas de un sistema interamericano,
un sistema iberoamericano y un sistema universal, el reconocimien-
to de los derechos de las personas con discapacidad esta dado. La
aplicacion del derecho internacional de los derechos humanos, por
los propios tribunales nacionales, implica compromiso y firmeza no
so6lo de jueces y fiscales sino de abogados y organizaciones que
trabajan en derechos y discapacidad.

Es evidente la evolucion en el Sistema Universal, los informes
de los Estados dan cuenta de ello aunque en la Regién apenas la
tercera parte los presenta y, algunos, con bastante retraso. Es
notoria la ausencia de temas relacionados con discapacidad o un
enfoque en términos de beneficios o protecciéon social. Se observa
una falta de informacion sobre esfuerzos concretos que lleva a
pensar en una seudo concrecién, por ejemplo, para la aplicacién
del Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Cultu-
rales.

Por otro lado, los movimientos asociativos no alcanzan aun ni-
veles organizacionales consolidados, amplia representatividad, co-
nocimiento suficiente y actualizado, situacién que ha llevado a ceder
espacios 0 a una seudo representaciéon que demanda con urgencia
estrategias tendentes al empoderamiento de sus miembros con un
liderazgo rotativo, creciente cuantitativa y cualitativamente, con
procesos que evidencien principios universales de asociacionismo.

Compete a los movimientos una participacion activa y efectiva
en diversos organismos regionales y mundiales, asi como en orga-
nismos nacionales y locales. Son multiples las lineas de accion,
entre ellas: exigir que se eliminen generalidades y ambigledades



de los informes oficiales que desdibujan la situacion de pais, tra-
bajar con los creadores de opinion publica, demostrar los réditos
socio-econdmicos resultantes de la inversion social, utilizar adecua-
damente los diferentes instrumentos internacionales para acercarse
de mejor manera al ejercicio de los derechos. La generacion de
alianzas con organizaciones prestadoras de servicios, con movi-
mientos comprometidos con la defensa de los derechos de grupos
minoritarios, con diferentes actores de la sociedad, es condiciéon
sine qua non para continuar avanzando.

La futura Convencioén internacional amplia e integral para prote-
ger y promover los derechos y la dignidad de las personas con
discapacidad, en su proceso preparativo destaca la participacion de
los movimientos asociativos, expresa legalmente la experiencia vi-
vida, genera el trabajo entre socios diversos. Son cruciales tépicos
como: mecanismos de supervision proporcionando estandares de
evaluacion y un marco para la cooperacion internacional, el abor-
daje claro sobre mujeres, nifios, etnia, ruralidad, entre otros. Es
fundamental mirar la Convencién como un documento dinamico
para permitir su interpretacién en diferentes contextos y flexibilizar
su implementacién en relacidén con recursos y contemplar las espe-
cificidades culturales y ambientales. Si bien su aplicabilidad y uso
estard en relacion directa con la capacidad de incidencia y gestion
de los propios actores para exigir de sus gobiernos politicas y
programas inter y trans disciplinarios con énfasis en la reduccién
de la pobreza, con la participacion de actores tradicionales y no
tradicionales; cada persona hemos de desempefar papeles crucia-
les y distintos para dar respuestas y contribuir efectivamente en su
implementacion.

El Sistema Iberoamericano se establecié en busqueda de afini-
dades comunes entre paises que comparten dos lenguas oficiales
y rasgos comunes de sus culturas, historias y tradiciones aunque
con estructura econdémica y financiera muy diferente en ambas
Regiones, es un sistema que se ha fortalecido en el tiempo con



espacios de encuentro y cooperacion. De las 15 declaraciones sus-
critas a la fecha, pobreza y desarrollo como problemas apremiantes
han sido de reiterada preocupaciéon. En este marco, la visibilizacion
de la discapacidad asoma algo timidamente; fue positiva la aproba-
cion en la reunién previa a la Cumbre Iberoamericana celebrada en
Salamanca de crear la figura de una secretaria general para Ibero-
américa, que aporte continuidad y fluidez, por su intermedio las
personas con discapacidad y sus familias podemos incidir en la
planificacion y adopcién de medidas efectivas que mejoren la cali-
dad de vida de este colectivo en Latinoamérica. A futuro se puede
pensar en una secretaria general sobre temas de discapacidad cuya
multiplicidad de dimensiones, factores y sectores que le son inhe-
rentes, demandan respuestas globales.

Es de particular interés que la XllIl Cumbre de Jefes de Estado
y de Gobierno de Iberoamérica declarara al 2004 como el Afo
Iberoamericano de las Personas con Discapacidad. El apoyo de
Espafa en la declaracién y en su consolidacion se observa decisivo.
Si bien un afio no es suficiente para generar cambios de gran
impacto, ha sido una oportunidad para la reflexiéon y concienciacion
que ha generado espacios de mayor participacion; con la finalidad
de propiciar continuidad en este esfuerzo es menester apoyar la
propuesta de RIADIS para llegar a la declaraciéon del Decenio de las
Personas con Discapacidad y sus Familias en Iberoamérica.

En el Sistema Interamericano destaca la Convencién para la
eliminacion de todas las formas de discriminacion contra las per-
sonas con discapacidad. La ratificacion por parte de los Estados no
ha generado grandes cambios, los aportes mas importantes se
observa en el &mbito de la normatividad. Constituye tarea pendien-
te la conformacién del Comité de seguimiento cuya finalidad es
estudiar y analizar los informes que deberia presentar cada Estado
Parte para emitir conclusiones, observaciones y sugerencias para el
cumplimiento progresivo de la Convencion. La presion que ejerzan
los movimientos asociativos de personas con discapacidad sobre



sus gobiernos y sobre la OEA puede lograr que se conforme dicho
Comité.

La superposicion de objetivos en los diferentes Sistemas, la falta
de informacion y la generacion de soluciones aisladas tipo «par-
che», generan falsas expectativas y subutilizacion de recursos. Urge
avanzar hacia soluciones y metas globales, que se recreen al inte-
rior de cada pais en soluciones y metas nacionales para concretar-
se en politicas de estado y acciones intersectoriales.

Desde esta perspectiva, el objetivo seria la institucionalizaciéon de
un orden judicial, independiente de los otros poderes del Estado, que
ofrezca cobertura, agilidad y calidad. Se requiere fortalecer meca-
nismos juridicos y organizacionales, nacionales e internacionales,
para conocer, aplicar y vigilar el cumplimiento del ordenamiento
vigente con enfoque propositivo y con acciones desde lo local.

Al hablar de pobreza y discapacidad, hemos de remitirnos a los
Objetivos de Desarrollo del Milenio, cuya posibilidad de consecu-
cion esta relacionada con la desigualdad interna y entre paises que
hay en la Regién. Es evidente que las personas con discapacidad
son mayormente afectadas por ser la discapacidad una condicion
multidimensional y multifactorial. Si la tendencia actual continta y
se persiste en la invisibilizacion de las personas con discapacidad
y sus familias, el cumplimiento de los ODM en el plazo estipulado
sera un imposible.

Es momento para la reflexién-accion-reflexion. Hay que saber
ponerse detras de las palabras, no es cuestion de lanzar compro-
misos y firmar acuerdos como si nada, lo que no quita que sean
inteligentes pero falta mucho para que sean razonables en términos
de cumplimiento. Las leyes, acuerdos, informes y planificaciones
van bien pero la vida no se limita al papel, no se trata de inmovi-



lizar un pais con ‘papelocracia’, se trata de establecer plazos pru-
dentes y emprender acciones. Latinoamérica ha progresado y esta
considerada como una Regién con avances hacia la consecucién de
los ODM, pero ;es posible concretarlos sin visibilizar la discapaci-
dad? A continuacién algunos ejemplos:

(Es posible erradicar la pobreza extrema y el hambre,

pretendiendo desconocer que el porcentaje de personas con
discapacidad que se ubica en los quintiles | y Il es notoria-
mente superior en relacion a la poblaciéon sin discapacidad?
Por ejemplo, en el Ecuador la poblacion con discapacidad
ubicada en los quintiles | y Il es 20% mayor que la poblacién
sin discapacidad.

sin considerar que la poblacién inactiva de personas con
discapacidad alcanza el 71% en Chile, 68% en Costa Rica,
69% en Honduras, 75% en México, 64% en Nicaragua, 75%
en Panam4, 62% en Paraguay?

que en El Salvador, el 46.7% de la poblacién con discapaci-
dad es pobre?

que el analfabetismo de personas con discapacidad tiene
tasas elevadas: 46% en Bolivia, 45% en El Salvador, 51% en
Honduras, 33% en México, 44% en Nicaragua, 43% en Pana-
ma; condicién que las excluye del acceso al empleo y —en
consecuencia— a condiciones de vida dignas?

que el Banco Mundial reconoce que entre los mas pobres hay
una de cada cinco personas que tiene discapacidad?

Ante la pobreza, el hambre, la exclusion y la injusticia, la liber-
tad pierde su nombre y los derechos no son mas que llamativos
artilugios politicos.



¢Es posible lograr la educacién primaria universal,

si no asiste a la escuela el 41% de nifios con discapacidad
en Bolivia, el 59% en Honduras, el 37% en México, el 64%
en Paraguay?

si los estudiantes con discapacidad suelen ser excluidos del
sistema educativo general? En Colombia se registra la asis-
tencia del 0.32% de alumnos con discapacidad; en Argenti-
na, 0.71%; en México, 0.52%; en Uruguay, 2.76% y en Nica-
ragua, 3.5%?

si la accesibilidad al medio fisico, a la informacién y al cu-
rriculum son practicamente nulas?

si las opciones de educacion estan centralizadas en las gran-
des ciudades?

En caso de que se mantenga la tendencia actual, en el 2015 se
tendra 47 millones de nifios sin asistir a la escuela.

¢Es posible promover la equidad de género y autonomia de la
mujer, si se invisibiliza su presencia

al no tomar en cuenta que de la poblacién con discapacidad,
las mujeres son: 54% en Argentina, 46% en Bolivia, 52% en
Chile, 48% en Costa Rica, 44% en El Salvador, 45% en
Honduras, 56% en Nicaragua?

al hacer caso omiso de las menores posibilidades que tiene
de recibir educacion y consecuentemente acceder a un em-
pleo remunerado? El indice global de alfabetismo para perso-
nas con discapacidad puede ser tan bajo como el 3% y para
mujeres con discapacidad el 1%.



— al no ver que la autonomia no es posible sin autosostenibi-

lidad? Aproximadamente la quinta parte (18%) de las muje-
res con discapacidad en Nicaragua recibe ayuda de familia-
res en el pais y remesas del exterior, porcentaje que en los
hombres es del 8%.

al no valorar ni cuantificar las funciones de cuidado perma-
nente que muchas mujeres brindan a una persona con disca-
pacidad que asi lo requiera? Situaciéon que en muchos casos
impide su acceso a la educacion, al empleo, a la vida social
haciendo mayor su pobreza y exclusion? En Nicaragua, 8 de
cada 10 cuidadores son mujeres.

(Es posible reducir la mortalidad infantil y tomar los correctivos
pertinentes,

si no se prioriza de forma efectiva y amplia cobertura la
atencion primaria de salud hacia la prevencion de discapaci-
dades?

si se desconoce la poblaciéon infantil con discapacidad que
tiene acceso a vacunas?

si se ignora cuantos nifios y nifias que nacen con una disca-
pacidad mueren antes de los 5 afios por causas prevenibles?

si no se toma en cuenta el niumero de nifilos con una disca-
pacidad a causa de las condiciones paupérrimas que le ro-
dean desde antes de su gestacién en un aborrecible ciclo
intergeneracional?

si no se sabe cuantos nifios y nifias nacen con una discapa-
cidad por causas relacionadas con el embarazo y el parto?

si no se difunde por medios alternativos la informacion para
que las madres con discapacidad puedan acceder a ella?



En el 2015, antes de cumplir cinco afios, 41 millones de nifios
moriran de la enfermedad mas facil de curar: la pobreza.

Al hablar de salud es pertinente exigir de las empresas y comer-
cializadores de medicamentos responsabilidad social.

¢Es posible mejorar la salud materna,

— si se ignora la maternidad como un derecho de la mujer con
discapacidad?

— si en los servicios especializados el personal desconoce como
comunicarse con una mujer sorda?

— si la maternidad prematura también afecta a las adolescen-
tes con discapacidad pero estan ocultas? Por ejemplo, en
Bolivia, que en maternidad prematura ocupa el puesto 38 en-
tre 119 paises porque el 33% es madre antes de los 20 afios.

¢Es posible combatir el VIH/SIDA,

— si no se considera la sexualidad de la persona con discapa-
cidad?

— si se parte de supuestos equivocos al no disponer de datos
concretos en la Region?

— si puede ser mayor probabilidad de tener relaciones inesta-
bles por la extrema pobreza y las sanciones morales en con-
tra de quienes se unen en matrimonio con personas con
discapacidad?

— si las personas con discapacidad —hombres y mujeres— tie-
nen mas probabilidades de ser victimas de abuso sexual y
violacion que sus pares sin discapacidad?



— si la necesidad de cuidados y atencion, vivir en instituciones,
y la creencia casi universal de que las personas con discapa-
cidad no pueden ser testigos creibles, los hace objetivo de
los depredadores?

— si ha habido un incremento significativo de violaciones de
nifos y adultos con discapacidad porque se les supone virge-
nes, lo que les torna objetivo especifico de individuos VIH
positivos que creen que pueden deshacerse del virus a través
del sexo con virgenes?

— si no se escucha a los padres de nifios con discapacidades
mentales que reportan la violacion como su preocupacion
principal en el bienestar presente y futuro de sus hijos?

— si se ha reportado bisexualidad y homosexualidad entre adul-
tos con discapacidad auditiva e intelectual, mientras la con-
cienciacion del VIH/SIDA y el conocimiento acerca de la pre-
vencion del VIH es muy baja en estos grupos?

— si seglin UNICEF el 30% de nifios de la calle tiene algun tipo
de discapacidad, y esta poblacién joven raramente es cubier-
ta por campafas de sexo seguro y es mas vulnerable al abuso
sexual?

;Se podra combatir el paludismo y otras enfermedades

— si los nifios y niflas con discapacidad son mas propensos a
no recibir atencién y las condiciones de insalubridad les tor-
nan en blanco facil de procesos infecciosos?

(Es posible garantizar la sostenibilidad ambiental, si 40 millo-
nes de personas en la Regioén

— estan en condiciones de pobreza sin acceso a un saneamien-
to mejorado tanto a nivel urbano como a nivel rural?

— no tienen acceso a una fuente de agua mejorada?



¢Es posible fomentar una asociacion mundial para el desarro-
llo, si no se establece como condicion de la cooperacién la trans-
versalidad de la discapacidad?

— si las mejoras logradas desde la perspectiva de discapacidad
ha mejorado la vida de otros en términos de accesibilidad,
seguridad y bienestar;

— si son muchos los hogares de la Region que albergan al
menos a un miembro con discapacidad, por ejemplo: en
Argentina, el 20.6%; en Uruguay, el 20.7%; en Chile, el
34.6%.

Si. Si es posible avanzar hacia la consecucion de los Objetivos
del Milenio, aunque no en el plazo estipulado en primera instancia,
siempre y cuando en los Documentos de Estrategia para la Reduc-
cion de la Pobreza —PRSP, se sitle la realidad de las personas con
discapacidad y sus familias como prioridad y se los lleve a la
practica, caso contrario el circulo constrictivo de la pobreza ejerce-
ra una fuerza cada vez mayor llegando a un genocidio en el que
todos habremos tenido parte de responsabilidad.

Apostemos a ganar la lucha contra la pobreza. Implementemos
una estrategia de desarrollo que combine el crecimiento econémico
no Unicamente en término de indicadores macro sino en términos
de mejoramiento de la calidad de vida de cada familia; con desa-
rrollo social y personal, confiando en el poder del uno y la influen-
cia que ejerce en su entorno que se expande como los circulos
concéntricos que produce una piedra al caer en un estanque; la
sostenibilidad ambiental que hace mas llevadera la vida disfrutando
de lo que somos y lo que tenemos, sembrando hoy el mafiana en
el que queremos vivir y en el que viviran las generaciones por venir.

Apostemos a un nuevo modelo que articule la accion coordinada
y comprometida del Estado y la sociedad civil, que ponga normas



al mercado para que no sea éste el Unico libre en Latinoamérica y
el mundo.

Luchemos por una sociedad solidaria, no solitaria; por calidad y
calidez; por una politica y una vivencia inclusivas e incluyentes; por
una institucionalidad fortalecida, responsable y recreada que se
sustente en el tiempo.

Se asume como mas cercana a la realidad una poblacion lati-
noamericana con discapacidad de 50 millones. Ciertamente, reali-
zar comparaciones con los datos recogidos en la Regién es tan
riesgoso como complicado, la disparidad de enfoques, el afio en
que se recoge los datos y se sistematiza, informacion discontinta
e incompleta que evidencia niveles dispares de calidad segun la
fuente o el pais de procedencia, pocos indicadores comparables e
imperfecciones en la circulacién y oportunidad de la publicacion, la
cultura como un eje permanente que obliga a contextualizar; son,
entre otras, variables presentes que limitan la posibilidad de un
andlisis comparativo concreto.

A pesar de la importancia demografica, las estadisticas aln no
evidencian la visibilizacion de las personas con discapacidad con
un enfoque holistico, en un contexto pleno en creencias, relaciones,
ideologias, con principio de individualidad y sentido de pertenencia
grupal. Tanto en la narrativa como en las cifras media un poder
(institucional-social) y conecta un lenguaje, configuradores de iden-
tidades y constructores de un discurso, que en el caso de las
personas con discapacidad es negativo y contradictorio, que sin
proponérselo han promovido las raices de una identidad positiva en
la persona con discapacidad y su familia.

Es loable el esfuerzo en procesos de medicion realizados por
agencias de cooperacion, organizaciones y gobiernos. Las ausen-



cias, por citar algunas: minorias étnicas, migrantes y refugiados,
cobertura y calidad de los servicios (por ejemplo, vacunacion de
nifios y nifas con discapacidad), nivel de cumplimiento de la nor-
mativa y planes nacionales, la situacion afectiva como la soledad
que viven la persona con discapacidad y su familia o la lucha que
emprende en varios frentes la mujer con discapacidad, pobreza y
explotacién, datos sobre deporte, recreacion y uso del tiempo libre,
etc. Ausencias que complican el presente y la posibilidad de pro-
yeccion pero no frenarian la acciéon si hubiera el compromiso real
de los Estados.

Mas alla de la importancia de los niumeros como herramientas
de planificacion, éstos debieran develar identidades y ser instru-
mentos de evaluaciéon de acciones emprendidas para avanzar en
términos de confiabilidad y comparabilidad con la concurrencia de
los actores directos.

La multimensionalidad de la discapacidad y su vinculacion con
multiples factores lleva en un vaivén continuo de la individualidad
a la colectividad, la categorizacion como «la minoria mas numerosa
del mundo», la incidencia y retroalimentacién mutua de los diversos
factores complejiza la situacién y convoca al debate en el que seran
muchos quienes deban participar.

Si se considera:

— que el 82% de las personas con discapacidad en Latinoamé-
rica vive en condiciones de pobreza o extrema pobreza, en
dos palabras: son pobres;

— que la situacion de discapacidad permea todos los estratos
y categorias poblacionales;

— que es una condicién que afecta no Gnicamente a la persona
sino a su familia;



la discapacidad es un tema que debe estar presente y transversa-
lizar la agenda politica para responder a las necesidades de —al
menos— la cuarta parte de la poblaciéon latinoamericana.

La pobreza, que no es normal, ni natural, ni inherente al ser
humano, muestra su crecimiento como la traduccion directa de una
desigualdad brutal e hiriente que prospera desmedidamente en los
paises y entre paises a costa de millones de vidas.

La Region es rica en diversidad, afectividad, flexibilidad interior
y apertura mental; penosamente, a la par bailan la desigualdad y
la corrupciéon tomadas de la mano, al son de la impunidad
—hermana gemela del poder econémico concentrado— con un evi-
dente maridaje entre politica y economia, propiciador de un geno-
cidio tan lacerante y doloroso como silencioso.

Se observa una correlacion directa entre el indice de Percepcién
de la Corrupcion y el de Desarrollo Humano: mientras mayor es el
nivel de transparencia lo es también el desarrollo humano; sin limi-
tar la corrupciéon a lo gubernamental. Es indispensable generar un
clima de integridad, es impensable el desarrollo sin una goberna-
bilidad responsable, democratica y transparente.

Poder y riqueza no son malos en si, su manejo —sencillamen-
te— demanda ética y moral. El poder, elemento determinante y
presente en toda relacion humana, requiere el establecimiento de
relaciones en términos de igualdad vy justicia, sin pisotear la digni-
dad de otro y sin dejarse pisotear por otro (persona, institucion o
grupo), para que su ejercicio sea positivo. La riqueza es completa
cuando su parte fisica/material/econémica tiene su contraparte
espiritual, que lleva de la insolidaridad a la solidaridad como reco-
nocimiento de la dignidad de las personas y los pueblos, que no se
resigna ante las injusticias, que no soporta la exclusion/reclusion,
que arremete en la vida con una cultura de respeto, reciprocidad
y de equiparacion de oportunidades.

Nos remitimos nuevamente a la necesidad de fortalecer meca-
nismos juridicos y organizacionales, nacionales e internacionales,



para conocer, aplicar y vigilar el cumplimiento del ordenamiento y
acuerdos vigentes.

Las personas con discapacidad y sus familias han de levantarse
de la postracion en que la han sumido: el paternalismo de migajas
que niega la condicién de ciudadania; el mendigar dependencia
en lugar de trabajar por la emancipacion; los ocultos acuerdos y
oscuras intenciones de algunos que afirman defender sus dere-
chos... Es el momento para el crecimiento autbnomo sin relevar al
Estado de sus propias obligaciones porque resulta tan ilégico como
irracional esperar que quien sufre privaciones y esta desprovisto de
poder rompa por si mismo el circulo intergeneracional de la pobre-
za.

El asociacionismo y la organizacién han de irrumpir en la agen-
da de lo publico para exigir la sujecidon a la ley, para obligar a
posponer lo individual por el bien comun, para reclamar la insegu-
ridad juridica y la destruccion de las normas de convivencia social,
para recuperar la desnaturalizaciéon de la palabra que se ha conver-
tido en medio para ocultar los verdaderos pensamientos y senti-
mientos.

Los pasos dados en inversion social alientan a continuar el ca-
mino que aun se vislumbra bastante largo. Para asegurar estos
avances es necesario reducir las disparidades en y entre los paises
de la Regidn; las persistentes desigualdades socio-econdmicas, te-
rritoriales, étnicas y de género que aldn estan presentes. Su conse-
cucion entrafia aumentar en forma significativa los recursos a la
inversion social para reducir la pobreza, mejorar la calidad de las
politicas, planes y programas, elevar el desempefio de la gestion
publica con miras a lograr mayores grados de intersectorialidad y
la transversalidad de la discapacidad. Un ddlar «ahorrado» en inver-
sion social requerird para recuperar sus consecuencias una canti-
dad mucho mayor como costo de nivelacion en el futuro siendo
muy alta la factura social —en términos de inseguridad y violen-
cia— como consecuencia de la exclusion.



Simultaneamente, se deberd romper con la centralizacién, urba-
nizacion y privatizacion de los servicios, a partir del disefio, proyec-
cion y planificacién desde lo local, introduciendo temas como la
subsidiaridad, valorando lo que se es y lo que se tiene, garantizan-
do procesos de comunicaciéon e informacién, dotando de oportuni-
dades de capacitacién y educacién, empoderando a través de la
autonomia, conformando veedurias ciudadanas, entretejiendo redes
de desarrollo comunitario que crean en si mismas, que se proyec-
ten en términos de productividad.

Se ve la educacion —en toda su extension, no limitada a insti-
tucionalizacién o escolaridad— como la Unica alternativa para pro-
ducir el cambio hacia sociedades inclusivas desde los espacios
sociales e institucionales. Es menester reconocer y apoyar: la fami-
lia como escenario privilegiado de socializacién y transmisién de
oportunidad de bienestar entre generaciones; las organizaciones
educativas como espacios de aprendizaje democrético, de partici-
pacion y respeto; los medios de comunicaciéon como formadores y
orientadores de opinion, que requieren ética, seriedad y compromi-
So.

Avanzar hacia el canje de la deuda por una educacion inclusiva
con notoria prioridad presupuestaria; dotada de los recursos y
apoyos necesarios (ayudas técnicas, tecnologias asistivas y nuevas
tecnologias); en términos de pertinencia, cobertura, calidad y equi-
dad; con énfasis en la educacion de la mujer, orientando los ma-
yores esfuerzos hacia el sector rural con énfasis en educacion
basica. Hay que tener presente que los derechos de las mujeres, en
general, no son respetados por razones de indole actitudinal, cul-
tural y social, especialmente cuando al hecho de ser mujer acom-
pafian otras circunstancias como raza, etnia, discapacidad, pobre-
za, analfabetismo, lugar de residencia (rural). Para la mujer con



discapacidad ejercer como ciudadana de pleno derecho resulta in-
alcanzable por estados de sometimiento, violencia y discriminacion.

Asi entendida e implementada la educacion, empodera la ciuda-
dania, eleva la competitividad sistémica y garantiza la productividad
mas all4 de los indicadores macroeconémicos, con el mejoramiento
de las condiciones de vida y bienestar, cuyo impacto es sostenido y
positivo en la comunidad, en la pais, en la regiéon, en el mundo.

Para competir y ganar, la educacion de la persona con discapa-
cidad requiere de un valor agregado con la incorporacion del pro-
greso técnico y tecnoldgico, uso intensivo de la informacion y el
conocimiento, emprendedurismo y ruptura de esquemas mentales
para abrir paso al trabajo en equipo, la generacién de organizacio-
nes inteligentes con pensamiento sistémico capaces de pensarse a
si mismas. Es indispensable una vision de largo plazo que no limite
la oferta educativa a la alfabetizacion o entrenamientos de corto
aliento que no garantizan empleabilidad por lo que la autososteni-
bilidad -como ejercicio de ciudadania— se ve como inalcanzable
utopia.

La educacién en derechos es el componente ausente en los
sistemas. Urge el compromiso intersectorial para su promociéon en
los sistemas formales y no formales, en las distintas esferas gene-
radoras de educacion e informacion, con la competencia sin igual
del poder de los medios de comunicacién en su calidad de orien-
tadores de opinion.

Constituye un avance contar con organismos responsables de la
discapacidad, aunque con diferentes figuras, representaciones y
niveles de gestién. Se requiere propiciar el trabajo intersectorial
conjunto y encaminar los esfuerzos para lograr la paridad entre
representantes gubernamentales y de la sociedad civil organizada.



Es deseable trasciendan —sin abandonar— el rol de disefiadores
de politicas y rectores de la gestién publica para enfrentar nuevos
retos en los campos de la investigacion, coordinacion eficiente de
acciones interinstitucionales y efectiva defensa de los derechos de
las personas con discapacidad.

Se requiere fortalecer los estamentos gubernamentales a través
del conocimiento y generacidn de compromisos, reingenieria que
puede implantar una cultura de puertas abiertas con acompana-
miento y monitoreo de la sociedad civil y viceversa, pues también
la sociedad civil debe rendir cuentas y ser sujeto de observacion,
vigilancia y control.

El tema de la participacion permea todos los discursos y en el
ambito de la discapacidad los principios de asociacionismo cobran
fuerza con el aparecimiento de movimientos y redes.

La persona con discapacidad y su familia es afectada por la
toma de decisiones a nivel supranacional y —eventualmente— ‘pue-
de’ tener acceso a las unidades ejecutoras. Para la asuncion de la
defensa de sus derechos individuales se torna necesario el respaldo
de un colectivo, de ahi la importancia de asociarse e ir gradualmen-
te conformando agrupaciones de mayor envergadura para incidir en
las esferas que le resultan distantes. Lo ideal se plantea como la
opcion de consolidar movimientos nacionales inter discapacidad
con poder politico de decisién que a su vez se agrupen en organis-
mos regionales o interregionales.

Es un imperativo oxigenar los movimientos asociativos, reclutar
lideres ocultos que se han alejado del asociacionismo cuyo desem-
pefio profesional es reconocido por la comunidad y avanzar en
términos de meritocracia. Propender a una cultura de puertas abier-
tas con el acatamiento de principios rectores, con el convencimien-



to de que la rendicion de cuentas es el mas alto nivel de la profe-
sionalidad y un compromiso en la asociatividad.

Mas alla de la capacitacion, el compromiso y la responsabili-
dad, se requiere de recursos que permitan realizar gestiones ad-
ministrativas y disponer de los insumos suficientes. Su ausencia
debilita el asociacionismo ya que a los responsables no les queda
otra alternativa que priorizar su supervivencia y la de sus familias
(muchos son jefas o jefes de hogar), por lo que en un doble esfuer-
zo dedican al movimiento el tiempo que resta de la jornada de
trabajo.

Con el auspicio de Espafia, las tres redes iberoamericanas de
discapacidad que al momento funcionan son:

a) Red Intergubernamental Iberoamericana de Cooperacion
Técnica para el desarrollo de politicas de atencion a personas
mayores y personas con discapacidad (RIICOTEC);

b) Red Iberoamericana de Organizaciones No Gubernamentales
de Personas con Discapacidad y sus Familias (RIADIS);

c) Red Iberoamericana de Entidades de Personas con Discapa-
cidad Fisica (La Red).

Las dos ultimas, como movimientos asociativos interregionales
son esfuerzos en busqueda de un ejercicio de liderazgo, democra-
cia y representatividad; conforme maduren y se consoliden los
movimientos nacionales lo haran también los interregionales. Es
deseable el trabajo intersectorial en lo macro, meso y micro.

La discapacidad intelectual invisibilizada por las otras discapa-
cidades e incluso por los padres y madres, debe tener voz en los
foros y plataformas, los «otros» hemos de generar estrategias para
propiciar sus pronunciamientos.

El asociacionismo es un espacio que ha de dar cabida a las
biografias, testimonios y experiencias para socializarlas como fuen-
te de enriquecimiento mutuo, constituye caricia espiritual para
quien la genera y orienta a quien la escucha.



La discapacidad no esta focalizada en el tema de la cooperacién
internacional. Ante los desafios que enfrenta pueden constituir es-
trategias viables: la valoracion de mutuos aprendizajes con un deseo
genuino de aprender entre donantes y receptores, y entre si mis-
mos; la participacion directa, el dialogo abierto y frontal. Para re-
forzar las politicas de cooperacion al desarrollo, especialmente de
los paises que pertenecen a la Union Europea, se torna necesario
consolidar las relaciones con el Foro Europeo sobre Discapacidad,
cuyo compromiso tendria un peso decisorio.

Algunas recomendaciones abiertas a la discusion:

a)
b)

c)

d)

f)
9)

h)

incluir la discapacidad como factor transversal de atencion;

asegurar un 10% de la cooperacién de manera expresa para
discapacidad;

condicionar la cooperacion a la existencia de politicas publi-
cas de discapacidad con indicadores de desarrollo y partici-
pacion de organizaciones nacionales de personas con disca-
pacidad y sus familias;

destinar mayor porcentaje para educacion con indicadores
de inclusién, y programas de capacitacion e insercion labo-
ral;

en la implementacion de proyectos y programas incorporar
personas con discapacidad altamente calificadas;

responsabilizar del seguimiento a la sociedad civil;

dinamizar mecanismos para intercambio de informacién y
mejoramiento de la comunicacién con la mayor cobertura
posible para impulsar procesos de gestion y rendicion de
cuentas tendentes a disminuir la corrupcion;

propender a objetivos compartidos y compromisos mutuos
entre paises cooperantes y receptores, que sustenten y jus-
tifiquen la ayuda,;



i)
)

k)

propiciar una evaluacion multisectorial de las préacticas con
una valoracion real de cumplimiento de acuerdos;

impulsar el dialogo entre donantes para orientar la cooperacion
a programas globalizados (regionales) con mayor impacto;

establecer mecanismos propiciatorios de una Cooperacion Sur-
Sur que abra mayores opciones para la sinergia entre varios
actores y ayude a consolidar contrapartes estratégicas a largo
plazo;

potenciar la descentralizaciéon e impulsar la participacion de
nuevos actores;

impulsar la responsabilidad social corporativa.

Una forma de concretar las propuestas planteadas podria ser
mediante la creacién de un Observatorio Iberoamericano de la Dis-
capacidad conformado por personas con discapacidad o familiares
suyos, de reconocida trayectoria en la Region, probada responsabi-
lidad, compromiso y honestidad; sin vinculacidon con partidos poli-
ticos, para garantizar independencia; con participacion equitativa
en cuanto a discapacidad, género y region. Su permanencia estaria
supeditada a su capacidad organizacional de gestidon y respuesta.

Principios rectores

Autoridad moral, prestigio y coherencia, que garanticen solida-
ridad y equidad, asegurados por el ejercicio de los siguientes prin-
cipios rectores:

— Justicia

— Participacion

— Independencia (politica y organizacional)



— Eficiencia
— Sentido de pertenencia
— Trabajo cooperativo

Objetivos

a) Vincular las instancias internacionales, nacionales y locales,
responsables de impulsar iniciativas a favor de las personas
con discapacidad y sus familias;

b) Suministrar informacion oportuna, confiable, verificable,
comparable e intercambiable con el fin de planificar, dise-
fiar, gestionar, ejecutar y evaluar de manera efectiva las
acciones con miras a obtener resultados con el impacto que
requieren los desafios actuales;

c) Centrar sus acciones en la concertaciéon interinstitucional
con metas globales, estudios interdisciplinarios y enfoques
transdisciplinarios, propiciando el trabajo en red, en consi-
deracion de que la discapacidad es un tema multidimensio-
nal, multifactorial y multisectorial;

d) Ser un canal de comunicacion internacional que dinamiza la
informacién sobre gestion y resultados entre cooperantes y
cooperados;

e) Re-crear el poder orientado al servicio y las relaciones en
términos de trabajo cooperativo.

Principales lineas de accion

El Observatorio Iberoamericano de la Discapacidad llevaria a
cabo lineas de accién como las siguientes:

— Desarrollar un sistema iberoamericano de indicadores com-
parables y especificos;



Elaborar periodicamente un diagnéstico situacional;

Realizar el seguimiento, andlisis y formulacion de iniciativas
en politicas publicas;

Informar y comunicar periédicamente los avances, debilida-
des e innovaciones en materia de politica publica;

Incrementar la capacidad de actuacion institucional para la
creacion, uso y comunicacion de informacion ligada al siste-
ma iberoamericano de indicadores sobre discapacidad,;

Potenciar alianzas estratégicas y velar por su efectividad;

Propiciar una vision global e impulsar la gestiéon desde lo
local,

Estimular la meritocracia;

Disefar alternativas y propuestas para disminuir la brecha en
ciencia y tecnologia;

Promover y difundir estudios de investigacion;

Potenciar el asociacionismo local, nacional, regional e inte-
rregional;

Propender al empoderamiento desde lo local mediante jorna-
das de capacitacidon que respondan a las necesidades expli-
citadas por los actores. (Se puede abordar temas como:
derechos y mecanismos de exigibilidad; asociacionismo, lide-
razgo, democracia y representatividad, planificacién, gestion,
monitoreo y evaluacion; emprendedurismo y economia comu-
nitaria; fortalecimiento organizacional, cabildeo y comunica-
cion efectiva; tecnologias alternativas; seguridad sanitaria y
alimentaria; entre otros).

Generar procesos de acompafiamiento, evaluacion y monito-
reo, asegurando en los proyectos y programas calidad, sos-
tenibilidad e impacto que se reflejaria en la apropiacion local
de los mismos con ejercicios de transparencia y rendicion de
cuentas;



Propiciar la transferencia de conocimientos y la extrapolacion
de experiencias exitosas;

Concatenar proyectos afines;

Mejorar los canales de informacion, propiciar el dialogo y la
comunicacion entre sectores.

Productos esperados

Algunos productos esperados del Observatorio Iberoamericano

de la

Discapacidad son los siguientes:

Informe peridodico de la situacion de las personas con disca-
pacidad y sus familias en Iberoamérica;

Informe periédico sobre los avances en politicas publicas
orientadas al mejoramiento de la calidad de vida de las per-
sonas con discapacidad y sus familias;

Base de datos actualizada sobre organizaciones y temas de
interés;

Apoyo a organismos gubernamentales y de la sociedad civil
vinculados con el cumplimiento de compromisos internacio-
nales derivados de acuerdos y tratados internacionales vigen-
tes en la Region;

Implementacion de jornadas de capacitacion y evaluacion de
impacto;

Desarrollo de sistemas de informacion y comunicacion pu-
blica.
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Adaptado de:

Derechos humanos y discapacidad

Uso actual y posibilidades futuras de los instrumentos de dere-
chos humanos de las Naciones Unidas en el contexto de la disca-
pacidad

Gerard Quinn y Theresia Degener

Con: Anna Bruce, Christine Burke, Dr. Joshua Castellino, Padraic
Kenna, Dra. Ursula Kilkelly, Shivaun Quinlivan

Naciones Unidas

Nueva York y Ginebra, 2002

Capitulo 2
La aplicaciéon de la autoridad moral: adopcion de la perspectiva
de la discapacidad basada en los derechos humanos
por conducto de las normas no vinculantes de las Naciones
Unidas
Gerard Quinn y Theresia Degener

1. Primeras resoluciones de la Asamblea General de las Na-
ciones Unidas en materia de discapacidad

1950, Resolucioén sobre la «Rehabilitacion social de los disminui-
dos fisicos».

1971, Resolucion titulada «Declaracion de los Derechos del
Retrasado Mental»®.

1 Resolucién 2856 (XXVI) de la Asamblea General, de 20 de diciembre de 1971.



1975, Resolucion «Declaracion de los Derechos de los Impedi-
dos» 2.

2. La aparicién del modelo de derechos en los afios ochenta:
el Programa de Accion Mundial (1982)

Los afios ochenta marcaron el paso irreversible del modelo de «atencion»
al modelo de «derechos».

1981, Afo Internacional de los Impedidos por la Asamblea Ge-
neral de las Naciones Unidas, con el lema «Participacion e igualdad
plenas».

1983 a 1992, fue proclamado Decenio de las Naciones Unidas
para los Impedidos.

1982, «Programa de Acciéon Mundial para los Impedidos» °.

Objetivos globales del Programa: i) prevencion, ii) rehabilitacion vy iii) equi-
paracién de oportunidades.

Define la equiparacion de oportunidades como 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.

Afirma que el logro de la «igualdad de oportunidades» exige medidas que
van mas alla de las medidas tradicionales de rehabilitacion: 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. Asi, lograr la
«igualdad de oportunidades» significa hacer frente a la exclusion estructural en
el sentido antes mencionado. El Programa también insiste en la igualdad de
las personas capaces y las discapacitadas en materia tanto de obligaciones
como de derechos.

Ni siquiera en 1992 pudo darse cuenta de grandes progresos®.

El examen de 1987 realizado en Estocolmo en la Reunion Mundial de
Expertos encargados de examinar la ejecucion del Programa Mundial de Accién
para los Impedidos recomendo en realidad que se elaborarse una convencion

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

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

4 Véase, por ejemplo, el Informe del Secretario General sobre la aplicacién del
Programa de Accién y el Decenio de las Naciones Unidas para los Impedidos, documento
de las Naciones Unidas A/47/415, de 11 de diciembre de 1992.



sobre los derechos humanos de las personas con discapacidades. Italia plan-
ted la cuestion de una convencion durante el cuadragésimo segundo periodo
de sesiones de la Asamblea General en 1987°. En 1989, Suecia propuso que
se elaborase una convencién durante el cuadragésimo cuarto periodo de sesio-
nes de la Asamblea General, sin resultado alguno®.

El informe de 1992, por ejemplo, sefialaba que la ejecucién del Programa
de Accion Mundial seguia siendo impedida por la pobreza, la enfermedad, la
guerra y otros factores. Informaba de que las personas con discapacidades adn
no desempefiaban un papel integral en los procesos de adopcion de decisio-
nes. Muchos paises alun no habian adoptado programas nacionales amplios.
Esos programas, cuando existian, solian permanecer separados del desarrollo
socioeconémico global. Persistia la discriminacion tanto de jure como de facto.
Aunque en varios paises se estaban realizando muchos esfuerzos para «equi-
parar oportunidades», seguia siendo demasiado temprano para decir (en 1992)
si esos esfuerzos tendrian éxito.

El Programa de Accién Mundial se revisa cada cinco afios (1987, 1992,
1997, 2002).

La Reunion Mundial de Expertos de 2002 recomendd que se convocara una
conferencia especial para elaborar el borrador de una convencién completa
sobre los derechos de las personas con discapacidad. Aunque Italia y Suecia
prepararon sendos borradores, en aquel momento no se llegé al consenso en
cuanto a la oportunidad de una convencidn. Por consiguiente, el Consejo Eco-
némico y Social recomend6 que se preparase un instrumento internacional de
otro tipo (véase el apartado siguiente)’.

En 1994 se adopt6é una Estrategia a largo plazo para la aplicacion del
Programa de Accion Mundial para los Impedidos hasta el Afio 2000 y Mas
Adelante. El examen de 1997 contiene un util resumen de las novedades al
respecto a lo largo de los afios noventa.

1981, se establece un Fondo Voluntario de las Naciones Unidas
para los Impedidos en relacion con el Afo Internacional de los
Impedidos. Mas adelante, se dio al Fondo el nuevo nombre de
Fondo de Contribuciones Voluntarias del Decenio de las Naciones
Unidas para los Impedidos (1983-1992), cuyo fin era apoyar medi-
das catalizadoras para aplicar los temas basicos del Decenio. La
Asamblea General prorrogé el Fondo Voluntario después del Dece-
nio a fin de alcanzar el objetivo de una «sociedad para todos».

5 Documento de las Naciones Unidas A/C.3/42/SR.16.

5 Documento de las Naciones Unidas A/C.3/44/SR.16

" Todas las revisiones del Programa de Accion Mundial pueden consultarse en el sitio
web de la DAES.



El Fondo concede apoyo econémico a proyectos propuestos con los si-
guientes fines: a) promover una mayor concienciacion sobre las cuestiones
relacionadas con la discapacidad y el intercambio de conocimientos y expe-
riencia; b) aumentar la capacidad nacional y las capacidades institucionales
para politicas en programas integrados en la esfera de la discapacidad y para
legislacion nacional al respecto; c) mejorar el acopio de datos, las investiga-
ciones aplicadas y la evaluacién; d) facilitar actividades piloto; y e) promover
la amplia difusion de tecnologias apropiadas en relacion la discapacidad. Los
detalles sobre la forma de solicitar fondos aparecen en el sitio web de la DAES
mencionado al principio del capitulo.

3. Estudios y directrices de las Naciones Unidas
Dos estudios influyentes en los afos ochenta (1986 y 1983).

1986, Primer informe: «Principios, orientaciones y garantias para
la protecciéon de las personas recluidas por mala salud mental o
gue padecen trastornos mentales» ®.

1991, Resolucion clave que contenia los «Principios para la
proteccion de los enfermos mentales y para el mejoramiento de la
atencion de la salud mental» °.

1993, Segundo informe: «Los derechos humanos y las personas

con discapacidad» *°.

Da cuenta de los abusos generalizados de los derechos humanos en la
esfera de la discapacidad y cita un conjunto de abusos de ese tipo como
causas de discapacidad.

1994, el Comité adoptd la Observacion general N° 5 sobre las

personas con discapacidades.

La mayoria de las personas convendrian hoy en que todos los 6rganos de
vigilancia de los tratados deben desempefar un papel mas activo en la esfera
de la discapacidad.

1990, Resolucién que respaldaba las «Directrices de Tallinn para
el desarrollo de los recursos humanos en la esfera de los impedi-
dos» .

8 Publicacién de las Naciones Unidas, nimero de venta S.85.XIV.9.

9 Resolucion 46/119 de la Asamblea General, de 17 de diciembre de 1991.
1% Publicacion de las Naciones Unidas, N° de venta S.92.XIV.4.

1 Resolucion 44/70 de la Asamblea General, de 15 de marzo de 1990, anexo.



Se destacan varias estrategias para el desarrollo de los recursos humanos,
que incluyen la participacion de las personas con discapacidades en la socie-
dad (eliminando las barreras fisicas y de comunicacion), el fortalecimiento de
las actividades comunitarias y de autoayuda, y la promociéon de la educacion
y la formacion, el empleo, la concienciacion de la comunidad y la cooperacién
regional e internacional.

4. Las Normas Uniformes de las Naciones Unidas sobre la
igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad

1993, Resolucion: «Normas Uniformes sobre la igualdad de

oportunidades para las personas con discapacidad».*?

Estas Normas no forman parte de un tratado y por consiguiente carecen de
efecto legal.

Son las principales normas de las Naciones Unidas que orientan la accion
en esta esfera. Cabe sefialar que las preocupaciones tradicionales de la pre-
vencién y la rehabilitacion han quedado relegadas en favor de la perspectiva
de los derechos, inclusive en el titulo.

Constan de cuatro partes:

1. Requisitos para la igualdad de participacion

2. Esferas previstas para la igualdad de participacion

3. Medidas de ejecucion

4. Mecanismo de supervision.

Las Normas se elaboraron a raiz del Programa de Accion Mundial de 1982
y toman explicitamente como base politica y moral la Carta Internacional de
Derechos Humanos.™ Aunque las Normas Uniformes carecen del caracter
obligatorio de una convencion,

llevan implicito el firme compromiso moral y politico de los Estados de
adoptar medidas para lograr la igualdad de oportunidades .

Aunque no son de cumplimiento obligatorio, las Normas pueden con-
vertirse en normas internacionales consuetudinarias cuando las aplique un
gran nimero de Estados con la intencién de respetar una norma de derecho
internacional *°.

2 Resolucion 48/96 de la Asamblea General, de 20 de diciembre de 1993. Véase en
general Bengt Lindquist, «Standard rules in the disability field - a United Nations instru-
ment», Human Rights and Disabled Persons, Degener and Koster-Dreese, eds. (Dordrecht,
Kluwer Academic Publishers Group, 1995), pag. 63.

¥ Normas Uniformes sobre la igualdad de oportunidades para las personas con
discapacidad, parr. 6 a 13.

 Ibid., parr. 14.

> 1bid., parr. 14



Como corresponde a un documento inspirado en la filosofia «basada en los
derechos», la finalidad de las Normas Uniformes es
Garantizar que nifas y nifilos, mujeres y hombres con discapacidad, en
su calidad de miembros de sus respectivas sociedades, puedan tener los
mismos derechos y obligaciones que los demas?*®.

En términos generales, se pide a los estados que eliminen los obstaculos
que se oponen a la igualdad de participacion y que hagan participar activamen-
te a las ONG que trabajan en esfera de la discapacidad como asociadas en este
proceso. Se insiste particularmente en los grupos de personas con discapaci-
dad que de otra forma serian vulnerables por ejemplo en razén de su género,
su juventud, su pobreza, su condicién de minoria étnica, dentro de los costos.
De forma conexa, aunque las personas con discapacidad constituyen una
minoria estadisticamente significativa en el mundo, no se las considera una
minoria a los fines de la legislacion y la politica de las Naciones Unidas?'’.

La definicion de discapacidad que se utiliza en las Normas Uniformes hace
hincapié en los factores ambientales. La expresion «equiparacion de oportuni-
dades» se define en gran medida como en el Programa de Accién Mundial.
También en este caso, las Normas insisten en la igualdad de derechos y
obligaciones, con el fin de resaltar que la reivindicacidon basica no es, como se
supone con demasiada frecuencia, solicitar derechos especiales para grupos
especiales, sino el logro de la igualdad en las mismas condiciones que el resto
de las personas.

La seccion IV de las Normas Uniformes trata sobre el mecanismo de super-
vision, lo que las distingue de otras resoluciones «ordinarias» de la Asamblea
General. La finalidad del mecanismo es «promover la aplicaciéon efectiva de las
Normas». Se encomienda a un Relator Especial la tarea de supervisar la apli-
cacion. El primer relator, Bengt Lindqgvist de Suecia, ocup6 el cargo durante
dos mandatos completos desde 1994 a 1997 y desde 1997 a 2000. En 2000,
el Consejo Econémico y Social decidié renovar su mandato por un periodo
maés, hasta el afio 2002 8.

El Relator Especial de las Naciones Unidas mantiene su propio sitio web
(www.disability-rapporteur.org).

Realiz6 encuestas sobre discapacidad y elabord dos informes definitivos al
terminar sus dos mandatos. En el primero de ellos se ofrecen detalles sobre
la primera encuesta®. Se formulaba a los Estados cuatro preguntas sencillas
relativas a su utilizacion de las Normas Uniformes. Los resultados fueron

% Ibid., péarr. 15.

" Para un examen de esta cuestion, véase Degener y Koster-Dreese, Human Rights
and Disabled Persons, pag. 12.

8 Resolucion 2000/10 del Consejo Econémico y Social, de 27 de julio de 2000.

19 «Supervision de la aplicacion de las Normas Uniformes sobre la igualdad de
oportunidades para las personas con discapacidad», documento de las Naciones Unidas
A/52/56, anexo.



sumamente decepcionantes: sélo se recibieron 38 respuestas. En la segunda
encuesta, mas amplia, con asistencia de su cuadro de expertos. Esta encuesta
tenia por objeto a) evaluar el nivel de aplicacion; b) determinar los principales
cambios y logros en la esfera de la discapacidad; c) determinar los principales
problemas y obstaculos enfrentados durante el proceso de aplicacion. Los
resultados fueron publicados en 1997 2°. Segln la encuesta, que constituy6 un
importante ejercicio de evaluacién de la situacion, «es evidente que el enfoque
tradicional de la discapacidad aun esta muy generalizado»®'. El Relator Especial
también colaboré en encuestas conexas relacionadas con la educacion (UNES-
CO), el derecho al trabajo (OIT) y el derecho la salud (OMS).

El segundo informe definitivo del Relator Especial (E/CN.5/2000/3, anexo)
abarca el periodo comprendido entre 1997 y 2000. Su lectura es sumamente
interesante. En el parrafo 119, se destacan los aspectos de las Normas que
han de ser actualizados y las lagunas que han de colmarse:

No se han tratado lo suficiente algunos aspectos de la politica sobre
discapacidad, por ejemplo, en lo tocante a los nifios con discapacidades,
la cuestion del género y determinados grupos, principalmente las personas
con discapacidades psiquiatricas y de desarrollo. Se ha sefialado que en
las Normas no figura una estrategia para el mejoramiento de las condicio-
nes de vida de los discapacitados en regiones de extrema pobreza. Tam-
bién se ha omitido la cuestion de los discapacitados en condiciones de
refugiados o situaciones de emergencia. ... [No] se ha hecho referencia
alguna al ambito de la vivienda. Entre otras cosas, ello significa que no
existe ninguna orientacion con respecto a la gestion de las instituciones,
en que un gran numero de personas con discapacidades todavia pasan su
vida entera en condiciones lamentables. Quizas también deberian reflejar-
se mas claramente los importantes acontecimientos registrados en materia
de derechos humanos en el decenio de 1990.

5. Conferencias mundiales y discapacidad

Las resoluciones, declaraciones y otros documentos antes mencionados se
refieren directamente la discapacidad. Hay muchas otras importantes resolu-
ciones y declaraciones que tienen pertinencia indirecta.

1993, Declaraciéon y Programa de Accidon de Viena

Aprobada por la Conferencia Mundial de Derechos Humanos. Se observa
que las personas con discapacidad se mencionan bajo el encabezamiento
«lgualdad, dignidad y tolerancia». Se reafirma que tienen derecho a todos los
derechos humanos de que disfrutan los demas. El parrafo 64 va mas alla,
afirmando lo siguiente:

20 Dimitris Michailakis, Government Action on Disability Policy: A Global Survey.
2 1pid., pag. 15.



El lugar de las personas discapacitadas esta en todas partes. A las
personas con discapacidades debe garantizarseles la igualdad de oportuni-
dades mediante la supresion de todos los obstaculos determinados social-
mente, ya sean fisicos, econémicos, sociales o psicologicos, que excluyan
o restrinjan su plena participacion en la sociedad.

1995, Declaracion de Copenhague sobre Desarrollo Social y el
Programa de Accién de la Cumbre Mundial de Desarrollo Social #.

Muchas de sus disposiciones generales guardan relacion directa con la
esfera de discapacidad, las personas con discapacidades son explicitamente
mencionadas en varios lugares. Se reconoce que las personas con discapaci-
dades constituyen una de las mayores minorias del mundo?3. Se menciona la
necesidad de garantizar el acceso a la rehabilitacién, a servicios para una vida
independiente y a tecnologia de asistencia® y la necesidad de promover ser-
vicios de atencion a largo plazo basados en la comunidad para quienes han
perdido su independencia®®. Se destacan en particular las necesidades y los
derechos de los nifios con discapacidades®. Se menciona especificamente la
necesidad de ampliar la gama de oportunidades de empleo para las personas
con discapacidades?’. Esto entrafia poner fin a la discriminacion existente,
adoptar medidas proactivas, hacer ajustes en el lugar de trabajo y promover
tecnologias innovadoras .

1999, el Secretario General de las Naciones Unidas presentd a
la Comision de Desarrollo Social, como medida complementaria de
la Cumbre Mundial de Desarrollo Social, un informe sobre la apli-
cacion del Programa Mundial de Accion?°.

2000, se celebrdé un periodo extraordinario de sesiones de la
Asamblea General sobre el seguimiento de la Cumbre Mundial de
Desarrollo Social.

22 Documento de las Naciones Unidas A/CONF.166/9, anexos | (Declaracion) y Il
(Programa de Accién).

2% |bid., anexo 1, parr. 16 h).

24 |bid., anexo |, sexto compromiso, n).

2% |bid., capitulo Il, Erradicacion de la pobreza, parr. 35 j).

26 |bid., parr. 39 e).

27 1bid., capitulo Ill, parr. 62 a) a c).

2% |bid., parr. 62 c).

2° Comisién de Desarrollo Social, Informe provisional del Secretario General sobre la
aplicacion del Programa de Accion Mundial para los Impedidos, E/CN.5/1999/5.



De él surgié un documento titulado «Nuevas iniciativas en pro del desarro-
llo social»*°, que se refiere a la discapacidad y a la necesidad de:

66. Ampliar la gama de politicas y medidas, entre otras cosas me-
diante la promocion de la aplicacién de las Normas Uniformes sobre la
igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad , encamina-
das a habilitar a las personas con discapacidad para que desempefien una
funcion cabal en la sociedad. Deberia prestarse especial atencién a las
mujeres y a los nifios con discapacidad y a las personas con discapacidad
de desarrollo, mental y psiquiatrica.

67. Garantizar el acceso al empleo de las personas con discapacidad
mediante la organizacién y el disefio del entorno laboral, y aumentar sus
posibilidades de empleo aplicando medidas para mejorar su educaciony la
adquisicion de conocimientos especializados mediante la rehabilitacion en
la propia comunidad, siempre que sea posible, y aplicando otras medidas
directas que pueden incluir los incentivos a las empresas para que den
empleo a las personas con discapacidad.

1993, Declaraciéon sobre la eliminacion de la violencia contra la
mujer 3’

Menciona especificamente a las mujeres discapacitadas como grupo espe-
cialmente vulnerable a la violencia.

1982, «Principios de ética médica aplicables a la funcién del
personal de salud, especialmente los médicos, en la proteccion de
personas presas y detenidas contra la tortura y otros tratos o penas
crueles, inhumanos o degradantes» 3%

Esos principios tienen aplicaciones y repercusiones evidentes en el contex-
to de las instituciones mentales, los hospitales y otros lugares de tratamiento.

1988, «Conjunto de Principios para la proteccién de todas las

personas sometidas a cualquier forma de detencién o prisién» 3.

Esos principios de aplicacién general son, por supuesto, pertinentes en el
contexto de la reclusion obligatoria de las personas aquejadas de enfermedad
mental.

30 A/RES/S-24/2, anexo.

31 Resolucion 48/104 de la Asamblea General, de 20 de diciembre de 1993.
%2 Resolucion 37/194 de la Asamblea General, de 18 de diciembre de 1982.
33 Resolucion 43/173 de la Asamblea General, de 9 de diciembre de 1988.



6. Resoluciones de la Comisioén de Derechos Humanos de las
Naciones Unidas y discapacidad

La Comision de Derechos Humanos de las Naciones Unidas aprueba una
resolucién sobre discapacidad cada dos afios.

Resoluciéon 1994/27 sobre los derechos humanos y la discapaci-

dad, aprobada en la 502 sesion de la Comision en 1994.

Se centraba en el Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y
Culturales y en la necesidad de que los Estados y las ONG aporten toda infor-
macién pertinente al 6rgano de vigilancia de los tratados correspondientes.

Resolucién 1996/27 sobre los derechos humanos y las personas
con discapacidad, aprobada por la Comision de Derechos Humanos

en su 52.2 sesion en 1996.

Se congratulaba de la labor realizada por el Comité de Derechos Econémi-
cos, Sociales y Culturales, que acababa de adoptar la Observacién general N°
5. E instaba a las ONG a aportar la informacién pertinente a ese Comité,
reiteraba la invitacion formulada en la resolucion de 1994 a todos los érganos
creados en virtud de tratados de derechos humanos a vigilar el cumplimiento
por los Estados de los compromisos contraidos en virtud de los oportunos
instrumentos de derechos humanos en relacién con la discapacidad.

Resolucién 1998/31 sobre los derechos humanos de las perso-

nas con discapacidad, aprobada en la 54.2 sesion.
Reconocia que
cualquier violacion del principio fundamental de igualdad y cualquier dis-
criminacion o diferencia negativa de trato de las personas con discapaci-
dad que contravenga las Normas Uniformes de las Naciones Unidas sobre
la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad vulnera
los derechos humanos de esas personas
Es evidente que las Normas Uniformes habran de figurar de forma desta-
cada en cualquier eventual negociacién de un tratado relativo a los derechos
de las personas con discapacidad. Insta especificamente a los gobiernos:
a que tengan plenamente en cuenta la cuestion de los derechos humanos
de las personas con discapacidad cuando presentan sus informes de con-
formidad con los instrumentos pertinentes de las Naciones Unidas en
materia de derechos humanos.

Resolucién 2000/51 sobre los derechos humanos de las perso-
nas con discapacidad, aprobada en la 562 sesion.



Comienza tomando nota de la adopcion por la Organizacion de los Estados
Americanos, el 7 de junio de 1999, de la Convencién Interamericana para la
Eliminacién de todas las Formas de Discriminacion contra las Personas con
Discapacidad (1999) como buen ejemplo de preocupaciéon y accion a nivel
regional. La resolucion reitera ya en su primer parrafo el pasaje antes citado
de la resolucién 1998/31 el sentido de que cualquier violacién de las Normas
Uniformes vulnera los derechos humanos de las personas con discapacidad.
Esto es importante pues cimienta el nexo entre las Normas Uniformes y los
derechos humanos.

Invita a todos los relatores especiales a que en el desempefio de sus
mandatos tengan en cuenta la situacion y los derechos humanos de las per-
sonas con discapacidad. Acerca aun mas a la Oficina del Alto Comisionado
para los Derechos Humanos a la esfera de los derechos humanos y la disca-
pacidad e invita:

a la Alta Comisionada de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos,
en cooperacion con el Relator Especial sobre Discapacidad de la Comision
de Desarrollo Social, a examinar medidas para fortalecer la proteccion y
vigilar los derechos humanos de las personas con discapacidad, y a solici-
tar aportaciones y propuestas de las partes interesadas, en particular el
grupo de expertos.

En el proyecto de resolucion se pedia iniciar un procedimiento para la
posible elaboracién de una convencion de las Naciones Unidas sobre los de-
rechos de las personas con discapacidades. Fue retirado cuando la delegacion
patrocinadora tuvo la impresién de que no saldria adelante sin someterlo a
votacion, lo que habria sido contraproducente.

7. Seminarios de expertos de las Naciones Unidas sobre dis-
capacidad

La Secretaria de las Naciones Unidas organiz6 una serie de importantes
reuniones de expertos sobre discapacidad en todo el mundo.

1988, Berkeley, Reunion consultiva de un grupo de expertos de
las Naciones Unidas sobre normas y patrones internacionales rela-

cionados con la discapacidad.
Considerd que

aun queda mucho por acceder para garantizar que las violaciones de los

derechos humanos de las personas con discapacidad sean reconocidas por

los 6rganos de derechos humanos y obtengan una respuesta de éstos.
Deberia establecerse un grupo de trabajo de la Comision de Derechos

Humanos para examinar las violaciones especificas de los derechos de las

personas con discapacidad. Ese Grupo de Trabajo deberia incluir a perso-



nas con discapacidad entre sus miembros. La Oficina del Alto Comisionado
para los Derechos Humanos deberia incluir a personas con discapacidades
entre sus miembros. La Oficina del Alto Comisionado para los Derechos
Humanos deberia examinar la posibilidad de organizar las reuniones del
grupo de trabajo en lugares de todo el mundo a fin de garantizar la posi-
bilidad de acceso a personas con discapacidades procedentes del mayor
numero posible de paises.

Muchos de los principios, normas, declaraciones, pautas y directrices
existentes que se ocupan de la cuestion de la discapacidad estan dispersas
en distintos instrumentos; algunas no son lo bastante especificas o de cum-
plimiento obligatorio; otras no son globales, no garantizan una falta de
discriminacién operativa, amplia y juridicamente efectiva por causa de
discapacidad. Una nueva convencion daria la oportunidad de revisar o
desechar normas o declaraciones de derechos vigentes que no concuerden
con el pensamiento actual acerca de los derechos humanos de las perso-
nas con discapacidades o que sean poco satisfactorios en otros aspectos.
Se observoé que los instrumentos dedicados a grupos especificos, como los
que garantizan los derechos de los nifios, las mujeres, las minorias o los
pueblos indigenas, han centrado su atencion en cuestiones que habian
permanecido mucho menos visibles en el ambito de los instrumentos ge-
nerales de derechos humanos.

Una de las conclusiones de la reunion de Berkeley fue recomendar que la
Division de Politica Social y Desarrollo de las Naciones Unidas «examine la
conveniencia de un nuevo instrumento internacional y la forma y el contenido
de ese instrumento; y solicite aportaciones y propuestas... de las partes inte-
resadas».

1999, Hong Kong, Seminario Interregional y Simposio sobre

Normas y pautas internacionales relacionadas con la discapacidad.
La Comision de Derechos Humanos de las Naciones Unidas deberia
estudiar la posibilidad de designar un relator especial encargado especifi-
camente de las violaciones de los derechos humanos de las personas con
discapacidad para que investigue las violaciones sistematicas e individua-
les de los derechos humanos de las personas con discapacidad (el manda-
to, que debe ser elaborado en consulta con grupos de personas discapaci-
tadas, debe incluir una amplia gama de cuestiones, como las relativas al

género y a la discapacidad cruzada).

Recomendé:

Las Naciones Unidas, los Estados Miembros y las organizaciones que
defienden los derechos de las personas con discapacidad deben iniciar el
proceso de adopcion de un tratado internacional que se ocupe especifica-
mente de los derechos humanos de las personas con discapacidad. En el
proceso de formulacién de ese instrumento, es preciso observar los si-



guientes principios:

a) el proceso de redaccion de cualquier nuevo tratado debe ser abierto,
incluyente y representativo de los intereses de las personas con discapaci-
dad.

b) las personas con discapacidad deben figurar entre los participantes
principales en la redaccion de cualquier nuevo tratado en todas las fases
del proceso de negociacion.

c) la elaboracién de cualquier nuevo tratado no debe redundar en me-
noscabo de las disposiciones internacionales existentes relativas a los
derechos de las personas con discapacidad ni contravenir ninguna norma
nacional sobre discapacidad que ofrezca un mayor grado de proteccion de
derechos.

2000, la Relatora Especial de las Naciones Unidas sobre Disca-
pacidad convoc6 un Seminario sobre Derechos Humanos y Discapa-
cidad en Estocolmo (Suecia). El informe fue titulado Let the World

Know [Que el mundo sepa].

La finalidad del seminario era elaborar directrices para apoyar a las ONG
que se ocupan de la discapacidad en su labor de deteccion y notificacion de
infracciones y abusos de los derechos humanos.

Recomendo que las ONG contraten, retengan o utilicen los conocimientos
de un especialista en derechos humanos para este tipo de trabajo.

También defendieron de forma firme y bien argumentada la necesidad de
algun tipo de vigilancia internacional de los derechos humanos de los discapa-
citados.

2001, la Division de Politica Social y Desarrollo de la Secretaria
de las Naciones Unidas organizé en Nueva York una Reunién con-
sultiva oficiosa sobre normas y pautas internacionales para las

personas con discapacidad.
Sefala que:

Varios gobiernos han expresado su interés por abordar los derechos de
las personas con discapacidades mediante un enfoque de «doble via», que
entrafaria la elaboracién de una convencion, y estudios sobre distintas
opciones para incorporar la promocion y proteccion de los derechos de las
personas con discapacidades a los actuales instrumentos internacionales.
Esos estados consideraban que una convencion seria un complemento y no
una alternativa excluyente a los instumentos internacionales vigentes y los
derechos de las personas con discapacidad.

El informe de la Reunion también se refiere al hecho de que:

[Varias ONG]... expresaron la opinion de que la elaboracion de una

convencioén sobre los derechos de las personas con discapacidad reviste



gran importancia, en particular porque hoy en dia la discapacidad se con-
sidera principalmente una cuestion de derechos humanos mas que una
cuestion perteneciente al ambito de los servicios médicos y de asistencia
social. [Las ONG] también sefalaron que se considera que una convencion
seria un complemento a las Normas Uniformes y no un instrumento alter-
nativo. Mientras que las Normas Uniformes no son de cumplimiento obliga-
torio, son un instrumento indispensable que ofrecen una Util orientacion
para la politica y la practica.

8. Resolucion de la Asamblea General sobre una convencién
para promover y proteger los derechos y la dignidad de las per-
sonas con discapacidad

2001, la Asamblea General de las Naciones Unidas aprob6 una
resolucién sobre una «Convencion internacional amplia e integral
para promover y proteger los derechos y la dignidad de las perso-

nas con discapacidad» 3

La Asamblea observaba con satisfaccion que «las normas uniformes ejer-
cen una importante influencia» en la evolucién positiva en los niveles nacional
e internacional. Sin embargo, también reconocia que:

a pesar de los esfuerzos emprendidos [por ...6rganos y organizaciones]
para aumentar la cooperacién y la integracion, ademas de la concientiza-
cién y sensibilizacion acerca de las cuestiones relativas a la discapacidad,
ellos no han sido suficientes para promover una participacién y oportunida-
des plenas y efectivas de las personas con discapacidad en la vida econé-
mica, social, cultural y politica.

En el primer parrafo dispositivo de la resolucién, la Asamblea

Decide establecer un comité especial abierto a la participacién de to-
dos los Estados Miembros y observadores de las Naciones Unidas para que
examine propuestas relativas a una convencion internacional amplia e in-
tegral para promover y proteger los derechos y la dignidad de las personas
con discapacidad, sobre la base de un enfoque holistico de la labor reali-
zada en las esferas del desarrollo social, los derechos humanos y la no
discriminacion y teniendo en cuenta las recomendaciones de la Comision
de Derechos Humanos y de la Comision de Desarrollo Social;

Un movimiento semejante tenia que manifestarse antes o después en algin
lugar del mecanismo de las Naciones Unidas. Cabe sefialar que la decision
obedece al menos en cierta medida a las recomendaciones de la Comision de
Derechos Humanos y la Comision de Desarrollo Social. Si esos 6rganos acuer-
dan la elaboracion de una convencién, es de suponer que también se pongan

34 Resolucion 56/168 de la Asamblea General, de 19 de diciembre de 2001.



de acuerdo sobre un proceso que permita el maximo tiempo posible para
examinar las cuestiones pertinentes y un espacio maximo de consultas con la
sociedad civil.

La resolucion decide que el Comité Especial celebre al menos un periodo
de sesiones, de diez dias de duracion, antes del quincuagésimo séptimo pe-
riodo de sesiones de la Asamblea General e invita a todos los 6rganos perti-
nentes, incluidas las ONG y los 6rganos competentes creados en virtud de
tratados de derechos humanos, a que aporten su contribucion a la labor en-
comendada al Comité Especial. También pide que se celebren reuniones regio-
nales para que puedan aportarse distintas perspectivas al proceso.

Conclusiones

En los Ultimos afios se ha producido un avance inexorable desde
los instrumentos no vinculantes como principal fuerza motriz para
el cambio en la esfera de la discapacidad. Esto se pone de mani-
fiesto claramente en las resoluciones de la Comision de Derechos
Humanos de los Naciones Unidas, que ahora subrayan la importan-
cia de los seis grandes instrumentos de derechos humanos en el
contexto de la discapacidad. También puede observarse en las
conclusiones de las distintas reuniones de expertos, especialmente
el seminario celebrado en Hong Kong. El seminario de Estocolmo
dio el siguiente paso logico, el de estudiar cobmo puede conseguirse
el cambio necesario mediante la aportacion de informacion util. El
cambio se aprecia con particular claridad en la resolucion de la
Tercera Comision de la Asamblea General sobre la necesidad de
una convencion.

El respaldo sin reservas de una perspectiva de la discapacidad
basada en los derechos humanos ha servido para presionar de
forma natural al sistema de derechos humanos para que responda
de forma positiva y apropiada.

NOTA:

El sitio web de la Oficina del Alto Comisionado para los Derechos Humanos
(www.unhchr.ch) contiene informacién detallada sobre el funcionamiento de
los 6rganos de vigilancia de los tratados de derechos humanos de las Naciones
Unidas.



FUENTES

BID (2006). Datos de Discapacidad.
http://www.iadb.org/sds/soc/site_6215_s.htm

CEEDIS (2005). Voces de «LOS OTROS» Consulta Nacional sobre Discapacidad
(2003). Lima.

CIR/IDRM (Center for International Rehabilitation / International Disability
Rights Monitor), (2004). Informe Regional de las Américas 2004. Chicago: CIR.

CIR/IDRM (2005). Memoria Ejecutiva: Informe Regional de las Américas 2005.
Chicago: CIR.

CONADIS (julio 2004). Compilacion de las presentaciones realizadas por los Re-
presentantes de los Consejos Nacionales y Comisiones de Discapacidad de Lati-
noamérica. Il Reunién de RIICOTEC. Quito: CONADIS.

CONADIS (2005). Ecuador: la discapacidad en cifras. Analisis de resultados de la
encuesta nacional de discapacidades. Quito.

CNREE (2004). La discapacidad en Costa Rica: situacion actual y perspectivas.
San José.

FONADIS (2005). Primer estudio nacional de la Discapacidad. Santiago de Chile.

Naciones Unidas (2005a). Informe sobre la Situacién Social en el Mundo 2005: el
dilema de la desigualdad.
http://daccessdds.un.org/doc/UNDOC/GEN/N05/418/76/PDF/N0541876.
pdf?OpenElement

Naciones Unidas (2005b). Cumbre Mundial 2005. 60° Periodo de Sesiones de la
Asamblea General de Naciones Unidas. Informes oficiales sobre acciones para la
consecucion de los Objetivos de Desarrollo del Milenio
http://www.un.org/webcast/summit2005/statements.html

Naciones Unidas (2006). Derechos Humanos.
http://www.un.org/spanish/hr/



Navarrete, L. (Director general). Almanaque Universal Navarrete 2005. Lima:
Corporacién Gréafica Navarrete S.A.

OEA (2006). Convencién Interamericana para la eliminacion de todas las formas de
discriminacion contra las personas con discapacidad. (Resolucion 1608 XXIX-0/99
de la Asamblea General, 7 de junio de 1999)
http://www.oas.org/juridico/spanish/firmas/a-65.html

OEI (2006). Cumbres y Conferencias Iberoamericanas
http://www.oei.es/cumbres.htm
http://www.oei.es/cumbres2.htm

PNUD (2004a). Informe sobre Desarrollo Humano 2004. La libertad cultural en el
mundo diverso de hoy. Nueva York.
http://www.hdr.undp.org/reports/global/2004/espanol/

PNUD (2005). Informe sobre Desarrollo Humano 2005. La cooperacién internacion-
al ante una encrucijada, ayuda al comercio, desarrollo y seguridad en un mundo
desigual. Madrid: Ediciones Mundi-Prensa.

Secretaria General Iberoamericana (SEGIB), Comunidad de Madrid, Fundacion
San Benito de Alcantara, con apoyo de Fundacion Telefonica (2005). Mapa de
la Cooperacién Iberoamericana.

http://www.mciber.org/

Transparency International (2005). Transparency International Corruption Percep-
tions Index (CPI) 2005. Berlin.
http://www.transparency.org/cpi/2005/dnld/cpi2005.highlights_americas_
es.pdf



EN LATINOAMERICA

L's 2002 - BUISIX® BPNSP OIOIAISS |BjoL 89 1002 - 066 (Sejueyqey ap ugjiiu eped Jod) saiopebisanu]
[ 2002 - Jeyjjw ojse ¥'0 2002 - 9661 (8ld %) olloiiesap A ugioebisaAul us Ojse|  ugioeaid
1's 1002 - (d1d 19P %) Pnies 02LL Jc00z (seyuengey 000 | epeod Jod) joulajul op souensn| A ugisnyip
9'y 1002-6661 (dld [oP %) UoIOEdNPT 8Ll 200z (s@jueygey 000 | eped Jod) S9|IAQW SOUOJD|d) B SOPEUOQY | ‘ejojouday
0211qnd 0}Se9 |3p sepepliolid 61T 200z (S@jueygey 000 | eped Jod) Sediseq Sedluojoje) seaul]
S 2002 - G661 (Pepa ap SOUE G ap salousw ap 9%,) pepa ns eled e|paw e| e Joldjul 0sad U0 SOUIN
0002 (%) epelofow enbe ap ajuany e 8|qIu)SOS 0S80E UIS UOIoe|qOd
726 IS 5P B1UBIAE00 o.m 200¢ (seiofew A pepa ap SOUE G| ap %,) SO}Npe ap OWSHage)eue ap ese|
L's G002 - 000Z (8H0U00 €| 8p %) PEPS 8P SOUE O SO| BISEY JIAIABIGOS OU Bp J8dkU [e PepI|iqisod
. aiqod sew %0z
s |op 0j0adsal 0ol SBW %02 YL 3 T
16 aiqod sew %01 [euoIoeU eza1qod e 8p [eiquin 2002-0661 2002-0661 (%) Jojep | uoioe!
[op 0j08dsal 00U SeW %0) souelp z asn | ouelp | dsn (HdI) euewny
pep|enbisaq ap 891pu| (%) sosaibul ap ezaiqod e| ap |eiquin |2 ofeq uoioe|qod ©23.1q0d 3p 391pu|
(pepaloos e| us Jalnw e| ap ugroedoied eus|d e Jesbo| eied
12110931 Jod oulwed oyonw ejjey -| ap- g0 | Jouadns sa Is) SY9°0 10[EA
(eonjjod A e21WIOU0DD EPIA B| UB salalnw se| ap eAloe ugroedioiued) %4 UQIOBDNISE|D (9d1) 0ieug9 op ugioeiousiod op 8d1puj
(HQ| Ie uoreal UB HQ| Jousw ‘soloudb so| a1yus pepledsip JoAew e) 9¢ [RERITE ) (9a1) 018u29 |e oAlze|aYy Ojj0LiesaQ 8p 8d1pu]
(03dn1i0d sjuBWElfE ‘Q - BjuBIEdSUE.) BjuBWE)E ‘0L) | 8C | uooenjund|
(sesjed gg| o) | 6 _ obuey| (0dlI) uoradnuio) e ap uorodasiad ap ad1pu|
_ oV _ (Ha@I1) ouewny ojjousesaq ap avipu|
(ouewny ojjoiiesep Jousw ‘/ /| - ouewny ojjouesep Jokew ‘}) | e | o
%€ Solpullowe A sozljsaw ‘%, /6 SOoue|q
ooejew A eqoy ‘enyoanb ‘juelenb ‘oueonely
foueds3 ol VNILNIOHV
(100Z 0sua)) .w 1od "qey g1 ‘pepisued] (100z 0sua)) "qey 0€l 09z 9¢ ‘uoioe|qod
e)sierouspisaid eolgndey “0uJ8IqoD) Bp ewlod| LWy €07 08 ¢ IERE]

APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

485



pepioedessiq uod euosiad | ap ugldelfajul e| ered BI0SaSY [euoloeN UOISIWOD :sapeploededsip ap s|gqesuodsal [eyusweulagnb owsiuebiQ

[ SEpENnJapE $8U0I008}0.d | uoEdUNWoD| Sejuasne 0 $e1qod SaU0Id08}01d
| sependspe sediseq sau0j00810.d | BpUSIAIA K pnjes ap soineg| Sejuasne 0 $1qod SaU0Id08}01d oa|dws A ugioeonpy
SEPENOBPE SEDISE] SaU0I008}01d OAEWIOU OOIB[\
| oaisnjous syuswesspow | :euobeien NMQI/EID #00Z SEOLSWY SE| 8p [euoiBay] aw.oju| - Sled ap UQIoed)

avaidvdvasid vV VYAavNOIJOV13d TVNOIOVN VALLYINNON

[ epeouney | (666 1) peploededs|p UoD seuosiad Se| eljuod UQIOBUIWLIOSIP 9p SeULIO) Se| Sepo} p UQIeUI]| el eled BUEOLSWEISIUI UQDUSAUCD]
ONVORIFNVYILNI VINTILSIS

pepioedeosiq Uod Seuosiad Se| op OUEdLaWe0Iaq| 0y $00z ‘Uuoioedonied / SepepiAnoe / seysandoid
SEUEDIBWEOIA(| OUIBIGOS) op A OPejST op Sajaf op selquing ua Uoediiled

SOUBDIIBWEOIa]| SOPEIST 8p UQEZIUEbI) B| op 0JqWBI

ONVIRIFNVOY3dl VINILSIS

SIS S

pepioedeosip uod seuosiad
se| ap peplubip | A soyosaiap so| ap uoowoid A ugioosjoid e esed esbajul @ ejjdwe [eUOIDBUIBIUI UQIOUSAUOY) B| B 0Aody

WY S]UBWa}e}s/G00ZHWWNS/ASEdqaM/BI0 UN"MMM//:a1Y
(5002 HOA BASNN 8P [BIPUN|A 8JGWND) OIUB|IK [9P O]|0LIESSJ 8P SOABIGO SO| Op UYIONBSUOD B eled SBUOIDOE 81GOS B0

(8561) (uoioednoo A oajdwa) UQIDBUILILOSIP B| 8100S OlUSAUOD

(1G61) UoIOEIBUNWAI Bp pep[enbl e| 81G0S OlUBAUOD

(67761 ) BAO9|00 UQIOBIDOBAU A UQIOEBIDOSE 9P 0UJ3Iap [@ 81GOS OIUSAUOD

(6861) OUIU [9p SOYDaIap SO| 81GOS UQIOUSAUOD

(861) sejuepeibop 0 souewnyul ‘sejenJo seuad 0 sojel} SO1j0 A BIN}IO) B| BJJUOD UOIDUSAUOD
(6.61) Jolnw | BUOD UOIDBUIILIOSIP ©p SBULIO) S| SEPO)} 9P UQIDBUIWI|S B| 9100S UQIOUSAUOD
(9961) sa[ein)nd A s3|BI150S "SOJILIQUODS SOUIaIap Sp [BUOIDBUIS)UI OJ0Bd

(9961) soonjjod £'s: SOUO318p 8p |euUOIDBUISIUI OJUBAUOD

(G961) [EIOBI UQIDBUIWLIOSIP P SEUWIO} SE| Sepo} op UQIoeUIWI|S e[ eled [BUOIOBUIS}UI UQIOUSAUOD)
AVSHIAINN VINTILSIS - SOUBWNH SOYda13( 9P S9|euoideulaju] sojusawniisu|

epesyljel ou une ewlly O
UQIS8ONS 0 UQISAYpPE ‘UoIoedlel @

TTVNOIOVNYILNI VAILVINYON

OAILLYINYON ODdVIN




APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA

DATOS SOBRE DISCAPACIDAD

FUENTES DE DATOS (ultimos afos)

4

I
il
=
L

=

Definicion Tasa de
Fuente Afo utilizada prevalencia Observaciones

Censo 2001 Funcionamiento Los resultados se
utilizaron como
marco muestral

de la ENDI 2002-2003

ENDI  R002-2003| Funcionamiento 7,1% Primera Encuesta
Nacional
de Discapacidad
(complementaria del
Censo 2001)

INSTITUTO NACIONAL DE ESTADISTICAS Y CENSOS (INDEC)
ENCUESTA NACIONAL DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD

2002-2003 (COMPLEMENTARIA DEL CENSO 2001)

Prevalencia por sexo y grupo de edad

Edad Total Varones | Mujeres

. . . Oa4 1,8 2,0 1,7

La poblacién con discapaci- 5a9 3,5 4,0 3,0

dad representa el 7,1% de la 10 a 14 3,6 4,2 29

poblacién total que vive en %g g %Z 2‘3" gg g'g

localidades de 5.000 habitan- 25 a 29 31 48 25

tes y mas; la prevalencia es gg a gg i,i gg gg
- a 0 , ’

Ievgmente superior en las 20 a 44 45 51 42

mujeres (7,3%) que en los 452 49| 62 6,3 6,2

varones (6,8%). En numeros gg a gg 13,5 12,3 13,3
a 0 i ’

absolutos, el tgtal de _Ias 60 a 64| 152 156 15.0

personas con discapacidad 65a 69| 18,6 19,7 17,7

asciende a 2.176.123. 70 a 74| 24,0 25,1 23,2

75a79| 31,6 30,8 32,1

80y + | 43,9 42,1 44,7

Total 7.1 6,8 7.3
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Total pais. PirAmide de poblacion con y sin discapacidad
Afo 2002-2003

80y mas J

75-79 i [T
70-74 |

65- 69 J |

60 - 64 J |
55- 59 J |

50-54
45-49
40- 44
35-39 ] |
30-34 | |
25-29 |
20-24 |
15-19 [
10-14 L |
i |

0-4 ‘ ‘ |‘ ‘ ‘ ‘|

10 8 6 4 2 0 2 4 6 8 10

@ Varones con discapacidad O Varones sin discapacidad O Mujeres con discapacidad O Mujeres sin discapacidad

Poblacién total y poblacién con
discapacidad por sexo
y grupos de edad

Poblaciéon con

Sexo y Poblacion di idad A d
grupos de edad Total |Con discapacidad Iscapa-CI a p_or tlpO €
discapacidad
Total 100,0 100,0
0-4 9,5 515 Tipo de Porcentaje
5-13 19,2 10,0 discapacidad (%)
14-29 29,5 17,5
30-64 37,6 38,2 Auditiva 14,4
65 y mas 5,3 28,9 Visual 12,2
Varones 100,0 100,0
04 99 56 Del habla 2,1
5.13 199 91 Mental 12,1
14-29 28,9 15,5 Motora 31,0
30-64 36,8 42,6 Otra 2,1
65 y mas 4,5 27,1 Discapacidad
Mujeres 100,0 100,0 multiple 26,1
0-4 9,0 553
5-13 18,5 10,9 Total 100
14-29 28,2 19,7
30-64 38,3 &8,
65 y mas 6,9 30,8




APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA

Total pais. Poblacién con discapacidad y poblacién total.
indice de masculinidad (1)

3

20 108108

§ 104 1g i

5100

3

8 90 & 92 g9 g8

£ 86 g\’}g 85 7

o 80 7 82

3 78 g

3

870 7

T &

£ 60
50 B
40 Y4
30
20
10
0

04 59 10-14 15-19 20-24 25-29 30-34 35-39 40-44 45-49 50-54 55-59 60-64 65-69 70-74 75-79 80y

—+~ Poblacién con discapacidad Poblacién total

(1) indice de masculinidad: corresponde a la cantidad de varones cada cien mujeres.

Nota: abarca al conjunto de los centros urbanos del pais con 5.000 habitantes o mas.

Fuente: INDEC. Primera Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad 2002-2003. Complemen-
taria Censo 2001.

Total pais. Personas con discapacidad.
Cantidad de discapacidades. Afio 2002-2003

- P P | =7 7 ) [
90,0
L —
80,01 1 1
-
70,0
g
60,0
50,0
40,01
30,0
20,01
10,04 || || || || || ||
- - - L LI~ L _/;

0, T T T T T T T

0a4 5a14 15a29 30a49 50a64 65a74 75y mas

IDUna 0 Dos di @ Tres di i yma'sl

Nota: Abarca al conjunto de los centros urbanos del pais con 5.000 habitantes o mas.
Fuente: INDEC. Primera Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad 2002-2003. Complemen-
taria Censo 2001.
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Poblacién total y poblacién con discapacidad
por tipo de discapacidad

93%
Poblacién
sin
Discapacidad

7%
Poblacion
con
Discapacidad

I—14,4% con Discapacidad Auditiva

|—12,2% con Discapacidad Mental

—2,1% con Di; idad del Habla

—12,1% con Discapacidad Mental

—231,0% con Discapacidad Motora

2,1% con Otra Discapacidad

[—26,1% con Discapacidad Mdltiple

El 80% no tiene certificado de discapacidad
Cerca del 40% del total de personas con discapacidad, no poseen obra
social, ni plan médico o mutual
Alrededor de la mitad de las personas con discapacidad se atienden en
hospital publico o salita de primeros auxilios

Total del pais y regiones. Poblacion con discapacidad
y prevalencia de la discapacidad segun grupos de edad.
Afio 2002 - 2003

Prevalencia por
grupos de edad

Total
del pais

Regiones

Gran
Buenos Cuyo
Aires

Pampeana | Patagonia

Noreste | Noroeste

Poblacion con
discapacidad
Total

0-14

15-64

65 y mas

2.176.123 | 677.003 | 176.477

7,1 6,0 8,9
3,0 2,4 3,7
515 4,2 7,7

28,3 23,9 32,9

823.326 | 98
7,9

3,0

6,0

30,7

.534
6,9
3,7
59

36,0

155.560 | 245.223

6,6 7,6
3,4 3,8
58 7,0
33,2 31,8

Fuente: INDEC. Primera Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad 2002-2003. Complemen-

taria Censo 2001.



Total del pais y regiones. P

oblacién con discapacidad.

Cantidad de discapacidades. Afio 2002-2003

. Regiones
Prevalencia por Total
grupos de edad del pais Gran
Buenos Cuyo Pampeana | Patagonia | Noreste | Noroeste
Aires
Total 2.176.123 | 677.003 | 176.477 | 823.326 | 98.534 |155.560 | 245.223
1 discapacidad 73,9 76,1 72,7 74,4 74,9 70,5 69,4
2 discapacidades 20,2 19,0 21,6 19,5 19,8 283 22,7
3 discapacidades
y mas 5,9 5,0 57 6,1 53 6,2 7,9

FuenTe: INDEC. Primera Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad 2002-2003. Complemen-

taria Censo 2001.

Poblacién de 14 afos o mas total y con discapacidad
por situacién conyugal

Poblacion (%)

Situacion conyugal
Total Con discapacidad
Total 100,0 100,0
Soltero con pareja 14,3 11,0
Soltero sin pareja 34,9 30,4
Casado con pareja 27,9 26,5
Casado sin pareja 1,9 1,5
Divorciado/Separado legal con pareja 2,5 5,0
Divorciado/Separado legal sin pareja 4,0 7,4
Viudo con pareja 0,5 0,1
Viudo sin pareja 4,1 18,1

Poblacién total y con discapac

idad por lugar de nacimiento

Lugar de nacimiento

Poblacion (%)

Total Con discapacidad
Total 100,0 100,0
Argentina 91,1 84,7
Otro pais 8,9 15,3




Poblacién total y con discapacidad por cobertura en salud

Poblaciéon (%)
Cobertura en salud
Total Con discapacidad
Total 100,0 100,0
Tiene obra social y/o plan médico o
mutual 53,6 60,1
No tiene obra social ni plan médico
o mutual 46,4 30,9

Poblacién con una sola discapacidad
por tipo de discapacidad

Tipo de Poblacion con una

discapacidad sola discapacidad
Total 100,0
Motora 44 1
Auditiva 16,1
Visual 15,2
Mental 11,9
Habla 6,9
Otra 5,7

» El 73,9 por ciento esta afectada por una sola discapacidad.
» 31,0 por ciento sélo por discapacidad motora.
e 14,4 por ciento sélo por discapacidad visual.
e 12,2 por ciento sélo por discapacidad mental.
e 2,1 por ciento sélo por discapacidad del habla.
e 2,1 por ciento sé6lo por otro tipo de discapacidad.
» El 26,1 por ciento restante manifiesta dos o mas discapacidades.



APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA

Total del pais. Poblacion con discapacidad segun cantidad
y tipo de discapacidad. Afio 2002-2003

Dos discapacidades Sélo visual
y mas 14%
26% Solo auditiva
12%
Solo otra
discapacidad S6lo del habl
0, |  Sdlo 2(3/ abla
0
Sélo mental
12%

Sélo motora
32%

Fuente: INDEC. Primera Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad 2002-2003. Complemen-
taria Censo 2001.

Total del pais y regiones. Poblacion con discapacidad.
Cantidad y tipo de discapacidad. Ao 2002-2003

. Regiones
Prevalencia por Total
grupos de edad del pais Gran
Buenos Cuyo Pampeana | Patagonia | Noreste | Noroeste
Aires
Total 2.176.123 | 677.003 | 176.477 | 823.326 | 98.534 |155.560 | 245.223
Solo visual 14,4 12,1 16,9 16,3 14,1 12,8 14,4
Solo auditiva 12,2 12,6 11,0 12,3 14,0 12,6 10,8
Solo del habla 2,1 1,6 1,9 2,1 &3 3,4 2,6
S6lo motora 31,0 34,6 29,0 30,3 29,9 26,3 28,0
S6lo mental 12,1 12,7 12,2 11,9 10,6 12,7 11,3
Solo con
discapacidad 2,1 2,6 1,7 15 3,0 2,6 2,3
Dos discapaci-
dades 0 mas 26,1 23,9 27,3 25,6 25,1 29,5 30,6

Fuente: INDEC. Primera Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad 2002-2003. Complemen-
taria Censo 2001.
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ANEXO 1

Total del pais y regiones. Porcentaje de poblacion
con discapacidad. Afio 2002-2003

O Cuyo O Pampeana [ Noroeste @ Total Pais [ Patagonia [ Noreste [ Gran Buenos Aires

Principales causas de discapacidad por tipo

Tipo de discapacidad Porcentaje Causa
Motora 37% Enfermedad
16% Accidente laboral
Auditiva 26% Accidente laboral
25% Enfermedad
Visual 40% Enfermedad
Mental 49% Naci6 asi
Habla 90% Problemas en el parto
Otra 74% Enfermedad




Poblacién con discapacidad por autovalimiento

Puede Puede Puede
- Puede lavarse y |realizar las| Puede viajar en
Autovalimiento Gr 3 cuidar de tareas salir transporte
beber su aspecto | domésticas publico
Total 100,0 100,0 100,0 100,0 100,0
Si, por si mismo 94,0 85,3 70,3 64,7 52,6
Si, con ayuda 6,0 14,7 185 23,7 25,4
No puede * * 16,2 11,6 22,0

* No corresponde

Otras caracteristicas de la poblaciéon con discapacidad

No recibe ni recibio rehabilitacion, tratamiento o estimulacion temprana 33%

No recibe ningun tipo de jubilacién o pensién

No tiene certificado de discapacidad

65%
75%
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ANEXO 1

COOPERACION INTERNACIONAL

Argentina, tradicionalmente pais receptor de fondos internacio-
nales para el desarrollo, desde principios de la década de los 90,
brinda también cooperacion. Como pais receptor, Argentina se ha
planteado metas relacionadas tanto con su realidad econdémica y
social como con la tendencia de reduccién de los flujos internacio-
nales: optimizar la utilizacién de los fondos provenientes de la
cooperacion, tanto en su aspecto humano como econdémico, bus-
cando la excelencia en la aplicacién de los mismos; acompafar con
los recursos internacionales las prioridades y politicas de desarrollo
establecidas a nivel nacional; federalizar la distribucién de los flujos
de la cooperacion internacional, beneficiando a gobiernos, institu-
ciones provinciales y municipios, e involucrar como actores de la
cooperacion, a las ONG y al sector privado.

Principales
Ingresos AOD donantes

Ingresos 2000 2001 2002 1 Union Europea 67

2 Japon 20
AOD neta 76 151 0 3 Israel 18
Participacion bilateral 70% 29% 83% 4 Alemania 15
AOD Neta / PIB 0,0% 0,1% 0,0% g Frg:%a 13
Flujos privados (u$d M) 7.202 |-1.040 | -2.500 7 ltalia 3
Referencia pais 2000 2001 2002 8 Espafa 7

9 Estados Unidos 2
Poblacion (millones) 37,0 & ® 37,9 10 UNTA 1
PIB per capita (u$d) 7.460 6.950 4.060

Total (M de u$s) 160

Fuente: SEGIB, 2005
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INFORMES PRESENTADOS POR LOS REPRESENTANTES DE
CONSEJOS NACIONALES Y COMISIONES DE DISCAPACIDAD
DE LATINOAMERICA
Il REUNION DE RIICOTEC - Quito, julio 2004*

No se despliega la informacion.

1 Adaptacion de las presentaciones registradas en el CD que el Consejo Nacional de
Discapacidades del Ecuador (CONADIS), en calidad de organizador, entregé a los par-
ticipantes. info@conadis.gov.ec
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APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

DATOS SOBRE DISCAPACIDAD —!_ .:
e

FUENTES DE DATOS (ultimos afios)

EN LATINOAMERICA

Definicion Tasa de
Fuente Afio utilizada prevalencia Observaciones
Encuesta
Demografica y 1998 Deficiencia 1%
de Salud
Censo 2001 Deficiencia 0,9 a 1,2%
Encuesta de
Hogares 2001 Deficiencia 3,8%
MECOVI

INSTITUTO NACIONAL DE ESTADISTICA.
ENCUESTA DE HOGARES MECOVI 2001

Piramide de edades de la poblacion discapacitada

90-94
80-84
70-74
60-64

=

50-54
40-44

30-34

20-24 ||

10-14 I

0,00

0O Hombres

O Mujeres
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Distribucion porcentual de la poblacion por tipo
de discapacidad y sexo

Porcentaje
Tipo de discapacidad
Total Hombres Mujeres
Fisica 38 42 36
Auditiva y/o habla 22 23 21
Mental 18 12 24
Visual 11 12 11
Otros 9 11 8
Sin especificar 1 0] 1
46
54
OHombres O Mujeres
45 -
40 - 38
35
w30 -
d
E 25 22 8
g 20 A
o 151 1
9
10 -
51 1
0 T T T T —
Fisica Auditiva y/o Mental Visual Otros Sin
de habla especificar




Distribucion porcentual de la poblaciéon por tipo
de discapacidad y sexo

PORCENTAJE

45 42
40 [ ] 36
35 4 ]
30 4 23
25 | 24
21

20 12

154 12 11

1

10 - 8

54 0 1

0 T T T T T 1

Mental Visual Auditiva y/o Fisica Otros Sin
de habla especificar

O Hombres O Mujeres ‘

Poblaciéon discapacitada de 5 afios o mas por condicién
de analfabetismo

Condicion Porcentaje
Alfabetos 54
Analfabetos 46
TOTAL 100

46

54

OAlfabetos  OAnalfabetos




PORCENTAJE

45
40 -
35 1
30 1
25 -
20 1
15 1
10

Distribucion porcentual de la poblacion discapacitada
analfabeta por sexo

58

O Hombres

O Mujeres

42

Distribucion porcentual de la poblacion discapacitada
analfabeta por tipo de discapacidad y por sexo

15
12

14
7

40

24

37

18

Mental

Visual

Auditiva y/o
de habla

Fisica

Otros

O Hombres

O Mujeres

Sin
especificar



PORCENTAJE

APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA

Poblacion discapacitada de 6 a 19 afios de edad

por nivel de instruccion mas alto alcanzado

Nivel de instruccion Porcentaje
alcanzado
Ninguno 41
Preescolar 1
Primaria 43
Secundaria 12
Normal 1
Otro 1
TOTAL 99
45, M 43
40 A
35 A
30 A
25 A
20 A
15 . 12
10 A
5 1 1 1
0 T T T T = 1
Ninguno Pre escolar Primaria Secundaria Normal Otro

505



506

ANEXO 2

Distribucion de la poblacion discapacitada de 12 afios 0 mas
de edad por autoidentificacion étnica

Etnia Porcentaje
Ninguno 41
Quechua 30
Aymara 17
Guarani 3
Chiquitano 2
Mojefio 0
Otro 1
Ninguno 47
TOTAL 100
50 - 47
45 |
40 -
W 35 4 30
E 30 -
3 25 -
© 17
20 A
2
15 4
10 3
2
5 0 1
0 T T T T — 1
Quechua  Aymara Guarani  Chiquitano  Mojefio Otro Ninguno



APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA

Ingreso promedio de la poblacion discapacitada ocupada
de 10 afios o méas de edad por tipo de discapacidad

Ingreso promedio

Tipo de discapacidad mensual (Bolivianos-Bs)

Fisica 665
Visual 502
Auditiva y/o de habla 200
Mental 115

Al afio de la encuesta, tasa de cambio: 6.62 Bs. por 1 USD

Condicién econémica
43

57

O PEA O PEI

PEI por sexo

46

54

O Hombres O Mujeres
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PEA por sexo
36%

64%

O Hombres [ Mujeres

Distribucion de la poblacién discapacitada
por condiciéon de pobreza

Condicion Porcentaje
Pobres 66

No pobres 34
TOTAL 100

Distribuciéon porcentual de la poblacion discapacitada pobre
por tipo de discapacidad

Tipo de discapacidad Porcentaje
Mental 38
Fisica 36

Auditiva y/o de habla 27
Visual 9
Otros 8
TOTAL 118




Distribucion porcentual de la poblacion discapacitada ocupada
de 10 afios o0 mas por categoria ocupacional
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45 - 39
40 38
35 ~
30 ~
25 ~
20 ~
15 | 13 9
10
5 4 1 1
0 T T T 1
Trabajador  Trabajador(a) Empleado(a) Obrero(a)  Cooperativista Empleado(a)
familiar o por cuenta de produccion  del hogar
aprendiz sin propia
remuneracion

Distribucion porcentual de la poblacion discapacitada ocupada
de 10 afios 0 mas por grupo ocupacional
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ANEXO 2

INSTITUTO NACIONAL DE ESTADISTICA
CENSO 2001

Distribucién porcentual de hogares en viviendas particulares

con personas discapacitadas por areas

OArea urbana OArea rural

Distribucion porcentual de hogares en viviendas particulares
con personas discapacitadas por tipos de discapacidad
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PORCENTAJE

PORCENTAJE

APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA

Distribucion porcentual de hogares en viviendas particulares
con personas discapacitadas por departamento
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Distribucion porcentual de hogares en viviendas particulares
con al menos un discapacitado por fuentes de abastecimiento
de agua para beber y cocinar
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Distribucion porcentual de hogares en viviendas particulares
con al menos un discapacitado por tipo de desaglie del water,
bafio o letrina

49

13

@ Alcantarillado O Camara séptica 0 Pozo ciego O Superficie |

Distribucion porcentual de hogares en viviendas particulares
con al menos un discapacitado por disponibilidad de energia
elécrica
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APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA

COOPERACION INTERNACIONAL

Bolivia considera a la cooperacion internacional como recurso
estratégico en la busqueda del desarrollo. Los principios que la
rigen son: la compatibilidad y la complementariedad con los planes
gubernamentales. Las prioridades nacionales y los compromisos
asumidos por el pais en las cumbres internacionales y en las re-
uniones bilaterales, son el marco de referencia para la programa-
cion y la gestion de los fondos provenientes de la cooperacion
internacional.

Principales
Ingresos AOD donantes

Ingresos 2000 2001 2002 1 Alemania 234
2  Estados Unidos 124
AOD neta 475 730 581 3 IDA 107
Participacion bilateral 64% 69% 76% 4 BID 92
AOD Neta / PIB 5,8% 9,4% 9,1% S Holanda 68
Flujos privados (u$d M) 192 226 =7 6 Japon 56
7 Espafia 36
Referencia pais 2000 2001 2002 8 Reino Unido 30
Poblacién (millones) 83 | 85% | 87% lg Diﬁ:ﬁgfm gg

PIB per capita (u$d) 990 950 900
Total (M de u$s) 804

Fuente: SEGIB
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INFORMES PRESENTADOS POR LOS REPRESENTANTES DE
CONSEJOS NACIONALES Y COMISIONES DE DISCAPACIDAD
DE LATINOAMERICA
Il REUNION DE RIICOTEC - Quito, julio 2004*

PRIMER OBJETIVO

Contar con una politica integral nacional de equiparacion de
oportunidades para las personas con discapacidad en el marco de
la Ley 1678.

ACTIVIDADES: Elaboracion de una propuesta de Politica Inte-
gral; Validacion documento de politica integral; Aprobacion.

RESPONSABLES: CONALPEDIS, DEFENSOR DEL PUEBLO.

SEGUNDO OBJETIVO

Promover la implementacion del sistema Unico de calificacién
de discapacidad asi como normas y procedimientos.

ACTIVIDADES: Investigar los sistemas y normas de calificacion
y valoracion utilizados en Bolivia; Construir una propuesta de sis-
tema unico de calificacion y valoracion; Validacion de la Propuesta;
Implementacion.

RESPONSABLES: CONALPEDIS, OPS, MINISTERIO DE SALUD Y
DEPORTES, CODEPEDIS.

1 Adaptacion de las presentaciones registradas en el CD que el Consejo Nacional de
Discapacidades del Ecuador (CONADIS), en calidad de organizador, entregé a los par-
ticipantes. info@conadis.gov.ec



TERCER OBJETIVO

Sensibilizar y concienciar a la Sociedad sobre la Teméatica de la
discapacidad y la Ley 1678.

ACTIVIDADES: Apertura Oficial del Afo Iberoamericano de las
Personas con Discapacidad; Difusién del Afo Iberoamericano; Or-
ganizacion de eventos de difusion e informacién (seminarios, talle-
res, mesas redondas, ferias, etc.); Participacion en medios de co-
municaciéon masiva.

RESPONSABLES: CONALPEDIS, CODEPEDIS, DEFENSOR DEL
PUEBLO, MINISTERIO DE SALUD Y DEPORTES, OPS.

CUARTO OBJETIVO

Promover el proceso de fortalecimiento del CONALPEDIS como
Ente Ejecutor de la Ley 1678 de la Persona con Discapacidad.

ACTIVIDADES: Gestionar ante los Ministerios correspondientes
un adecuado presupuesto, para el funcionamiento de CONALPEDIS
y CODEPEDIS; planificacion y desarrollo de una estrategia comuni-
cacional; Difusién de las acciones de CONALPEDIS.

RESPONSABLES: CONALPEDIS, CODEPEDIS, UNIVERSIDAD
CATOLICA.
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APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA

DATOS SOBRE DISCAPACIDAD

FUENTES DE DATOS (ultimos afios)

Definicion Tasa de W
Fuente Ao utilizada prevalencia Observaciones ]
Censo 1991 Deficiencia 1,14%
Censo 2000 Funcionamiento 14,48%

INSTITUTO BRASILENO DE GEOGRAFIA Y ESTADISTICA.
CENSO DE POBLACION 2000

Distribucion de la poblacion con algun tipo de discapacidad
por grupos de edad
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0

0 to 14 years 15 to 64 years 65 years and more

Age Groups
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ANEXO 2

Distribucion porcentual de la poblaciéon con algun tipo
de discapacidad por edad

0 10 20 30 40 50 60 70 80

Values in percentage (%)

Distribucion porcentual de la poblaciéon con algin tipo
de discapacidad y tamafio de municipio

Less than 20 000 20000 to 100 000 100 000 to 500 000 More than 500 000

M Males " Females
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APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA

Distribucion porcentual de la poblacion con discapacidad por
tipo de discapacidad y tamafio del municipio. Hombres

Permanent mental disability

14 Physical impairment
[ Unable, with some or great permanent difficulty to see
12 Unable, with some or great permanent difficulty to hear

I Unable, with some or great permanent difficulty to walk or to climb stairs

Less than 20 000 20 000 to 100 000 100 000 to 500 000 More than 500 000

Municipality size (inhabitant)

Distribucion porcentual de la poblacion con discapacidad por
tipo de discapacidad y tamafio del municipio. Mujeres

Permanent mental disability
Physical disability

M Unable, with some or great permanent difficulty to see

Unable, with some or great permanent difficulty to hear

11 Unable, with some or great permanent difficulty to walk or to climb stairs

Less than 20 000 20 000 to 100 000 100 000 to 500 000 More than 500 000

Municipality size (inhabitant)
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ANEXO 2

Distribucion porcentual de la poblaciéon con algun tipo
de discapacidad, por color/raza
20

17,5

171

White Black Yellow Brown Indigenous

Colour/Race

Distribucion de la poblacion de 15 afios o0 mas con algun tipo
de discapacidad por afios de escolaridad

35 329
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25 +-——-

20 ===

16,7

Years of schooling

No educationto 3years ' 4to7 years [M8to 10 years 11 to 14 years | 15 years or more



Porcentaje de participacion en el ambito laboral de la pobla-
cion con y sin discapacidad por grupos de edad. Hombres
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Porcentaje de participacion en el ambito laboral
de las personas con discapacidad, segun tipo de discapacidad

y grupo de edad. Hombres
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Porcentaje de empleo de personas con alguna discapacidad por

100

grupos de edad. Hombres
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Porcentaje de empleo de las personas con discapacidad por
tipo de discapacidad por grupos de edad. Hombres
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100 Permanent
mental
90 disability
80 Physical or
motor
70 disability
e Hearing
50 disability
40 4+ o
Seeing
30 /> N disability
b1 R N A A e—————— \ \\ S
104/ N None
0 T T T T T T T T T T

LI TP S S S - S S S -
N N v v o~ &) W S ) o
<0 4’@ Q\° O 0 6‘0 °\° O 0 °\° &
Vv 5 o <

Age Groups "Q



APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

EN LATINOAMERICA

Distribucion de ingresos de personas empleadas de 10 afios
de edad y mas con o sin discapacidad por tipo de ingresos

60

No income

Less than 1

Income Classes (Number of Minimum Wages)

People with at least one disability

51,6

1to 5

More than 5

[ People without any disability

Ingreso promedio de las personas empleadas (reales)

Poblacion empleada

de 10 afos de edad Total Hombres Mujeres
y mas

TOTAL 330 380 300
Personas con alguna

discapacidad 300 305 250
Personas sin

discapacidad 350 400 300

|
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Esperanza de nacer libre de discapacidad.
Todas las discapacidades

Género

Esperanza de
vida al nacer

Esperanza de
nacer libre de
discapacidad

Razén entre la
esperanza de nacer
libre de discapacidad
y esperanza de vida

al nacer
Ambos sexos 68,6 54,0 78,7
Hombres 64,8 52,1 80,4
Mujeres 72,6 55,9 77,0

Esperanza de nacer libre de discapacidad.
Impedimentos severos
Razoén entre la
. Esperanza de | esperanza de nacer

Género Expectativa de | nacer libre de

vida al nacer

discapacidad

libre de discapacidad
y esperanza de vida

al nacer
Ambos sexos 68,62 63,88 93,10
Hombres 64,83 60,60 93,50
Mujeres 72,61 67,31 92,70
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ANEXO 2

COOPERACION INTERNACIONAL

Brasil considera la cooperacion internacional como un instru-
mento que genera cambios estructurales, ya que tiene por objeto la
transferencia de tecnologia y la absorciéon de conocimientos que
contribuyen al desarrollo socioecondmico. Trabaja junto con paises
amigos y organismos internacionales en el desarrollo de proyectos
de innegable trascendencia en sectores estratégicos que a su vez,
generan instituciones mas sélidas. El concepto de asociacion para
el desarrollo, adoptado por Brasil, consolida la idea de la relacion
de cooperacion de doble via que conlleva compartir esfuerzos y
beneficios. Las iniciativas propuestas son evaluadas a la luz del
impacto y del alcance sobre las comunidades receptoras. Ese pro-
cedimiento implica mejorar los mecanismos de negociacién, evalua-
cion y gestion de los proyectos, a fin de ajustarlos a las prioridades
nacionales.

Principales
Ingresos AOD donantes

Ingresos 2000 2001 2002 1 Japon 171
2 Union Europea 76
AOD neta 322 349 376 3 Alemania 59
Participacion bilateral 72% 59% 62% 4 Francia 38
AOD Neta / PIB 0,1% 0,1% 0,1% 5 BID 19
Flujos privados (u$d M) 16.988 | 11.576 1.113 6  Estados Unidos 18
7 Holanda 15
Referencia pais 2000 2001 2002 8 Reino Unido 14
Poblacién (millones) 1701 | 1724 | 1745 18 S'Eae"(':?a Z

PIB per capita (u$d) 3.610 3.060 | 2.850
Total (M de u$s) 160

Fuente: SEGIB

Entre las directrices del Gobierno con respecto a la cooperacién
técnica brasilefia, pueden destacarse: concentrar esfuerzos en pro-
gramas y proyectos vinculados a las prioridades nacionales de



desarrollo, de Brasil y de los paises amigos, con énfasis en los de
mayor impacto a nivel nacional; priorizar proyectos que posibiliten
la generacion de efectos multiplicadores y que promuevan cambios
duraderos; dar preferencia a proyectos que conlleven al fortaleci-
miento de las relaciones politicas, econémicas y comerciales entre
Brasil y los paises convenidos, y, en el caso de organismos inter-
nacionales, a aquellos proyectos inspirados en los conceptos de
multilateralidad, universalidad y neutralidad.
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INFORMES PRESENTADOS POR LOS REPRESENTANTES DE
CONSEJOS NACIONALES Y COMISIONES DE DISCAPACIDAD
DE LATINOAMERICA
Il REUNION DE RIICOTEC - Quito, julio 2004*

Coordinadora Nacional para la Integracion de la Personas con
Discapacidad (CORDE):

e 24 DE MARZO: Solemnidad de Apertura.

e MARZO: REATECH. Feria de Equipamientos.

* MARZO: Grupo de Trabajo sobre Politicas Publicas.
e JULIO: Encuentro del Banco Mundial.

e JULIO: Seminario Iberoamericano de los Centros de Vida In-
dependiente.

e SEPTIEMBRE: Encuentro de la Federacion de la Sindrome de
Down.

 SEPTIEMBRE: Firma del Decreto de Reglamentacion de las
leyes de accesibilidad.

« OCTUBRE: Conferencia de la RIADIS.

« NOVIEMBRE: Seminario Iberoamericano de Accesibilidad en
el Turismo.

* NOVIEMBRE: Congreso Iberoamericano de Equinoterapia.

* DICIEMBRE: Solemnidad de Clausura de Afo Iberoamericano
de las Personas con Discapacidad. Il Encuentro de Consejos
Estaduales y Locales de Derechos de las Personas con Disca-
pacidad.

1 Adaptacion de las presentaciones registradas en el CD que el Consejo Nacional de
Discapacidades del Ecuador (CONADIS), en calidad de organizador, entregé a los par-
ticipantes. info@conadis.gov.ec
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ANEXO 2

DATOS SOBRE DISCAPACIDAD

FUENTES DE DATOS (ultimos afos)

Fuente

Definicion
utilizada

Tasa de
prevalencia

Observaciones

CASEN

Deficiencia

5,3%

Encuesta de
Caracterizacion
Socioeconémica-
MIDEPLAN

ENCAVI

2000

Funcionamiento

21, 7%

Dificultades
para... (grados
leves a severos),
MINSAL - INE

Censo

2002

Deficiencia

2,2%

Deficiencias
(«total») - INE

CASEN

2003

Deficiencia

3,6%

Deficiencias
moderadas y
severas-
MIDEPLAN

ENDISC

2004

Funcionamiento

12,9%

Grado de
dificultad para
llevar a cabo

actividades.
Estudio Nacional
de la Discapacidad,
FONADIS - INE

FONDO DE LA DISCAPACIDAD (FONADIS)
PRIMER ESTUDIO DE LA DISCAPACIDAD 2004 FONADIS-INE

PERSONAS SIN
DISCAPACIDAD
87,1%

Prevalencia discapacidad en Chile

PERSONAS CON
DISCAPACIDAD
12,9%

2.068.072 personas con discapacidad

1 de cada 8 personas vive con

discapacidad en Chile



APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA

Prevalencia discapacidad segun grados

Leve Moderada\/'/Severa

Casen 2000 Cens002002
5.3% 2.2%

1.150.133 chilenos presentan discapacidad leve
513.997 chilenos presentan discapacidad moderada
403.942 presentan discapacidad severa

Discapacidad leve

1.150.133 personas presentan sintomas o secuelas que les generan al-
guna dificultad para llevar a cabo actividades de la vida diaria sin em-
bargo la persona es independiente y no requiere apoyo de terceros y
puede superar barreras del entorno.

Discapacidad moderada

513.997 personas presentan una disminucion o imposibilidad importante
de su capacidad para realizar la mayoria de las actividades de la vida
diaria, llegando incluso a requerir apoyo en labores basicas de auto
cuidado y supera con dificultades s6lo algunas barreras del entorno.

Discapacidad severa

403.942 personas ven gravemente dificultada o imposibilitada la realiza-
cion de sus actividades cotidiana, requiriendo del apoyo o cuidados de
una tercera persona y no logra superar las barreras del entorno.
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Tasa de prevalencia de dificultades

25 4

20 4

Ver

QOir

Desplazarse
otros

Cuidado personal
Comprensién y
comunicacion
Relaciones con
Participacion

Porcentaje de hogares con al menos una persona

con discapacidad

| 654% | [

- 34,6%

Hogares Sin personas con Hogares con al menos una
discapacidad persona con discapacidad

En uno de cada tres hogares chilenos vive
al menos una persona con discapacidad




APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA

Tasa regional de discapacidad

| Region T

7 ) 14

Il Region | =7

{) 148

0 132

{) 132

Il Region |

IV Regién T

N
Kol
[

V Region T

. ﬂ 15,1

VI Region T

) 118

VIl Region T

7 D 151

VIIIRegion |

) 176

IX Region | =

) 144

XRegion |
7] 13,4
XI Region T ﬁ

1 ) 69

XIIRegion | =

) 1.6

RM. |!

0 2 4 6 8 10 12 14 16 18

El 51% de la poblacion con discapacidad estad concentrada
en la VIl y RM

La I, V, XIl y la RM tienen una prevalencia de discapacidad
menor a la nacional.

Discapacidad por sexo

Hombres
41,8%

Mujeres
58,2%
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Prevalencia de discapacidad segun sexo
(Tasa por 100 habitantes)

Personas con Poblacion
Sexo discapacidad total Tasa x 100
Hombres 863.496 7.866.343 10,89
Mujeres 1.204.576 8.072.430 14,92
TOTAL 2.068.072 15.998.873 12,92

Prevalencia de discapacidad segun area

90%
80%
70% A
60% A
50% A
40% -
30% A
20% A
10% 1

0%

84,9%

RURAL

RBANO

83,2% 81,5%

0 18,5%

15,1% 16,8% ’
Leve Moderada Severa

En las zonas urbanas se concentra el 83% de la discapacidad,
en las zonas rurales el 17,7%

Prevalencia de discapacidad segun area

(Tasa por 100 habitantes)

Personas con Poblacion
Sexo discapacidad total Tasa x 100
Hombres 337.460 2.158.474 15,5
Mujeres 1.730.612 13.840.399 12,5
TOTAL 2.068.072 15.998.873 12,9




APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA

Personas con discapacidad por edad

,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,,, M0 ]
31|
A 46 83— | |
- 1,1 —
— [
De0Oa5 De6a14 De 15229 De 30 a 64 De 65 afios
afios afios afios afios y mas

Prevalencia de discapacidad por grupos de edad
(Tasa por 100 habitantes)

Personas con Poblacion
Sexo discapacidad total Tasa x 100
0-14 117.453 3.644.341 3,22
15-64 1.225.308 10.684.509 11,46
65 y mas 725.311 1.670.023 43,43

Una de cada dos personas con discapacidad
tiene entre 30 y 64 afos

725.311 son adultos mayores con discapacidad
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ANEXO 2

Curva de prevalencia de discapacidad segun sexo y edad

Hombres Mujeres

85y +
80-84
75-79 |
70-74 |
| 65-69 |
| 60-64 |
[ 55-59 |
50-54 |
45-49 |
40-44 |
35-39
30-34
25-29
20-24
15-19
10-14
59
0-4

%

Personas con discapacidad por situacidon socio-econémica

Condicién
socio-econémica Frecuencia %
Baja 817.158 39,51
Media 1.145.836 55,41
Media alta y alta 105.078 5,08
TOTAL 2.068.072 100

En la poblacion con condiciones socioecondémicas bajas, la discapaci-
dad es el doble de frecuente que en la poblacion con condiciones
socioecondmicas no-bajas
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APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA

Discapacidad y situaciéon socio-econémica

Condicién Personas con Poblacion
socio-econémica discapacidad total %
Baja 817.158 4.076.603 20,04
No baja 1.250.914 11.922.270 10,49

TOTAL 2.068.072 15.998.873 12,9

Discapacidad segun realiza trabajo remunerado. Distribucion

porcentual. ENDISC CHILE 2004

1.380.874 560.745
PcD 70,8% 29,2%
[ 1 1 1 1 1 1 1 1 1
6.414.737 5.930.765
Pob Total 51,9% 48,1%

- - - -

-

- - - -

0% 10% 20% 30%  40%

50%

60% 70% 80% 90%

OONo Realiza CRealiza

100%

Mientras 1 de cada 2 personas en la poblacion total
realiza trabajo remunerado, s6lo 1 de cada 3 personas
con discapacidad lo realiza

543



ANEXO 2

— DISCAPACIDAD Y EDUCACION

T Situacion actual de estudios. Frecuencias y distribucion
porcentual. Chile 2004

Total de la Personas con
poblaciéon discapacidad
# % # %
No estudia 11.604.697 72,53 1.892.790 91,52
Estudia 4.349.176 27,46 175.282 8,48
TOTAL 15.998.873 100 2.068.072 100

El 9% de las personas con discapacidad se
encuentra actualmente estudiando

Prevalencia de discapacidad segun situacion de escolaridad
Tasa por 100 habitantes. Chile 2005

Personas con Poblacion

discapacidad total %
No estudia 1.892.790 11.604.697 16,3
Estudia 175.282 4.394.176 3,9
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APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA

Personas con discapacidad segun estudios

completos e incompletos

N %
Sin estudios aprobados 203.150 9,8
Educacioén basica incompleta 883.709 42,73
Educacion basica incompleta 201.407 9,74
Educacion media incompleta 287.698 13,91
Educacién media completa 272.625 13,18
Educacion Técnica, CFT, incompleta 11.696 0,57
Educacién Técnica, CFT, completa 5.928 0,29
Educacion Profesional, IP, incompleta 21.114 1,02
Educacion Profesional, IP, completa 6.180 0,30
Educacion Universitaria incompleta 49.378 2,39
Educacion Universitaria completa 42.809 2,07
Educacién diferencial 49.778 2,41
Nivel de estudios ignorado 32.600 1,58
Total 2.068.072 100,00

1 de cada 2 personas con discapacidad no ha completado la

educacién basica

Tipo de deficiencias. Distribucion

Intelectual

Multipl
Ultiples 9.0%

10,2%

Viscerales
13,9%

Visual
18,9%

Auditiva
8,7%

Psiquiatrica
7,8%

Fisica
31,2%
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ANEXO 2

Tipos de deficiencias en personas con discapacidad

N.° deficiencias % deficiencias
Fisica 1.048.347 31,2
Intelectual 301.591 9,0
Visual 634.906 18,9
Auditiva 292.720 8,7
Psiquiatria 262.151 7,8
Viscerales 466.584 13,9
Multidéficit 343.797 10,2
Total deficiencias 3.350.096 100,0

Causa de deficiencias. Distribucidon porcentual

Enfermedad crénica

Problemas degenerativos

Accidentes

De nacimiento y,0 hereditaria

Enfermedad laboral

Causa desconocida

Problemas en el parto

Hechos de violencia

Enfermedad de la madre durante embarazo
Desastre natural

Experiencia traumatica

62,9%

s
:| 7,7%
] eew
HESK

]2,1%

] 1,4%
] 0,7%
0,2%
0,1%

0,1%




APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA

2 de cada 3 personas con discapacidad declara
que su principal deficiencia fue causada por

El 8% de las causas de discapacidad en Chile

PARTICIPACION

una enfermedad croénica

corresponden a algun tipo de accidente

Grados de dificultad de las personas con discapacidad
para participar en actividades de organizaciones sociales

Mucho o severo
17,3%

Poco o leve
23,2%

Extremo
2,1%

Ninguno
56,8%

2 de cada 5 personas con discapacidad que participan
en organizaciones sociales, manifiestan haber tenido
dificultades para participar

Participacion Respuesta N %
En actividades familiares Si 1.639.825 79,29
No 428.247 20,71

Total 2 068.072 100
En decisiones familiares Si 1 390.351 67,23
No 677.721 32,77

Total 2 068.072 100

4 de cada 5 personas con discapacidad participan
en actividades familiares

2 de cada 3 personas con discapacidad participan
en decisiones familiares
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ANEXO 2

Personas con discapacidad y su uso del tiempo libre.

Porcentajes
83,0%
73,1%
63,6%
° 61,6%
49,0%
34,2% 33,9%
15,1%
10,6%
85% 83%
— 46%  4,4%
g £ 2 § & & g g £ & 5 =
8 E © o = & ) =% = S
&) < o S © € 5 (@]
3 S 3 o c B 8 8 <
@ 3 © © E 2 k3] ®© ol
u @ 14 N c ] @ I
C g G« 2 g
8 - -
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APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

EN LATINOAMERICA

¢Qué servicios ha recibido en los ultimos doce meses?

Atencion basica de salud l

1.390.423

Servicio de diagnostico

0 841.894

Rehabilitacion

Atencién social

Beneficios sociales, pensiones y
subsidios

Otros

Entrega de ayudas técnicas

Educacion

=D =B

Consejerias

134,596 (6,49%)

61.353

38.553

6.635

6.291

Satisfaccion servicios | Satisfaccion servicios
recibidos sector recibidos sector
publico publico
(%) (%)
Muy satisfecho 13,7 18,5
Satisfecho 56,3 575
Ni satisfecho
ni insatisfecho 16.3 18,1
Insatisfecho 11,0 3,8
Muy insatisfecho 2,7 2,2
Total 100 100

1 de cada 4 personas con discapacidad no ha accedido, en el altimo
afo, a servicios relacionados con su discapacidad

3 de cada 4 personas con discapacidad que han recibido
servicios lo han hecho en el sector publico
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ANEXO 2

= De las personas con discapacidad que han accedido a servicios,
2 de atenciones han sido en salud basica

ki El 70% de las personas con discapacidad esta satisfecha

0 muy satisfecha con los servicios recibidos

BARRERAS

4 de cada 5 personas con discapacidad declaran
que su discapacidad ha tenido impactos econémicos
negativos en la familia

Prevalencia de discapacidad y deficiencia
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P.Discapacidad P.Deficiencia

2 de cada 5 personas con discapacidad tiene problemas
para desplazarse en la calle debido a obstaculos fisicos del entorno

So6lo 1 de cada 5 personas con discapacidad recibe ayuda
en la calle o en la movilizacién
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APROXIMACION A LA REALIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
EN LATINOAMERICA

COOPERACION INTERNACIONAL

Chile define la cooperacién internacional como un instrumento
de su politica exterior. Es pais receptor y oferente de cooperacion
técnica. El trabajo de la Agencia de Cooperacion Internacional, AGCI
ha sido fundamental para sistematizar, dirigir y coordinar la coope-
racion que Chile recibe de fuentes bilaterales y multilaterales asi
como la cooperacién que otorga bajo la modalidad de cooperacién
horizontal o triangular. Los datos registrados en este mapa han
sido elaborados por la AGCl o provienen de los informes de la
OCDE.

Principales
Ingresos AOD donantes

Ingresos 2000 2001 2002 1 Japon 27
2 Alemania 23
AOD neta 49 58 =23 S Francia 10
Participacion bilateral 87% 80% 91% 4 Union Europea 7
AOD Neta / PIB 0,1% 0,1% 0,0% 5 OEA 4
Flujos privados (u$d M) 219 3.487 | -1.957 6 Holanda 4
- . 7 Bélgica 2
Referencia pais 2000 2001 2002 8 Espafia 2
Poblacion (millones) iz 2 15,4 15,6 190 EStag°5 Unidos g

PIB per capita (u$d) 4810 | 4.600 | 4.260 gl
FuenTe: SEGIB Total (M de u$s) 83

Durante el afio 2002, Chile ha otorgado bajo la modalidad de
cooperacion horizontal recursos que han sido gestionados mediante
una serie de programas en Centroamérica, que concentra la mayor
cantidad de recursos asignados en los distintos sectores, el Caribe
hispano, y Sudamérica (Colombia, Peru, Ecuador, Venezuela).
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INFORMES PRESENTADOS POR LOS REPRESENTANTES DE
CONSEJOS NACIONALES Y COMISIONES DE DISCAPACIDAD

DE LATINOAMERICA
Il REUNION DE RIICOTEC - Quito, julio 2004*

Fondo Nacional de la Discapacidad (FONADIS): www.fonadis.cl.

Lanzamiento del Ano Iberoamericano (30 de enero).

Estudio Nacional de la Discapacidad basado en la CIF (marzo
a noviembre).

Plan Nacional de Accién 2004 - 2010 (abril-diciembre).

Master Universidad de Salamanca (27 de septiembre al 5 de
noviembre).

Asistencias Técnicas en Accesibilidad y Valoracién de la Dis-
capacidad (RIICOTEC).

Dia Internacional de la Discapacidad (diciembre).

Estudio Nacional de la Discapacidad basado en la CIF (WHO-
DAS). Muestra de 14.000 hogares.

Master Iberoamericano de Integracién de Personas con Disca-
pacidad, V versidon Latinoamérica, Santiago de Chile, 2004.

1 Adaptacion de las presentaciones registradas en el CD que el Consejo Nacional de
Discapacidades del Ecuador (CONADIS), en calidad de organizador, entregé a los par-
ticipantes. info@conadis.gov.ec
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