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Acostumbramos a pensar la discapacidad como una condición en sí misma. Sin embargo, la discapacidad es una condición relacional, un producto en el cual una limitación funcional, en cualquier área del funcionamiento humano, queda sancionada por la sociedad, como una desviancia de escaso valor social. Para que una sociedad sancione como discapacidad a una limitación funcional, ésta tiene que ser minoritaria y presentarse en un área valorada dentro de la cultura donde el individuo viva. Aunque los eslongans publicitarios de una época proclamaban “todos somos discapacitados”, la frase no pasaba de ser un enunciado que intentaba impactar en el auditorio. Todos, sin duda, tenemos limitaciones funcionales, pero no todas estas limitaciones funcionales representan una desventaja social, ni son minoritarias. Puede que, en el país de los ciegos, el tuerto sea rey. Pero, en ese caso, los ciegos no serían considerados discapacitados.
La mera existencia de la limitación funcional, aunque sea minoritaria, no alcanza para producir una discapacidad si no existe un mecanismo social que la sancione como minusválida. Comprendamos que la discapacitación o la valoración social son procesos que no dependen de una sola persona ni de un solo acto, sino que están incluidos dentro del imaginario social, sostenidos por mecanismos analizables, desarticulables y potencialmente modificables. Estos mecanismos son operados o ejercidos por una instancia de poder dentro del marco social: la familia, la escuela, la institución médica. Que ésos sean los agentes no equivale a considerarlos únicos responsables de la producción de discapacidad. La sanción de discapacidad otorga, a esos agentes, el poder de administrar los recursos públicos, familiares y privados que se destinan al tratamiento de esa misma discapacidad. La atribución de minusvalía a un sector minoritario que presenta una limitación funcional es un ejercicio del poder, pseudojustificado por la elevación de la limitación funcional a la categoría de esencia, que sostiene la asistencia, la compasión o el tratamiento médico. Estas ayudas que, de allí en más, "deben" dársele a la persona con discapacidad, (¿No es obvio? ¿No ve que no puede?), se estructuran, aun antes de realizarse, en un vínculo prefigurado en el cual uno da, porque tiene, y otro recibe, porque le falta.

La Arq. Silvia Coriat[1] señala dos estructuras preexistentes al ser humano: el Lenguaje y la Ciudad. Si la organización cultural del espacio en las ciudades modernas no incluyera el desplazamiento vertical en lugares reducidos, lo que logramos por medio del producto cultural escalera, la discapacidad motriz no existiría. No hay impedimento para pensar una ciudad, (imaginemos esta estructura en una pequeña urbe y no en las megalópolis, para aligerar el lastre de la costumbre), donde todas los espacios habitables estén a nivel del piso, los habitantes la recorran en dirección horizontal y, en caso de necesitar desplazamientos verticales, se utilicen rampas de formas variadas, ornadas, bellas. Circular en dos pies, o sobre ruedas, sería solo una diferencia. Escaleras y ascensores son productos, no son objetos universales, ineludibles. Su existencia nos es tan obvia que nos cuesta pensar que podrían no existir, que existen porque culturalmente se los hace existir. Por analogía, alerto sobre la naturalidad con la que equiparamos limitación funcional y discapacidad; éste último concepto se substancializa, o esencializa, a partir de la limitación funcional y las operaciones que el imaginario social realiza sobre ella.
Intentemos figurarnos el complejo mecanismo por el cual un niño aprende a designar a un no vidente como cieguito, en diminutivo y en voz baja, aún antes de conocer a una persona ciega o de tomar conciencia de su propia visión. Pensemos en lo que se comunica sin hablar cuando descubre un semáforo para el cruce de ciegos en, tan sólo, tres esquinas de la ciudad. ¿Será que todos los ciegos viven en Almagro? ¿Será que esos semáforos son una curiosidad arquitectónica, como un okapi en el zoológico? ¿O son una herramienta que algunos conciudadanos, pares, utilizan para circular por la ciudad? Seguramente, sus padres no le hablarán de un taxidermistito, de un pelirrojito, o de un ucranianito, por más inhabituales que sean en su mundo.
Si viera una cítara, podría preguntar y recibiría respuestas dignificantes sobre ese objeto y su potencial usador. Pero esto no sucede si descubre una silla de ruedas, una muleta, una máquina de escribir en Braille. Es más, se nos enseña a no mirar, no preguntar en voz alta sobre las personas con defectos. La movilidad y la visión son elementos valorados en nuestra cultura; su limitación es, consecuentemente, vista como una desgracia privada. Otros grupos minoritarios sobre los cuales no pesa una atribución de minusvalía, las minorías políticas o sexuales, resultan valoradas por su diferencia, hasta el punto de combatirlos como una aberración que debe desaparecer. Podríamos hablar de un juicio de sobrevaloración negativa para justificar los ataques, pero no de escasez de valoración social. Recapitulemos: Limitación Funcional, Minoría, Mecanismo Social de atribución de Minusvalía a ese grupo.

La sociedad naturaliza estos mecanismos por medio del paradigma del déficit. Hablo de paradigma porque es una estructura de pensamiento que condiciona la forma de ver las cosas, prescribe cuáles son las investigaciones y abordajes adecuados y anticipa los modos de verificación de los enunciados que se hagan sobre los objetos abordados. En el paradigma del déficit, se compara cuantitativamente a los objetos, en este caso las personas con limitaciones funcionales, con un patrón o modelo sancionado como normal, (de acuerdo con los diferentes modos de establecer una normalidad: como mayoría, como convención, o como modelo enunciado por la autoridad médica, religiosa o legal). Cuando se interviene sobre estas poblaciones desde el paradigma del déficit se piensa en compensar, reemplazar, dar lo que falta. Muchas personas con discapacidad se limitan a decir que sí en vez de decir que no, y tolerar/aceptar/agradecer/someterse a lo que otros con poder, no discapacitados, les ofrecen. Esta situación seguramente es motivada por posicionamientos orales o melancólicos y por los mecanismos sociales de marginación, y discriminación, pero no podemos concebirla en términos puros, (pura corporalidad, pura conflictiva intrapsíquica, puro mecanismo social).

Algunas personas con discapacidad logran modificar esta situación entablando un trabajo costoso y prolongado, (a veces una pelea permanente), en todos los frentes. Es una pelea desigual y difícil de ganar. Contra el propio cuerpo, al que deben pensar, cuidar e imaginar a pesar de las frustraciones y sufrimientos que les impone. Contra los otros con poder, empezando por los familiares, en movimientos pendulares de alienación y separación, manteniendo la dependencia y reclamando ser reconocidos en su autonomía.
Dentro del paradigma del déficit, una persona hipoacúsica o sorda, sólo puede ser entendida como alguien a quien le falta el sentido de la audición. Y todas las regulaciones y compensaciones que haga para sostener el intercambio con sus coetáneos, aunque sean efectivas, serán vistas siempre como señal de su falta, de su déficit. Dentro del paradigma del déficit, lo que falta no deja de ponerse en primer plano, aunque los límites de lo normal sean poco precisos y esta imprecisión esté invisibilizada. "Habla con las manos porque es sordo", podría ser un razonamiento intrascendente. Pero "sordo" tiene una significación social ligada al déficit: "porque le falta la audición tiene que hablar en lengua de señas". Si cambiásemos el paradigma del déficit por el paradigma de la diferencia, la significación de "sordo" equivaldría a señalar una diferencia de cultura, de pertenencia, pero nada que falte con respecto a lo normal, como si dijéramos: "habla en coreano porque nació en Seúl".
Lo que no se puede pensar es la diferencia, en vez del déficit, como una entidad en sí, (Diferente, del latín di-ferens: dos caminos), como una condición cualitativa de un sujeto que va por otro camino. El déficit es una descripción cuantitativa de un objeto comparado con un modelo previo. Pensar a la discapacidad a partir de las diferencias requiere un esfuerzo especial tanto en el campo científico como en el socio-político. Mecánicamente pensamos a la discapacidad como un decremento cuantitativo y objetivo, tan evidente que no podemos cuestionar su supuesto carácter concreto y su verificabilidad.[2] La discapacidad, como falta, podría leerse desde la problemática del tener. Pero al esencializar la falta, queda sumida en la problemática del ser. Como en los convencionales, ambas series de problemas merecen ser planteadas.[3]

El paradigma de la diferencia procura brindar los apoyos[4] que las personas con limitaciones funcionales necesitan para tener las vidas que ellos quieran tener y puedan sostener. Pensar en apoyos nos permite identificar a estas personas no sólo con aquello de lo que carecen sino con lo que pueden, pudieron y podrán, (sin juzgarlo cuantitativamente y rotularlo: “deficiente”), y no intervenir para suplir una falta, sino para brindar desde el entorno, la ayuda que necesiten para vivir, como sucede en la vida de los convencionales. Si uno piensa en apoyos y en niveles de apoyos deja de pensar en una persona dependiente de por vida en todos los aspectos y pasa a pensar que esta persona requiere algunas ayudas durante algún tiempo en algunas áreas. Una determinada patología puede durar toda la vida; la discapacidad no tiene porqué durar tanto.
Muchas veces se extiende el concepto de discapacidad para abarcar cualquier tipo de dificultad crónica ligada con el funcionamiento del cuerpo. Esto permite a las personas con esta limitación acceder a los beneficios que otorga la ley a las personas con discapacidad. No creo que esto sea adecuado para todos los casos. Una persona con diabetes no está marginada de la sociedad, ni se le recortan sus derechos, ni es tratada en forma desigual debido a su diabetes. Lo mismo podría decirse del presidente Roosevelt: aunque ocultara sus prótesis y disimulara de mil modos su parálisis, difícilmente podría ser considerado alguien con escaso valor social.[5]
Estos grupos necesitan, a veces, declararse “discapacitados” como un recurso para obtener una ayuda que, sin duda, merecen pero que el Estado no les otorga. El Estado argentino solía tener una lista de enfermedades reconocidas como discapacitantes y, con sólo el diagnóstico, certificaba la discapacidad. Que una persona esté necesitada, y muy necesitada, durante mucho tiempo, no la hace discapacitada. Esto nos permite descubrir, por vía inversa, una significación de la discapacidad dada por el conjunto de la sociedad: la discapacidad es, de por sí, un pedido de ayuda, un estado de necesidad. Cualquier contacto con un discapacitado implica darle algo que está, silenciosa o abiertamente, requiriendo. Las acciones para la inclusión social o para la promoción de sus derechos están basadas en la dádiva, en la caridad, en la buena intención. La discapacidad sería una versión de la mendicidad. Versión que, dado el entrelazado real entre la mayor incidencia de discapacidad en las poblaciones más carenciadas, es entendible. Intuyo que no es posible separar pobreza y discapacidad dentro del tercer mundo.
Otra de las vías de significación/confusión social, es la jubilación por invalidez, donde la existencia o la aparición de un factor que le impide a un trabajador seguir trabajando de lo que venía trabajando, permite la declaración de invalidez y la asignación de una pensión por la misma causa. Aquí funciona también el paradigma del déficit. Por supuesto que muchas personas jubiladas por invalidez no pueden seguir trabajando de lo que trabajaban, pero si su situación fuera pensada desde el paradigma de la diferencia, el apoyo estaría dado para poder encontrar un trabajo diferente. Y merecerían todo el apoyo educativo, sociológico, psicológico para capacitarse en otra cosa. Pero atribuyéndoles una incapacidad fija, se las estigmatiza. Aún en circunstancias de repentina aparición de la incapacidad laboral, sería mejor relativizarla y ayudar a la persona a descubrir cuáles son sus capacidades laborales en su nueva situación.
La relación de este ítem con la discapacidad se basa en que, en algunos casos, la limitación funcional que sustenta la discapacidad, es causa de una disminución en la capacidad laboral. Claro está que el reconocimiento de capacidades laborales diferentes y la habilitación o rehabilitación de las personas discapacitadas o con incapacidad laboral, requieren la utilización de tecnología y la asignación de recursos por todo el tiempo que sea necesario. Este tiempo es prolongado y los costos de la tecnología suelen ser altos. Es mucho más fácil para un Estado empobrecido, dar una magra asignación a estas personas en vez de comprometerse a afrontar esos costos, y dedicar sus recursos a otros segmentos de la población con más poder político. Es la "paradoja del yeso": ayuda a curar la fractura pero atrofia todos los músculos que luego deberán utilizar el hueso recompuesto. Porque, para describir el círculo en forma completa, la declaración de discapacidad produce beneficios, secundarios y magros, que confirman a la persona que es mejor quejarse porque le dan poco, que solicitar ayuda para dejar de precisar la ayuda estatal.

No es un tema fácil. Imaginemos a un obrero de la construcción, de cuarenta y cinco años, con estudios primarios incompletos, que pierde su posibilidad de trabajar y cuya rehabilitación, en caso de una cuadriplejía por ejemplo, implica el uso de computadoras. ¿Cuánto tiempo, cuántos recursos, cuántas personas deberán asignarse para que ese trabajador semianalfabeto pueda utilizar una computadora, y una vez que la pueda utilizar, consiga un trabajo? Insisto, los caminos políticos no son fáciles, (digo políticos en el sentido inglés de policy, diferente de politics)[6]. Crucemos estas variables con la existencia de un 15 o un 20 por ciento de desocupación y con más de un tercio de los hogares argentinos en situación de pobreza. ¿Qué posibilidades de rehabilitación laboral y de inclusión de una persona discapacitada pueden existir cuando una de cada cinco personas convencionales no pueden trabajar? Que queden excluidos del mercado laboral es una "solución" que aplica la ley de la selva o de la supervivencia del más fuerte. Un trabajo estable y con remuneración suficiente me parece una condición para la inclusión social efectiva, aunque no la única. La exclusión social por esta vía, es otro mecanismo de discapacitación. Y, volviendo a la metáfora del yeso, conseguir un trabajo, precario, mal pago y, muy probablemente, transitorio, implica la pérdida del subsidio por discapacidad, que es insuficiente, sí, pero seguro y de por vida. ¿Qué eligiría Ud., trabajar con incertidumbre, o depender con seguridad?

La discapacidad psiquiátrica y la discapacidad cognitiva presentan situaciones aún más difíciles de pensar y revertir. La esquizofrenia o el retraso mental no pueden superarse con tecnología. En el mejor de los casos, el abordaje tecnológico consistiría en que el paciente contara, desde el comienzo del tratamiento, con neurolépticos de última generación, terapia individual y terapia familiar, a cargo de profesionales capacitados y experimentados. Es decir, que con medicación gratuita, tratamientos a corto plazo de 30 minutos por semana y profesionales ad honorem que sostienen su compromiso por seis meses o por un año, la solución tecnológica fracasa y, consecuentemente, cronifica, institucionaliza, estigmatiza.

La discapacidad psiquiátrica y la cognitiva incluyen la aparición de limitaciones de las cuales hasta ahora no hemos hablado. Digámoslo burdamente: un delirio paranoide crónico o una "escasez" de recursos intelectuales, no impiden que una persona circule por la ciudad, trabaje, (aunque se sienta observado o no entienda lo que haga), se divierta. En las discapacidades cognitivas y psiquiátricas, vemos una limitación del deseo, una discapacidad de deseo[7]. La persona deja, si es que en algún momento lo hacía, de desear por sí misma y otros pasan a desear por él, a decidir por ella, a organizar la vida por ella o él. El discapacitado de deseo se aliena y se deja hacer.

Recordemos algunos conceptos y construyamos algunos puentes. Cabecera de puente: La OMS decidió en 1980, que Impedimento, Discapacidad y Minusvalía, eran los conceptos que iban a expresar la presencia de limitaciones funcionales en el ámbito físico, micro y macrosocial, respectivamente. En 1999, fue presentada la primera revisión en este esquema, la ICIDH-2[8]. En ésta, funcionamiento y discapacidad son dos polos extremos de un continuum que debe registrarse en tres áreas: Funciones y Estructuras Corporales; Actividades Individuales y Participación en la Sociedad.  La discapacidad, para la OMS, deja de ser algo en sí, para ser la nominación del cruce de numerosas variables.
Vamos al otro arranque de mi puente. El deseo del que estoy hablando no es el deseo producido por falta alguna, sino el deseo donde una mente, un cuerpo y muchos otros se interdefinen, interpenetran, interpretan y reproducen unos a otros, históricamente, en un sujeto que acciona. 
Estoy hablando de un deseo que crea, que dibuja, que fragmenta los límites de lo dado, que crea gradientes e impulsa a la persona a apropiarse de su entorno. No me refiero a un deseo que se contenta con descubrirse imposible, insatisfacible; una vana ilusión de encontrar un objeto perdido. Es un deseo que promueve las acciones, (hablar, crear, organizar).

Construyamos el puente. En torno a la discapacidad de origen psiquiátrica o cognitiva, puede presentarse una discapacidad del deseo: un funcionamiento limitado de la capacidad creadora, de avance, de generación de novedad, de transformación, que conlleva desventajas sociales, disminución en la participación comunitaria y enajenación del individuo de su propia vida. Desde esta perspectiva, el psicoanálisis es una herramienta útil para el trabajo dentro de la discapacidad, ya que habilita el trabajo con la subjetividad de la persona discapacitada y permite abordar la limitación deseante. Mi impresión es que el nivel de discapacitación, de minusvalía, de marginación, está más determinado por los impedimentos deseantes que por las fallas de abstracción que pudiera tener una persona. Una vez alcanzados los "techos educativos", lo único que puede mantenerlos abiertos es el deseo del sujeto, su motivación personal, su sueño. Una vez que se ha hecho todo lo posible en la rehabilitación laboral o física, es el deseo del sujeto el que permite salir a buscar empleo, utilizar bastones canadienses superando la eventual vergüenza o bien persistir en la tarea de aprender, (a escribir, a hablar), cuando ya todos se dieron por vencidos. Quienes trabajamos en instituciones que asisten a personas con discapacidad sabemos, por la clínica, que a cierta edad, las diferencias en el nivel cognitivo importan menos que las de nivel subjetivo, las cuales pasan a ser las determinantes de la situación del individuo y del tipo de asistencia que debemos darles. También sabemos que los logros obtenidos subjetivamente, en vez de aquellos a los que se llega por la vía del adiestramiento, son los que habilitan la inclusión social genuina.

El diagnóstico etiquetador basado en una estructura psíquica, un proceso defectual, una lesión neurológica, una alteración genética o un número de coeficiente intelectual, no resulta predictivo ni de la vida social, ni de la calidad de vida, ni de la necesidad de apoyo de una persona. En la gran mayoría de los casos, lo que importa es la dinámica deseante. Si el deseo está vivo, más allá de cualquier limitación, (y podríamos incluir a las de orden físico, sin dificultad), va a encontrar su camino y modelar el futuro de la persona. Y, si quienes lo rodean son sensibles a descubrir los caminos deseantes de ese otro discapacitado, la minusvalía decrecerá; la discapacidad decrecerá y el remanente más o menos fijo de limitación funcional quedará inscripto como una diferencia, pero no como un déficit. En otros términos, si la dinámica deseante está más o menos intacta, (y soy plenamente consciente de que esta dinámica es por momentos azarosa, siempre conflictiva y por lo general, sufriente), la discapacidad disminuirá en tanto y en cuanto se brinden los apoyos adecuados.

Los tratamientos de las personas con discapacidades cognitivas se prolongan, o tienen resultados frustrantes, porque tanto las instituciones macro como el propio afectado, su familia y las instituciones más directamente relacionadas con él, olvidan considerar la subjetividad. Al no apoyarse en los deseos del implicado, desde una perspectiva pedagógica, rehabilitadora, normalizante, o terapéutica, fallan aún trabajando bien, (“la operación fue un éxito, pero el paciente se murió”). Es lograr la alfabetización pero no tener nadie a quien escribirle o no contar con oportunidades en las cuales firmar sea importante. Es conseguir moverse con sus piernas o en silla de ruedas, pero no tener a dónde ir. 
Tomar en cuenta estas dimensiones implicaría una complejización, un incremento de los recursos destinados al área de discapacidad y la capacitación de los agentes. Los costos de los mismos aumentarían y decrecerían, de acuerdo con el componente que considerásemos. Cualquier persona con discapacidad concurre durante muchos años a instituciones, en su mayoría, públicas. Si bien, en el día a día, la asistencia podría ser más costosa, a largo plazo, una persona rehabilitada en su subjetividad no sólo va a poder sino que va a querer hacer su propia vida sin depender en forma permanente y global del Estado.
Falta potencia entre las personas con discapacidad. No me refiero a la impotencia funcional; hablo de la potencia que proviene de asociarse con pares, de reclamar por sus derechos en conjunto. Porque faltan políticas de Estado, y son las personas con discapacidad y sus familiares quienes tienen la más alta responsabilidad en crearlas. De nada vale quedarse reclamando que el Estado, los otros, los que pueden, creen esas políticas. Sin una política, como creación de la comunidad, sólo nos resta la voluntad individual, destinada al agotamiento. Sin el compromiso individual, las movidas de los gobernantes avanzarán por ensayo y error, o por clientelismo.
Ansío el día en el que las personas con discapacidad se reconozcan como el 10% de la población, un 10% de los clientes, los pacientes, los alumnos, y que, por lo tanto, asuman un rol fundamental en el diseño, la gestión y el control de las prestaciones que reciben. En otros países, la autogestión es una actividad laboral como otras: grupos de discapacitados, o sus padres, contratan a discapacitados autogestores para capacitarse, organizarse, diseñar estrategias de reclamo y supervisar la gestión pública. Por ley, la mitad de los miembros de los entes reguladores de los servicios, deben ser discapacitados o sus familiares. En nuestro país, los movimientos de autogestores están en pañales: son escasos y su formación política peca de voluntarismo, o de familiarismo o, incluso, de "sectorismo", prefiriendo dividirse sobre la base de las pequeñas diferencias y escudarse en la falta de recursos en vez de lanzarse a inventar, comunicar, opinar y peticionar en conjunto.
Ansío, finalmente, que las diferencias sean motivadoras del encuentro. Que las distancias sean vistas como vacíos fértiles y no como brechas. Podrán decir que soy un soñador y que el ser humano lleva en su naturaleza la intolerancia a lo distinto, pero no soy el único[9] que piensa que podemos cambiar esta forma de vivir.

Autodeterminación: conceptos básicos para familias y profesionales
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Las áreas adaptativas para el diagnóstico de la discapacidad mental

La Asociación norteamericana de retraso mental (A.A.M.R) define al retraso mental como un modo de funcionamiento intelectual por debajo del promedio de la población, con una edad de  comienzo anterior a los 18 años que impacta negativamente al menos en dos de las siguientes habilidades: comunicación, autodeterminación, uso de la comunidad, vida de hogar, habilidades sociales, salud y seguridad, cuidado propio, habilidades académico-funcionales, trabajo y uso de tiempo libre. 

En los cursos y conferencias que dictamos, consultamos a 46 trabajadores del área de la discapacidad para jerarquizar las diez habilidades adaptativas que se utilizan para el diagnóstico de la discapacidad mental, (las que mencionamos en el primer párrafo). Les pedimos que ordenaran estas diez habilidades según la importancia que les atribuyeran en su trabajo cotidiano. El orden que se observa en la figura 1 no es una jerarquía objetiva, es solo la expresión del imaginario institucional en la Argentina. En rigor, las áreas adaptativas no se ordenan jerárquicamente, sino de modos más dinámicos y complejos. En todos los grupos la autodeterminación compartía los primeros lugares junto con las habilidades comunicativas. 

Figura 1
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Primer acercamiento a la autodeterminación

Para ITINERIS la autodeterminación no es una habilidad más. Cuando tenemos la convicción interna de estar tomando las riendas de nuestra vida para elegir y sostener aquello que consideramos conveniente para nosotros mismos, aún ante la confrontación, estamos siendo autodeterminados. Dentro del los ordenamientos complejos, nuestro modelo utiliza a la autodeterminación como un eje en torno al cual giran las otras áreas. Y la autodeterminación es un eje, porque remite a la complejidad propia de un sujeto. Es el sujeto quien posee voz propia para opinar, hacer elecciones conociendo las opciones, tener iniciativa y ser responsable por sus actos.

Aunque se ha hablado de este concepto durante más de diez años, su definición y su utilización es un poco difusa. La definición de 1992, que en lo esencial fue copiada por el D.S.M. IV, se modificó en 2002. En la nueva versión la autodeterminación no figura como un factor a evaluar. A pesar de eso, durante esta última década el concepto fue incorporado a los programas institucionales o a las políticas públicas de las discapacidades. 

En diferentes documentos, en inglés o traducidos laxamente al español, se reemplaza autodeterminación por auto-dirección o autocontrol. Estos dos conceptos son de corte netamente conductual y se refieren a la capacidad de la persona de conducirse en forma socialmente aceptable evitando los desbordes afectivos. Autodeterminación, en un país del primer mundo, significa otra cosa que en un país en vías de desarrollo. El contexto socio-histórico-cultural modifica el significado de los conceptos. Aunque se pronuncie la misma palabra, su uso, su connotación y su denotación son diferentes.


Algunas de las características más representativas de la población de las personas con discapacidad mental son la pasividad, el sedentarismo y la adhesión a las opiniones de otros. Estas características no vienen dadas por la naturaleza, como si la discapacidad mental fuera un “combo” que se adquiere y no está sujeto a cambio. No obstante, ésta parece ser la frustrante realidad con la que nos topamos en el trabajo con personas con discapacidad mental.
La familia, la escuela y la sociedad reproducen, sin siquiera advertirlo, mecanismos de exclusión y segregación de las personas con discapacidad, pues hacen por ellos lo que éstas personas podrían hacer por sí mismas; los sobreprotegen generando dependencia e infantilización, en vez de concederles la dignidad del riesgo que implica el crecimiento.


Tenemos que aclarar que autonomía y autodeterminación son conceptos diferentes. Tener conductas autónomas y ejercerlas con autodeterminación son dos fenómenos diversos. La autonomía está ligada a la independencia respecto de otros y a la capacidad para funcionar adecuadamente por si mismo. 


Ejercer la autodeterminación es actuar como agente causal primario en la propia vida, hacer elecciones y tomar decisiones libre de interferencias o manipulación externa. No tiene tanta relación con cuánto puede hacer por si misma una persona, sino con aceptar responsabilidades y hacer decisiones en un contexto de interrelación social. Ninguno de nosotros es verdaderamente independiente. Todos somos interdependientes. 
Llevar una vida autodeterminada siempre es una elección. Que las personas con discapacidad mental cuenten con la oportunidad de elegir vivir su vida con autodeterminación es una responsabilidad que deben asumir las instituciones donde estas personas nacen, crecen y aprenden. Educar “desde” y “para” la autodeterminación es habilitar la inclusión social.

Merece un párrafo aparte la constancia con que los trabajadores del área ubican en los dos últimos puestos de importancia a las habilidades adaptativas “uso del tiempo libre” y “trabajo”.

“Uso del tiempo libre” como habilidad adaptativa

“Uso del tiempo libre” puede parecer un área superficial pero está íntimamente relacionada con la autodeterminación y la subjetividad. Si preguntamos “¿que hacés cuando no hacés nada?”, las respuestas van a reflejar un sello personal ligado a los intereses y a la búsqueda de gratificaciones.

La mayor parte de las personas con discapacidad mental, independientemente de su edad y su sexo, dedican su tiempo libre a mirar televisión. Cuando su actividad no está pautada por una institución, se "comprometen" pasivamente en ser espectadores de la televisión. En el mejor de los casos eligen ver algún programa, elección que muestra un mínimo de autodeterminación. 

Esto no es muy diferente de lo que sucede con la población urbana en general. El televisor, en la organización familiar y social, es omnipresente. Hospitales, aeropuertos, pizzerías, subterráneos: hay una pantalla en todos lados y todos nos sentimos tentados de mirarla. Pero convengamos que la combinación "discapacidad mental" y “TV” refuerza la pasividad de la persona con discapacidad en forma perniciosa y hace que el televisor merezca el apodo de "caja boba" o "chupete electrónico". 

“Trabajo” como habilidad adaptativa

En la actualidad, Argentina tiene un 25% de desocupación y un 53% de sus habitantes son pobres. Pese a esta evidencia, el “trabajo” como habilidad adaptativa ocupa siempre el último lugar de importancia entre quienes trabajan en el área de la discapacidad. Es sabido que a la mayoría de las personas con discapacidad mental que reciben capacitación laboral se les generan expectativas laborales que no son viables ante las demandas y reglas que impone el mercado laboral. 

Para desempeñarse en una realidad laboral en la que 1 de cada 4 habitantes ya está excluido, se los capacita en ámbitos segregados, duplicando la exclusión, en aras de adquirir un potencial de pertenencia social limitado. En los Estados Unidos, solo un 20% de las personas con discapacidad mental trabaja (en empleos de baja remuneración y tiempo parcial). Ese es el techo cuando las políticas de empleo para las personas con discapacidad son exitosas, (y el desempleo general es del 4%). 

Consideramos que los alcances limitados de ese éxito se deben a un trabajo insuficiente con la autodeterminación. Es necesario que los actores sociales se comprometan políticamente con la inclusión social. Para desarrollar e implementar programas de inclusión efectivos, sus efectores deben estar concientizados y capacitados: 

· las instituciones y profesionales, para estimular la autodeterminación

· los padres, para abogar por los derechos de sus hijos

· las personas con discapacidad, para ser ciudadanos activos, sujetos dueños una vida que pueda ser vivida con autodeterminación. 

Consecuencias de esta jerarquización


Para ser autodeterminados tenemos que elegir. Si en vez de elegir nos sumamos a la corriente, somos más “rebaño” y menos sujetos, (aunque seamos respetables individuos). En nuestro imaginario social y profesional, se declara la igualdad de oportunidades de la persona con discapacidad mental, pero ni la familias ni los profesionales son coherentes con esa declaración, y le dan prioridad a cuestiones más importantes, desde un punto de vista familiar o científico. El trabajo y las actividades recreativas dentro de la comunidad son expresión de la inclusión social y de la igualdad de derechos y oportunidades, pero quedan “para después” de lo importante, (todo el resto es más importante). 

En más de una ocasión hemos ironizado sobre los resultados de las instituciones que trabajan en el área: niños eternos alfabetizados, pero que no tienen a quien escribirle; personas muy sanas, que nunca se enferman porque nunca toman frío y no corren el riesgo de contagiarse, porque sus contactos sociales son muy limitados. Si no hay un sujeto, si no trabajamos la autodeterminación, el resto de los elementos que abordemos pierde sentido. Insistimos, son personas que se portan bien, pero que no van a ningún lado; que saben expresarse, pero no tienen nada para decir.

Cómo se manifiesta la autodeterminación

La autodeterminación se percibe en las palabras que utilizamos para describir lo que vivimos. Frente a una persona con discapacidad mental, como amigos, padres o profesionales, tenemos que preguntarnos, y preguntarle, si cuando habla está: 

· hablando él / ella

· repitiendo lo que otros le dijeron

· diciendo lo que supone que debe decir para agradarnos o ser aprobados / as. 

Es muy común que cuando la persona con discapacidad mental muestra alguna dificultad para expresar sus ideas, las personas convencionales de su entorno se adelanten y hablen por él / ella, independientemente de su edad. Con las mejores intenciones y por automatismo, profesionales, familias e instituciones dejan de esperar que la persona con discapacidad hable con voz propia y, siempre con las mejores intenciones, la "ayudan" porque no puede sola. Harían mejor en tolerar la incertidumbre, permitirles sentir sus dificultades de expresión  y no tender a suplir lo que tiene que aprender a resolver por sí mismos, -lo que nunca harán si no sienten sus dificultades y desean superarlas-.

Una situación en la cual la voz propia de las personas con discapacidad mental se torna muda es durante una entrevista con sus padres. Cuando se le hace una pregunta a la persona con discapacidad, ésta tiende a quedarse en silencio, dirigir su mirada hacia sus padres, y esperar que éstos respondan por él o ella, (lo que acaba ocurriendo cuando el silencio se torna socialmente incómodo). Existe un estado de alienación ligado al funcionamiento psíquico, en el cual la historia personal es habitualmente contada y significada por otros. Este modelo produce dinámicas en las cuales familiares y profesionales dialogan "por encima" de la persona con discapacidad sin siquiera esperar un tiempo prudencial de silencio incómodo para que aquél o aquella que podría hablar,       -aún con limitaciones-, lo haga por sí mismo / a. 

Parte del trabajo para favorecer la autodeterminación es permitir a la persona que diga, en sus palabras, lo que percibe, prefiere o desea. Es más, se la incita a que hable por sí misma, sancionando como inválidas las respuestas pre-establecidas, triviales, superficiales e insubstanciales, por considerarlas “copias”. 

Cuando la convocatoria dirigida a ser ellos y ellas mismas es exitosa, la persona con discapacidad mental sale de un estado de pasividad física y / o psíquica. A veces esta salida, o aparición como sujetos, se manifiesta en forma socialmente inadecuada. Pueden surgir disrupciones, cuestionamientos a la autoridad, oposicionismo, negativismo, actitudes desafiantes, desvalorización y descalificación a sus padres, a personas afectivamente significativas y a figuras de autoridad. 

Podemos anticipar que el ambiente decodificará esta salida de la pasividad alienada con extrañeza o incluso alarma. En personas que no poseen una comunicación verbal eficiente, puede ser acompañada por agresiones físicas, gritos o conductas intempestivas. Si esto es parte de un proceso de subjetivación y desalienación, sería totalmente contraproducente inhibir, castigar o designar estas conductas como patológicas (y medicar o internar psiquiátricamente a la persona). Nuevamente, los familiares y los profesionales tienen que ser muy cautos y evaluar a conciencia la emergencia de la autodeterminación. Desafortunadamente en muchas ocasiones –ejercicio de poder médico o social mediante- se corre el riesgo de acallar el advenimiento de la subjetividad. 

El trabajo familiar e institucional sobre la autodeterminación requiere tolerancia a la ambigüedad y a la incertidumbre si se quiere que, al final del recorrido, surja una persona entera. Pero tolerar la incertidumbre no es lo mismo que confundirse o desorientarse. La autodeterminación permite un trabajo planificado, para el que se necesita respetar cinco condiciones: 

a) que la persona tenga opciones disponibles

b) que la persona conozca a través de la experiencia esas opciones

c) que la persona elija, prefiera

d) que la persona mantenga su elección

e) que los que están alrededor de la persona honren su elección, la respeten, incluso si no están de acuerdo, y ayuden a cumplirla.

Disponibilidad de opciones

Sin opciones no puede haber autodeterminación. Si las opciones no son evidentes, parte del trabajo, tanto en el hogar como en el consultorio o en el aula, será explicitarlas o crear situaciones reales donde la persona “ejercite” su autodeterminación, apelando a su subjetividad. Por lo general existen enormes cantidades de recursos que no vemos porque no tenemos la intención de que las personas con discapacidad lleguen a usarlos en forma autónoma.

Conocer por experiencia

La persona necesita experimentar opciones reales, probar, sentir y registrar el por qué de su elección; las ventajas y desventajas, lo que gana y lo que pierde. Tanto sea en algo simple,         -elegir una prenda de vestir-, o complejo, -hacer amigos-, tiene que haber una variedad que pueda ser vivenciada. Sólo subiéndose a un subte uno sabe qué se siente. Sólo bailando se sabe qué es bailar. Basta recordar el efecto cómico de las instrucciones para subir una escalera que Cortázar escribió, para evidenciar que hay cosas que no pueden explicarse. 

Para muchas personas con discapacidad mental, las palabras no están lo suficientemente encarnadas como para representar las cosas o como para permitirles entender de qué se está hablando; y esto no se relaciona directamente con el coeficiente intelectual. A veces se necesitan fotografías, videos o visitas para favorecer la comprensión y posterior elección, (contrariamente a lo que se cree, un dibujo es una representación estilizada y para comprenderlo se requiere un grado de abstracción del cual la persona puede carecer).

Elegir y mantener la elección

En el trabajo de elección de preferencias, tenemos que volver a sospechar de nuestras buenas intenciones. Si los hacemos elegir entre opciones banales, o que no son significativas para la persona, (entre dos pares de medias del mismo color), o les presentamos “opciones” socialmente inaceptables, (“¿querés ir al doctor o quedarte enfermo?”), no estamos alentando la elección sino la sumisión. De este modo estamos manipulando y comunicando subliminalmente que valoramos que  elijan trivialidades, o lo que es mucho peor: que sólo hay una opción válida y que siempre es la que nosotros sabíamos de antemano. 

Es necesario trabajar activamente para que la persona elija por sí misma. Dentro de las posibilidades de elección, la persona con discapacidad puede elegir decir “no”. Las personas con discapacidad mental están acostumbradas, por activa o pasiva intervención del ambiente, a decir “si” en vez de decir “no”. Se comprobó que responden “si” más del 60% de las veces, independientemente de la pregunta. Poder oponerse y rechazar requiere un esfuerzo psíquico y social mucho más grande que decir “si”. 

Por ejemplo, si se les presentan dos objetos o dibujos exactamente iguales y se les pregunta “¿hay uno que es más grande?”, van a responder “si”. Si inmediatamente después se les pregunta “¿son los dos iguales?” van a responder “si”. Este efecto se acentúa cuanto mayor es el grado de limitación intelectual, pero no está causado exclusivamente por la limitación.

Lo relevante de estas situaciones es comprender que la persona responde así porque no está pensando en el estímulo, sino pendiente del juicio de los otros, en quienes se aliena su pensamiento. Responden aún sin haber comprendido la pregunta, porque es más fácil decir “si” en vez de “no te entiendo”. Existe la creencia ilusoria de que es mejor disimular la dificultad en la comprensión, la ignorancia y simular que uno sabe, que uno elige. Para trabajar este aspecto con una persona con discapacidad mental podemos pedirle que nos repita en sus propias palabras aquello de lo que estábamos hablando. Pero este estilo suele ser más efectivo en situaciones en las cuales no hay un vínculo de autoridad condicionando el diálogo.

Honrar las elecciones

Respetar las elecciones de la persona con discapacidad mental es aún más difícil, porque la persona con discapacidad mental puede:

· estar en desacuerdo con la autoridad o con las costumbres del medio

· equivocarse en forma previsible o imprevista

· correr algún riesgo, (los mismos riesgos que para cualquier humano de su entorno). 

Las personas con discapacidad mental son más vulnerables cuando no desarrollan la autodeterminación y cuando crecen durante décadas pensando que los peligros son situaciones de las que se hacen cargo los maestros y los padres. Circulan por la vida suponiendo que decir “si” es más seguro que decir que “no” y luego tememos que un extraño malvado los engañe. 

No hay forma que una persona sea responsable si no se le dan responsabilidades. No hay forma de que aprenda cuidarse si no se lastiman. Esto es parte de la experiencia cotidiana de cualquier familia. Muy tempranamente se educa a los hijos para que no toquen los enchufes. Obviamente hacen bien en ser taxativos e imponer una prohibición absoluta. Pero muchos padres saben que la única forma de que su hijo deje de jugar con los cajones de la cómoda es que se agarre un dedo. En uno y otro caso el niño no puede comprender por anticipado. En el primero, la vivencia sería inaceptablemente riesgosa. En el segundo, la vivencia, aunque dolorosa, vale más que mil palabras. Las personas con discapacidad mental, que sólo son como niños cuando son niños, se hallan en condiciones similares cuando viven dentro de una burbuja. Son educados para ponerse en manos de docentes y familiares y estos últimos, años después, temen que un ajeno los manipule, sin percibir que una y otra situación están relacionadas.

La autodeterminación investigada

Con la finalidad de conocer más sobre la autodeterminación de las personas con discapacidad mental, ITINERIS realizó una investigación entre los años 2001 y 2003, analizando encuestas respondidas por las familias de personas con discapacidad mental y profesionales que trabajan con esta población. 

La investigación se centró en las percepciones que familiares y profesionales tenían respecto de la autodeterminación de las personas con discapacidad, con la intención de llevar a cabo un análisis elucidativo del imaginario que se tiene sobre ellas. La autodeterminación es la dimensión visible y mensurable de la subjetividad; es un rasgo fundamental de los sujetos, no de los individuos.

La encuesta se completó y envió a través de la WWW o personalmente. Se recibieron 237 formularios, (182 de profesionales y 55 de familiares), aportando su visión acerca de otras tantas personas con discapacidad mental. 

Se les presentaron siete conductas relacionadas con la autodeterminación y se les pidió que informaran la frecuencia con la cual la persona realizaba esa conducta y el grado de autonomía de la misma. Las siete conductas exploran el desempeño en las siguientes áreas: iniciativa, superación de limitaciones, resolución de imprevistos, creatividad, expresión de preferencias, mantenimiento de preferencias y organización del tiempo libre.

· Mediante la iniciativa indagamos la capacidad de hacer propuestas, de dar el puntapié inicial

· La superación de limitaciones, refleja la tolerancia a las frustraciones que imponen los límites cotidianos 

· La resolución de imprevistos se refiere a la búsqueda de soluciones ante situaciones inesperadas o inhabituales

· La creatividad se relaciona con la posibilidad de hacer cosas nuevas a partir de las ya conocidas.

· En la expresión de preferencias la persona manifiesta aquello que le gusta

· En el mantenimiento de las preferencias la persona sostiene sus gustos o elecciones más allá de las opiniones de otros o del paso del tiempo

· La organización del tiempo libre indica cómo se llena la vida cuando no hay obligaciones por cumplir.


Cada uno de los dos parámetros podía tomar 5 valores:

· La frecuencia de la conducta autodeterminada podía ser: siempre / la mayoría de las veces / a veces / rara vez / nunca.

· La autonomía con la que la persona realiza conductas autodeterminadas puede ser: lo hace por sí mismo / pide una ayuda específica / pide ayuda en forma imprecisa / necesita que lo guíen / hay que hacer lo por él 

Conclusiones para padres y profesionales

Las conductas autodeterminadas (gráfico 2) eran frecuentes -siempre o la mayoría de las veces- en un tercio de las personas; e infrecuentes -nunca o rara vez- en otro tercio. 
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La autonomía (gráfico 2) con la cual se realizaban esas conductas tuvo un comportamiento más bipolar: en un 45% de los casos realizaban la conducta por sí mismos o con una ayuda precisa, y en un 39% de los casos dependían de la acción de un otro.
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Con estos guarismos se demuestra que tener una conducta, hacer algo, es independiente de hacerlo por uno mismo. Esta discriminación fue clara tanto para los profesionales como para los familiares cuando se analizaron sus respuestas por separado. 

Gráfico 3
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Como es habitual en todos los estudios de este tipo, los profesionales tendieron a otorgar puntajes más bajos, y los familiares puntajes más altos a las conductas autodeterminadas. Es tan cierto que los padres sobre valoran, como que los profesionales infravaloran. Pero también es cierto que sólo en algunas áreas específicas esta mirada diferente es relevante. En general, las evaluaciones son semejantes.

Esto nos lleva a elaborar una última condición para el trabajo sobre autodeterminación: es necesario que todos los actores sociales estén involucrados. Estar involucrados significa dialogar, estar al tanto de las opiniones de los otros, y no sólo respetarlas sino creerlas, darles valor y utilizarlas precisamente porque son diferentes.

Autodeterminación, Apoyos y Subjetividad 

En un artículo anterior
 caracterizamos a la autodeterminación como una habilidad adaptativa que se destaca del resto, dado que llevar una vida autodeterminada es tener la posibilidad de hacer elecciones y responsabilizarse por ellas. Ser autodeterminado es ser un sujeto y no sólo un individuo. Cuando un sujeto es autodeterminado, elige desde su subjetividad. Les proponemos profundizar en los conceptos de subjetividad y proceso de constitución subjetiva en las personas con discapacidad mental (PDM).

La constitución de un sujeto es un proceso que se inicia durante los primeros vínculos y se mantiene activo, abierto a confirmaciones y revisiones, durante toda la vida. Analizar este proceso requiere considerar cinco componentes: cuerpo, mente, encuentros, otros e historia
. 


Si bien la constitución de la subjetividad no se limita a estos cinco componentes, el haberlos identificado favorece su análisis elucidativo. El dinamismo entre estos componentes, sus límites imprecisos y su mutua injerencia configuran la singularidad de los sujetos, su particular modo-de-ser-en-el-mundo. Nos detendremos en las características de la subjetividad de las PDM.
 

El cuerpo en las PDM

La premura para que aprendan a leer, hablar y calcular -atributos intelectuales valorados por el medio- da cuenta de la necesidad de compensación de la limitación básica esencializada a nivel intelectual. El cuerpo aparece subutilizado y subestimado, lo que dificulta su apreciación como una condición más de subjetivación, de desarrollo funcional, de vinculación con los otros y consigo mismo a través del cuidado, y de despliegue de una historia.  

La mente en las PDM

La posibilidad de razonamiento abstracto o lógico-matemático, está muchas veces vedada desde un comienzo. Sin embargo, las PDM sí pueden comprender, procurar valores y entidades abstractas: la libertad, la justicia, la amistad, la honestidad o la fe. Esta capacidad les permite participar en instituciones sociales, religiosas, deportivas, comunitarias,  como cualquier convencional. Reconocemos y denunciamos la posibilidad de abstracción en las PDM. Las intervenciones y praxis basadas en el coeficiente intelectual  sumidas en el paradigma del déficit, absolutizan la limitación de la abstracción medida por los tests. Por este motivo no se estimulan ni desarrollan las capacidades de abstracción en las PDM. Éstas permanecen ocultas, silenciadas y mueren de una muerte antinatural, pero que pocos duelan porque nunca se esperó que existieran. Cabría en definitiva preguntarse si la permanencia del pensamiento de tipo mágico en algunas PDM  se debe a un déficit inherente a la discapacidad mental o a un efecto del medio, que mantiene la infantilización, las medias respuestas, las explicaciones insuficientes, la ausencia de problematización frente a las cuestiones que confrontarían el pensamiento con la realidad y lo instarían a crecer.

Las PDM y los otros 

Es relativamente extraño que las PDM protagonicen ritos de iniciación propios de su clase o de su religión. Paralelamente, es común que sigan transitando por instituciones de tipo escolar, aún siendo adultos. Persisten los modos gregarios propios de la infancia, el recurso a los referentes significativos y a las autoridades para resolver los problemas. El grado de autonomía fuera del hogar es restringido, no se les habilita la posibilidad de ser responsables por sus actos. Sus vidas quedan entrampadas por cuatro elementos que pasan a formar parte de su identidad: la endogamia, la  pasivización, el plafonamiento y la hipoestimulación. 

La historia de las PDM

Las PDM tienen una historia contada por otros que le dan sentidos y significados de los cuales aquellos no se suelen apropiar. Por lo general no son impulsadas a construir una historia propia; su presente parece no diferenciarse de su pasado. Cuando hay señales de cambio, éstas son renegadas o censuradas. No se sienten poseedores de un pasado sobre el cual proyectarse para desplegar sus ideales en un futuro elegido. El recuerdo, la reflexión y el anhelo no se entretejen, (por falta de encarnadura, no por falta de adecuación o de raciocinio), por lo que los proyectos se asemejan a las fantasías, siendo sustentados por un discurso vacío. 

El encuentro en las PDM


Los encuentros de las PDM suelen ser “coincidencias” permanentes, una identificación plena con el otro, sin que haya lugar para la oposición, el choque, el conflicto. La mayoría de las PDM no tolera la conflictividad cotidiana, no por falta de recursos, sino de “entrenamiento” para lidiar con los avatares de la realidad. 

Autodeterminación y Subjetividad

Las PDM son sujetos autodeterminados cuando son capaces de:

· Vivenciarse y saberse valiosas para sí mismas y los demás 

· Hacer y decidir siendo concientes de sus capacidades y sus limitaciones

· Cuidar y disfrutar su cuerpo

· Encontrarse con otros y hacerse respetar por ellos aunque pudieran pensar diferente

· Contar la propia historia desde las experiencias que consideren más importantes

· Ser personas diferentes de familiares, vecinos y profesionales sin temor al error, sin sentirse sancionado

El trabajo de las familias y los profesionales

Para ilustrar el modo en que las familias y los profesionales perciben las conductas autodeterminadas en las PDM, analizaremos los resultados de la investigación científica de ITINERIS sobre “Autodeterminación y Constitución Subjetiva” en las PDM.3

En otra oportunidad 1 ya habíamos hecho referencia a las siete conductas con las que exploramos el nivel de autodeterminación: iniciativa, superación de limitaciones cotidianas, resolución de imprevistos, creatividad, expresión de preferencias, mantenimientos de las preferencias y organización del tiempo libre. Los familiares y profesionales nos brindaron su observación respecto de la frecuencia y la autonomía con que las PDM desarrollaban estas conductas. Aplicando un sistema propio de determinación de los niveles de apoyo conocimos los requerimientos de las PDM para tener conductas autodeterminadas. Los resultados fueron agrupados por coeficiente intelectual (leve, moderado, profundo y grave), y nos permiten, una vez más, criticar la utilidad de este criterio de clasificación. 

Nos parece oportuno subrayar que el concepto de apoyo revolucionó la concepción de la discapacidad en la década de los ´90. Fue tal el impacto y la fuerza de este concepto, que  la American Association on Mental Retardation lo incluyó en la definición de 1992 
, pero lo implementó una década más tarde. 

La perspectiva individual y la perspectiva subjetiva del apoyo determinan significaciones, usos y concepciones diferentes del concepto. En la perspectiva individual, el apoyo es un recurso, un instrumento que se usa (aunque éste sea una persona o una actividad). En la perspectiva subjetiva, el apoyo es un vínculo, con un objeto, una persona o un servicio, es una conexión vital que habilita la satisfacción personal, la inclusión en los entornos comunes y la interdependencia con otros. 

Junto con grupos de padres y de profesionales, ITINERIS elaboró una nueva definición de Apoyo orientada a la perspectiva subjetiva: “El apoyo es un puente necesario para habilitar, contener y facilitar el tránsito hacia los objetivos de las personas con discapacidad.”
Como “recurso”, como “vínculo” o como “puente para habilitar”, el apoyo debe ser utilizado en forma planificada si se quiere obtener logros relevantes. A este modo de trabajo, complejo y sistemático, se lo llama planificación centrada en la persona. Los apoyos cumplen tres funciones: 

· promueven los intereses y metas de las personas con o sin discapacidad

· posibilitan el acceso a recursos, información y relaciones propias de ambientes de trabajo y de vivienda integrados

· dan lugar a un incremento de la independencia, la productividad laboral, la integración comunitaria y la satisfacción subjetiva

Analizando los servicios que se le brindan –salud, recreación, etc.- a las PDM en nuestro país, nos encontramos con que la mayor parte de éstos no son provistos como apoyos. Aunque cumplan con una programación, ésta fue elaborada teniendo a la institución como centro; no habilitan a circular por un espacio extra institucional, ni se les consulta a las PDM sobre las metas que se proponen alcanzar. Nuestra concepción otorga un lugar protagónico a la PDM, puesto que la habilitación está dada por un apoyo centrado en sus propias elecciones y decisiones autodeterminadas.

El siguiente gráfico ilustra el nivel de apoyo que las PDM requieren para llevar una vida autodeterminada, según los 173 profesionales que colaboraron con la investigación científica. El nivel de apoyo se determina por múltiples factores y se modifica a lo largo de la vida por obra de las intervenciones -a diferencia de la inmovilidad los diagnósticos basados en el coeficiente intelectual-. Los niveles de apoyo son cinco, en orden creciente de duración y complejidad: No requiere apoyo, intermitente, limitado, extenso y generalizado o pervasivo.
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En general, el nivel de apoyo requerido es directamente proporcional al grado de limitación intelectual; a mayor limitación intelectual, mayor intensidad de los apoyos para realizar conductas autodeterminadas. Sin embargo, la diferencia entre las PDM leve y moderada no es estadísticamente significativa para ninguna de las áreas. Dicho de otro modo, el requerimiento de apoyo no es típico de un grupo; y el coeficiente intelectual no predice qué intensidad de apoyo necesita la persona.

Las PDM leve y moderada requieren que otras personas los ayuden a proponer o llevar a cabo alguna actividad; las PDM grave y profunda necesitan que otros tomen la iniciativa o los guíen en actividades. Pero hay que diferenciar el hacer por él o ella porque “no puede” y el hacer por él o ella “para que en el futuro pueda”.

Las familias y los profesionales deberán estar atentos a las posibilidades de resolución de imprevistos, ya que es poco probable que las PDM hagan uso de la creatividad para dar respuestas nuevas ante situaciones desconocidas. 

Del mismo modo, el análisis estadístico demuestra que el mantenimiento y la expresión de las preferencias requieren de apoyos menos intensos que las otras áreas. Sea cual fuere el nivel de la discapacidad, indicar lo que quieren hacer y lo que les gusta es siempre una fortaleza. El primer paso será que otros los habiliten a hacer sus propias elecciones cotidianas y a sostenerlas en el tiempo. 

Es válido señalar que en las actividades de uso del tiempo libre se resignifican y entrelazan otras conductas autodeterminadas, como la iniciativa y la creatividad, y que la intensidad de apoyo requerido suele ser la mismas en esas tres áreas. 

Continuando con la idea del párrafo anterior, las PDM pueden dar cuenta de lo que les gusta hacer durante el fin de semana, sólo que necesitan de otros que las ayuden a procurarse las herramientas para llevarlo a cabo. Pero ésta no es la respuesta habitual de los otros. Por ejemplo, si a una PDM le gusta ir al cine, no lo propone ni se lo incita a elegir la película. Si partiéramos de su interés por ir al cine, todo aprendizaje para usar un medio de transporte, (que lo lleve hasta el cine), o para conocer el valor del dinero, (con el cual pagará la entrada), estaría facilitado. No sólo tendría un estímulo, sino también una motivación. 

El requerimiento de apoyos más intensos para la creatividad nos permite suponer que es una de las habilidades autodeterminadas más difíciles de lograr para las PDM. Esto fundamentaría una intervención intensa y sostenida en el tiempo por parte de los profesionales y los familiares. La creatividad y el uso del tiempo libre son habilidades al servicio de la inclusión social porque “potencian” el desarrollo de otras capacidades. Sin embargo, su injerencia no se “explota” en los servicios que se les brinda a las PDM, relegándolas a actividades de relleno, extracurriculares u optativas, típicamente extra institucionales.

Más allá de que algunas PDM necesiten apoyos con alta frecuencia y complejidad, la clave está en que otras personas les provean estos apoyos sin hacer o elegir por ellas, sino guiándolas para ejercer su autodeterminación, generando confianza en su criterio y su poder de decisión. Quienes brindan apoyos pueden orientar a las personas para priorizar las opciones con las que cuentan sin necesidad de elegir por ellas. Si la PDM puede expresar su limitación y solicitar ayuda, la función de los otros puede acotarse a despejar alguna duda o destrabar una situación puntual de conflicto.

La conducta autodeterminada más desarrollada es la expresión y mantenimiento de las preferencias, por lo que todas las PDM pueden y deben ser escuchados. Por más apoyos que necesiten para tener iniciativa o ser creativos, la autodeterminación se fortalece cuando se los habilita a decidir por ellos mismos qué vestimenta usar, qué plato de comida ingerir, por quién sienten cariño o rechazo.

El estudio de los requerimientos de apoyo en las PDM nos permite reconocer la conveniencia de intensificar el trabajo en un área determinada, con la expectativa de que mejore el rendimiento en la demás.  Las siete conductas de autodeterminación abordadas en nuestro estudio se implican y modifican mutuamente en forma constante. De modo análogo, centrarnos en el trabajo de la autodeterminación beneficia al resto de las áreas adaptativas y contribuye al proceso de constitución de la subjetividad. Planificar y evaluar desde los Apoyos nos libera del estatismo de los diagnósticos basados en el rendimiento intelectual, incrementa la eficacia de las intervenciones para familiares y profesionales, y habilita cambios que elevan la calidad de vida de las PDM. 

Lic. Andrea S. Aznar - Dr. Diego González Castañón

Coordinadores de ITINERIS - Talleres de Capacitación Institucional en Discapacidad

itineris@infovia.com.ar
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La discapacidad, el déficit y la economía de mercado 


 


...Fuimos empapelando el mundo�Con números y nombres�Pero las cosas existían�Se fugaban del número...�Pablo Neruda. Oda a los números


De acuerdo a una idea más o menos generalizada la discapacidad es entendida como un disvalor, como una desventaja que es vivida por el individuo que la posee o su familia como una especie de castigo vergonzante.�En una sociedad cuyos valores positivos están identificados con la belleza, la destreza deportiva, el dinero, el glamour, etc.; la discapacidad es un valor discriminado, que provoca rechazo y conductas de evitación por parte de los miembros "sanos" de la sociedad.�Entendiendo a la discapacidad, ya sea física o mental según el criterio del Dr. Diego Castañón, quien la define como la atribución de minusvalía a un sector minoritario que presenta una limitación funcional mediante un ejercicio de poder, pseudo justificado por la elevación de la limitación funcional a la categoría de esencia.�Si hacemos una pequeña y somera genealogía del concepto discapacidad, vemos que en un momento histórico se tendió a recluir a los minusválidos, cuando se empezó a gestar la idea de Institución Asilar. Apartándolos de la vista de la población en general y señalándolos como fenómenos o pruebas de la estigmatización demoníaca. Costumbre que se prolongó durante siglos, siendo popular en Buenos Aires hasta mediados del siglo XX, el loco de la familia encerrado en el cuartito del fondo o en el altillo. Figura observable en diversas producciones literarias de la época.�Esta costumbre sigue arraigada en algunos sectores, ocultando al discapacitado en el interior de la casa, para protegerlo, a causa de su minusvalía o evitando salidas familiares de tipo social para evitar el rechazo y la estigmatización.�En los ámbitos rurales se observa una mayor tolerancia hacia el discapacitado, siendo muy popular la figura de "loco del pueblo", que por lo general cuenta con la protección de los vecinos, quienes lo visten y alimentan.�Recordemos la película española Los Santos Inocentes, en donde el tonto de la familia es aceptado por el terrateniente, cuando lo convencen que no significará una molestia para las tareas y que podrá desempeñar algún trabajo útil.


En otro momento, cuando el capitalismo industrial se encontraba en pleno apogeo y eran necesarios brazos y piernas fuertes para poner en movimiento las piezas de la maquinaria industrial y la producción en serie la discapacidad o minusvalía era una verdadera desventaja con respecto al resto de la población, puesto que la fuerza física y el equilibrio emocional eran valores importantes para poder insertarse dentro del mercado laboral. �Recordemos que durante las primeras sublevaciones en la India, el imperio Inglés castigaba a los rebeldes cortándoles los pulgares de manera que perdieran su fuerza de trabajo y la posibilidad de desempeñarse en los telares, condenándolos a la mendicidad y la indefensión.�Este punto es importante y quisiera resaltarlo. En una economía industrial, el minusválido está en desventaja respecto del resto de la población y pide compensaciones por su déficit; apela a la piedad de sus congéneres, al sentimiento de culpa de algunos que poseen algo, frente a la carencia del mendigo, haciéndose populares las frases del tipo "una ayudita por el amor de Dios" o la célebre "que Dios se lo pague".�En un estadio de Estado Benefactor, la sociedad en su conjunto intenta compensar al disminuido físico o mental, proporcionando el Estado una red de Instituciones, tendientes a la rehabilitación del individuo y su posterior reinserción socio-laboral.


A lo largo de la historia se han ido diseñando diferentes dispositivos que intentaron dar una solución a la problemática de la discapacidad. Entiendo por Dispositivo, lo definido por Michel Foucault: Un conjunto resueltamente heterogéneo que implica discursos, instituciones, disposiciones arquitectónicas, leyes, medidas administrativas, enunciados científicos, etc.�El dispositivo mismo es la red que puede establecerse entre estos elementos; es aquello que más allá de las instituciones y los lugares formales de poder se entreteje con múltiples determinaciones sobre un sector de la realidad.�Con el paso del tiempo se plantearon nuevos problemas con respecto a aquellos sectores de la población que era necesario tener de alguna u otra forma ordenados y organizados; desde los lugares donde se administra el poder se han ideado diferentes mecanismos de control, más o menos disfrazados detrás de la apariencia de la caridad.�Estos dispositivos han ido adquiriendo diversas formas, desde el abandono y la muerte, la reclusión en conventos, las instituciones asilares tipo manicomio, los tratamientos ambulatorios y la creación de escuelas especiales, los talleres protegidos, hasta la demolición de las paredes de los "loqueros" y el advenimiento de la desmanicomialización se ha recorrido un largo camino...


Ahora, qué ocurre en estos tiempos de economía de mercado, de globalización, de transferencia de capitales desde la producción industrial hacia la especulación financiera?.�Cada cual trata de incorporarse al mercado con lo mejor que tiene a fin de poder, intercambiar, "competir libremente" por los mejores lugares dentro del sistema económico.�De alguna manera, siguiendo a Michel Musolino, los economistas han logrado en dos siglos lo que a los filósofos le llevó dos mil años: No se trata de contemplar el mundo, sino de transformarlo. En los dos últimos siglos la Economía ha logrado su objetivo: Crear el mundo a su imagen e imposibilitar cualquier otra visión de él.�Pero la economía que pretende ser una lógica no temporal, es sólo una ideología que por su propia naturaleza niega a todas las demás, e impone a todos los seres humanos las formas de trabajar, de vivir y también desde ahora, de sentir vergüenza.�Pero con una desocupación preocupante y en alza permanente, donde no hay oportunidades laborales ni siquiera para los "capacitados", donde los salarios y las condiciones laborales empeoran día a día, el panorama es sumamente desalentador.�De acuerdo a la ideología dominante el desempleo es el resultado de un mal funcionamiento del mercado de trabajo, si hay desocupación es porque la oferta de trabajo (por parte de los trabajadores) excede la demanda (por parte de los empresarios).�El trabajo sería como cualquier otra mercancía, cuando hay demasiada sólo se le puede dar salida con una baja de precios. El único obstáculo para el libre juego del mercado serían las barreras sociales, las convenciones colectivas de trabajo, las cargas sociales y el salario mínimo.�El premio Nobel de economía de 1992, Gary Becker enunció la teoría del "Capital Humano", en donde la insuficiencia de desarrollo del capital humano individual conduce a ciertos activos a estar desocupados.�Desde esta postura el único remedio sería que cada individuo completara su formación para estar acorde a la oferta de empleo. Una vez más el nivel de desempleo dependería de una salida individual, de la elección que haga el desempleado, ya que deberá definir el reparto de su tiempo entre la adquisición de conocimientos y el trabajo productivo.


Los discapacitados con mayores recursos económicos intentan posicionarse dentro de estas reglas de juego con la tecnología y los medios a su alcance para lograr una mejor rehabilitación que le permita insertarse en el sistema.�Una parte importante de la población, aquellos que han quedado marginados y por fuera del sistema, los que han sido expulsados del empequeñecido mercado, se encuentran de pronto sin ningún valor con el cual ingresar a esta lógica de la oferta y la demanda.�La fuerza de trabajo, tan útil cuando la economía era de producción y desarrollo, de pronto ha perdido puntos rápidamente frente a otros valores como la tecnología, el conocimiento y la belleza. Han quedado tan depreciados como la máquina a vapor o la taquigrafía.


Familias enteras cuyos miembros no poseen valores aceptados socialmente, emprendimientos interesantes, habilidades deportivas, bellezas plásticas e inclusive, (permítanme la ironía) la cuota de canalladas necesaria, se ven impedidas de buscar un lugar dentro del mercado globalizado.�Se observa que en estos nichos de población, el único valor con el cual pueden ingresar al sistema económico de libre mercado es la discapacidad de alguno de los miembros de la familia.�La disfuncionalidad mental o física es lo que les permite exigir, ya no mendigar, una compensación monetaria por la misma. Es aquí donde vemos a los familiares peregrinando por las obras sociales, las municipalidades, ministerios, legislaturas, y demás organismos, pidiendo, exigiendo una pensión, subsidio o beneficio para el familiar portador del déficit.�Ya no es algo vergonzante para la familia, sino un estandarte a ser exhibido y que señala a la familia como merecedora indiscutible de la ansiada recompensa.�Es la única herramienta con que pueden presionar a los representantes del poder político, ya sean legisladores, gobernantes, sindicalistas o la iglesia, para ser reconocidos como singularidades, como portadores de una identidad que los sostenga, a diferencia de la anomia y desamparo a que los condenan las grandes categorías de desocupados y marginados.�El concepto "Discapacidad" ha sufrido una transformación, una mutación. Desde un lugar de disvalor, de marginalidad, de estar por fuera de la mirada social a un lugar de cierto privilegio. Ya es un valor más con el que se puede ingresar al sistema económico.


Esta situación puede tornarse paradójica en ciertas circunstancias. He observado en mi práctica clínica que en algunos casos la familia se resiste en forma sistemática y consciente a la rehabilitación de su familiar discapacitado.�Cada grado de autonomía que el discapacitado vaya alcanzando significan puntos que se pierden dentro del mercado. Si aprende a viajar solo, la obra social no le pagará transporte, si puede desempeñarse por sí mismo en un empleo, perderán el subsidio por el cual tanto han luchado y que en algunos casos significa el único ingreso monetario del grupo familiar.�Incluso en aquellos casos en los cuales el discapacitado que ha realizado una capacitación laboral y logra reinsertarse en el mercado se encuentra en franca desventaja comparativa.�Al comenzar a trabajar en relación de dependencia debe renunciar a su pensión por discapacidad, la cual le es suspendida, por no necesitar más esta compensación.�Pero al trabajar dentro de las reglas generales de la economía de mercado, encontrará que su puesto de trabajo no es estable, que su magro sueldo rinde menos de lo esperado, al tener mayores gastos de traslado, alimentación, cuidados, etc., que sus compañeros convencionales.�Por lo que generalmente le resulta más redituable quedarse en su casa y continuar cobrando su pensión por discapacidad. La capacitación laboral y la integración han fracasado, al volver a quedar aislado dentro de su medio familiar.�Un discapacitado "mejorado" vale menos que un discapacitado totalmente dependiente. Recordemos que el certificado de discapacidad actualmente tiene fecha de vencimiento y luego debe renovarse. ¿Qué ocurriría si el discapacitado ya no lo es tanto?.�¿Cambiaría su cotización dentro del mercado de valores? 


Siguiendo el concepto de Dispositivo, vemos que una formación creada en un momento histórico para responder a una urgencia tiene, en ese primer momento, un valor estratégico.�Luego el Dispositivo se constituye propiamente como tal, sufriendo una sobredeterminación funcional. Cada efecto logrado, querido o no querido, halla resonancia o entra en contradicción con los otros y requiere de un reajuste de los diferentes elementos.�En el caso de la discapacidad vemos que han aparecido efectos que no están relacionados con el pensamiento de quien o quienes diseñaron el dispositivo.�Este aparente efecto negativo o no deseado en un comienzo, es reutilizado con fines políticos, económicos, sociológicos y de marketing.�El dispositivo siempre está inserto en un juego de poder, y ligado a saberes, de manera que los actores que intervienen van realizando movimientos que implican relaciones de fuerza.�Dentro de una economía de mercado, cada valor sufre los altibajos propios de la especulación financiera y la transferencia de capitales. Mientras tanto la miseria sigue en aumento y los miserables también. 
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El Taller “Educación Inclusiva para el Cono Sur: Diagnóstico Actual y desafíos para el futuro” tuvo lugar en Buenos Aires, del 29 al 31 de Marzo de 2004, en el Hotel Emperador. Contó con el apoyo de la Comisión Nacional Asesora sobre Discapacidad de Argentina y el Ministerio de Educación de Argentina, la organización del Banco Mundial (como parte de una serie de acciones programadas en la región) y la coordinación de ITINERIS.





Conclusiones finales de Taller





En el encuentro “Educación Inclusiva en el Cono Sur: Diagnóstico Actual y Desafíos para el Futuro”, realizado en el Hotel Emperador, Buenos Aires, Argentina entre el 29 al 31 de Marzo de 2004. Luego de diversas exposiciones, trabajos en grupo e intercambio de experiencias e ideas, los participantes hemos sintetizado asuntos que  surgen de la labor en conjunto, que deben tenerse  en cuenta en el  proceso de generalización de la equidad como parte fundamental para el desarrollo sustentable, donde la inclusión de toda la población sea un imperativo irrenunciable. 





Teniendo presente la situación de pobreza que vivencian amplios sectores de la región y     considerando que al referirnos a la inclusión educativa lo hacemos desde una condición basal del desarrollo social y humano de los  pueblos, el Estado en particular y la  comunidad en general deben asumir el diseño, implementación, seguimiento y control de políticas públicas que tengan como objetivo dar solidez a una sociedad inclusiva.  





Para ello debe promoverse la educación inclusiva desde una política pública fundada en los derechos humanos que incorpore a la  accesibilidad en sus diversas formas: diseño universal y calidad de la educación. En tal sentido es necesario promover la capacitación de los docentes en orden a la    concepción filosófica de la diversidad y en  procesos y mecanismos de inclusión. También que la escuela común asuma como propia la educación inclusiva, se coordinen los recursos públicos y se diseñen sistemas eficaces de control y fiscalización. 





Se haga viable la creación de centros de recursos que contribuyan a la inclusión, empleando la rica experiencia y soportes técnicos y personales de la educación especial, teniendo en cuenta las distintas    instancias de las organizaciones de la  sociedad civil y gubernamental, favoreciendo la investigación y el desarrollo de  alternativas.





Una importante prioridad es la creación y expansión de redes de intercambio y cooperación técnica para la capacitación de recursos humanos formados para la inclusión educativa. Como medida básica para la conectividad entre las escuelas y el acceso a internet es necesario que todos los establecimientos cuenten con recursos tecnológicos tales como líneas telefónicas y módem que aseguren el funcionamiento de dicha red.





Consideramos relevante contar con la participación, los testimonios y los aportes de todos los actores del proceso de inclusión educativa y de la promoción de los derechos y deberes de los individuos: desde las asociaciones de personas con discapacidad, destinatarios y sus familias, hasta organizaciones  civiles, gremiales, sindicales y en particular docentes y técnicos de la enseñanza común y especial, profesionales del diseño y el sector privado.


     


 	Propiciar experiencias que socialicen la complementación de habilidades entre  alumnos con y sin discapacidad y con diferentes discapacidades a partir del trabajo en equipo. Se considera relevante la    incorporación de docentes con discapacidad en los procesos de inclusión educativa; se aprovechen aquellos recursos que brinden interrelación con los espacios, los equipamientos y los objetos para el    desarrollo de objetivos pedagógicos, contribuyendo al fortalecimiento de la propia identidad y de los vínculos sociales.





A los fines del logro de lo antedicho, proponemos extender la movilización de recursos a las áreas de arquitectura escolar, implementando relevamientos tipológicos de necesidades a fin de estandarizar las adecuaciones de los edificios escolares existentes y sus entornos inmediatos, previa definición de las necesidades a nivel local con la participación de los mismos alumnos con y sin discapacidad y sus familiares.  





Se requiere una revisión genuina del currículo de formación  profesional en todos los niveles y disciplinas a fin de asegurar el componente inclusión en dichas mallas curriculares. 





Debe entenderse que las adecuaciones desde la propuesta inclusiva requieren la búsqueda de nuevas formas de aprendizaje y la flexibilización de las estructuras existentes en función de las necesidades de los estudiantes en el contexto de las demandas del sistema educativo.





Definimos el desarrollo de recursos humanos y la formación docente como un proceso de formación permanente; su fuente principal es la reflexión, reconstrucción y sistematización del propio quehacer. 





El desarrollo de recursos humanos en educación inclusiva requiere de una formación docente de pre grado que brinde los conocimientos y estrategias necesarios para que el maestro pueda responder eficazmente a la diversidad de las necesidades educativas de los alumnos frecuentes y una capacitación en servicio que lo dote de las herramientas de planificación, monitoreo, evaluación y análisis para recuperar metódicamente sus experiencias, recoger las lecciones aprendidas y difundir modelos inclusivos de enseñanza y aprendizaje. para lograr esto, debe incluirse al maestro de educación común y aprovechar las oportunidades de trabajo colaborativo, generando redes con todos los recursos humanos de la comunidad educativa y otras áreas que deben estar involucradas en una perspectiva de trabajo en equipo desde abordajes integrales.





Debe promoverse la investigación y desarrollo en el área de tecnología adaptativa, para lo cual resulta recomendable la creación de centros de recursos y material pedagógico, socializando experiencias y recursos existentes. es indispensable que los contenidos educativos digitales que se produzcan sean accesibles.





Es esencial la evaluación del impacto cualitativo de la inclusión más allá de lo cuantitativo, pues debe extenderse a las adecuaciones  en  los procesos de inclusión donde participen todos los actores intervinientes.








Metodología





Durante los dos primeros días se presentaron cuatro casos de educación inclusiva (de Montevideo, Viña del Mar, Jujuy y Mendoza), que fueron analizados en 6 grupos de 15 personas cada uno. Cada equipo centró su análisis en uno de los siguientes ejes: 





Políticas Públicas, 


Capacitación de recursos humanos, 


Relación con la familia y la comunidad, 


Adaptación curricular, 


Accesibilidad y 


Desarrollo de material pedagógico y tecnologías de asistencia. 





Los grupos fueron coordinados por seis expertos en cada uno de los temas de los ejes. Para analizar los casos de educación inclusiva se utilizó la técnica FODA (fortalezas, debilidades, oportunidades y amenazas) y los siguientes indicadores: 





Metodología de trabajo utilizada para lograr la inclusión


Indicadores de impacto utilizados:


social


económico


capacidad de movilización de recursos (formación de redes / afectación de áreas distantes)


impacto institucional


impacto en la comunidad escolar


capacidad de multiplicación





Descripción y comentarios referidos a las 6 áreas de observación descriptas arriba


Condiciones de accesibilidad (física, edilicia, de transporte, electrónica)


Políticas públicas educativas utilizadas o necesarias


Relación con las familias y la comunidad


Formación de recursos humanos (docentes, auxiliares, transportistas, personal de limpieza, personal de seguridad: todos los actores involucrados)


Tecnología de asistencia y desarrollo de material educativo (material pedagógico utilizado / desarrollado)


Adaptaciones curriculares y proyecto educativo institucional











Conclusiones de los Moderadores  y Conclusiones Finales del Taller





Conclusiones del Eje Políticas Públicas


Moderadora 


María Soledad Cisterna Reyes


Chile


REFLEXIONES PARA UNA POLITICA PÚBLICA 


DIRIGIDA A LA INCLUSION EDUCATIVA





1.-	Se debe enfatizar la necesidad que los Estados asuman la tarea de diseñar políticas públicas  que aborden la temática de la educación inclusiva, desde una perspectiva intersectorial.





2.-	Las políticas públicas deben tener un sustento basado en Derechos Humanos  como la igualdad, la autodeterminación, dignidad, identidad personal, libertad, principios de solidaridad y equiparación de oportunidades, entre otros.





3.-	La política  pública debe recoger las directrices generales de la Convención de los Derechos del niño, Pacto internacional de Derechos Civiles y Políticos, Pacto Internacional de Derechos Económicos, Sociales y Culturales, Convención Americana de Derechos Humanos, Constituciones Políticas de los Estados, como también la Convención Interamericana para la Eliminación de Todas las formas de discriminación contra las personas con discapacidad OEA, Normas Uniformes de Naciones Unidas sobre la Igualdad de Oportunidades de las personas con discapacidad, Programas de Acción de Jontien, Programa de Acción de Dakar y  Declaración de Salamanca.





4.-	Las políticas públicas deben promover no sólo escuelas inclusivas sino también sociedades inclusoras (Se habla de una política de inclusión en un contexto de exclusión que excede lo educativo). Esta no es solo tarea del área de educación especial.





5.-	La Política pública debe incorporar el concepto de calidad en la educación inclusiva en donde se recomiendan los criterios de flexibilización curricular que sean necesarios y posibles para lograr este objetivo.





6.-	Política pública debe contemplar los diversos aspectos de accesibilidad y diseño universal.





7.-	La política pública debe promover una atención temprana del educando y su continuidad en el sistema incluyendo el camino  de la capacitación e inserción laboral.





8.-	Política pública debe promover el trabajo coordinado de las distintas secretarías de estado y servicios en pro de la inclusión educativa.





9.-	Política pública debe tender a coordinar los recursos públicos asignados a distintas secretarías de estados y servicios, de tal manera de apuntar conjuntamente a la inclusión educativa.  Coordinación para la optimización de los recursos fiscales.





10.-	Política pública debe contemplar un adecuado seguimiento de los procesos de inclusión y el efectivo control y fiscalización de los recursos empleados.





11.-		Política pública debe promover la capacitación de los docentes de la escuela común en  educación inclusiva.  Capacitación extensiva también al cuerpo no docente. La política pública debe tender a Fortalecer o Potenciar a la escuela común en inclusión educativa.  Darle capacitación docente y apoyos técnicos que luego permanezcan allí para la continuidad y sustentabilidad de la experiencia.





12.-	Las políticas públicas deben adicionar Programas de Acción que aseguren la aplicación más efectiva de dichas políticas.  Se busca la coherencia entre el discurso y la práctica.





CONCLUSIÓN  FINAL





	Teniendo presente la situación de pobreza que vivencian amplios sectores de nuestra América Latina y considerando que al hablar de inclusión educativa nos estamos refiriendo a una condición basal del desarrollo social de los pueblos y por ende al mejoramiento de los índices de desarrollo humano, los estados y la comunidad deben asumir el diagnóstico, diseño, implementación, seguimiento y control de políticas públicas que tengan como objetivo ir dando solidez a una sociedad inclusiva.  Para ello deben promover una educación inclusiva con aspectos centrales de:





1.-	Fundamentación de dicha política pública en un enfoque de derechos humanos.


2.-	Incorporar  el concepto de accesibilidad en sus diversas formas y diseño universal como eficaz instrumento de dicha inclusión.   


3.-	Incorporar el concepto de  calidad de la educación como eficaz medición de la educación inclusiva.


4.-	Promover la capacitación del cuerpo docente y no docente en orden  a la concepción filosófica de la diversidad, procesos y mecanismos de inclusión.  Fortalecimiento o Potenciación de la escuela común en educación inclusiva. 


5.-	Promover la coordinación de los recursos públicos en pro de la inclusión educativa.


6.-	Diseñar eficaces mecanismos de control y fiscalización en la utilización de los recursos.








Conclusiones del Eje Adaptación Curricular


Moderadora Claudia Pacheco Ramírez


Paraguay





	


FORTALEZAS 


Las adecuaciones de currículo son  vistas como beneficio / aprendizaje y no como obstáculo / carga (clima de aprendizaje-cooperación) en lugares donde se hizo sensibilización. Parecería que este trabajo “previo” de proceso es el que posibilita una actitud o predisposición positiva. Hay un numero interesante de ensayos de estrategias de adecuación.





DEBILIDADES


Falta de preparación docente para la implementación de adecuación y de PEI.


Falta en algunas escuelas un compromiso institucional que asegure y política inclusiva (se invierte, compromete con la Inclusión)


No hay una cultura de la evaluación en educación, afecta a la política y a las escuelas.


No se logra aun conceptuar esas adecuaciones o modificaciones hacia otros grupos de personas diferentes (genero, cultura, etnias)





OPORTUNIDADES


Se inicia en las localidades la discusión Integración / Inclusión, aunque se enfatiza la necesidad de revisar nuestro lenguaje como reflejo de nuestra practica social y educativa.


Se establecen normativas (resoluciones y otros) que llevan los dos conceptos a ser conocidos por docentes de Inicial y Primaria, aunque no es una realidad y no se maneja efectivamente.





AMENAZAS 


La normativa muchas veces “juega en contra” del proceso de compromiso de la Inclusión porque:


lo hacen por obligación y no por convicción, se compra o dibuja el PEI pero no se comprometen


afecta al producto final en educación media (certificación)


La situación social / problemática del docente, afecta directamente la capacidad / actitud del mismo para hacer las adecuaciones / planes.


Los políticos de loa gobiernos de turno afectan al funcionamiento operativo y / en delineamientos concretos, consecuencia de los gobiernos nacionales y locales deberían “equipar”, invertir en las escuelas para lograr Inclusión: como?


Sensibilización


Capacitación


Revisión / reflexión o evaluación de practicas educativas.





Algunos puntos concluidos el tercer día de trabajo, a modo de síntesis general o “cierre” del trabajo realizado durante el Seminario fueron: 


Es esencial asegurar en las agendas de gobiernos espacios de reflexión real sobre la diferencia entre la practica integradora y la inclusiva.


Se requiere una revisión real de currículo de formación a educadores (docente, universitario) a fin de asegurar el componente Inclusión en dichas mallas curriculares y más específicamente.


Es necesario comprender que adecuar algún componente del proceso de enseñanza-aprendizaje no significa “menoscabar capacidades”, la discusión de si deben o no deben “alcanzar el mismo nivel” sigue en el tapete.


Es esencial considerar dichas adecuación desde una perspectiva de la interacción de la capacidad del niño, niña o adolescente con relación al currículo.


El concepto de adecuaciones curriculares se debe redefinir desde el nuevo paradigma de la inclusión: se sigue pensando que es solo el contenido, método o material, pero no se contemplan aspectos tales como el acceso y las actitudes


Incluir no es retener a los  � HYPERLINK "mailto:alumn@s" ��alumn@s�. El componente de los “niveles” de inclusión o modalidades de inclusión a partir de las potencialidades y el ambiente menos restrictivo es un aspecto que se debe seguir trabajando: El grupo concluye que aunque esta a favor de la inclusión, sostiene que muchas veces esa escuela regular no es el ambiente mas adecuado para el estudiante y muchas veces “no debe permanecer en una escuela si no aprende”. 


La discusión sobre modificaciones educacionales,  sobretodo de acceso y de actitudes debe iniciarse  en Educación Inicial.


Los Planes educativos deben ser para � HYPERLINK "mailto:tod@s" ��tod@s�, sin renunciar a los contenidos curriculares. Se propone: 


No perder de vista al sujeto del cual hablamos.


Contenidos básicos comunes


Armar así su propio proyecto educativo


No puede escolarizarse solo para socializar


La propuesta de Educación inclusiva debe verse en la medida de las posibilidades como  interdisciplinaria, asociada a formas diversificadas de calificaciones y sistemas de monitoreo y de informes flexibles y adecuados a las capacidades e intereses del/la estudiante.


Falta el debate en las escuelas, del componente de la educación de calidad


No es solo aprendizaje cognitivo. Se debe conocer / implementar nuevas modalidades de respuesta educativa (a través del arte; con niños /as con discapacidad mental socio / afectiva; niños /as con sobreedad, entre otros)


Requiere mas articulación con el sector social (salud, justicia y trabajo)


Debe buscar el ingreso de otros profesionales a la escuela común


La formación de los docentes, su actualización y acompañamiento es clave: tanto desde su formación básica como en servicio.





PROPUESTAS 





Flexibilización de las estructuras


propiciar interrelación y coordinación efectiva


supervisiones (desburocratización)


instituciones


horarios / espacios


currículo


producto (salida final)





Trabajo de adecuaciones curriculares deberían hacerse en conjunto con agentes disponibles (joven CD, familia, educadores comunes y especiales, técnicos de apoyo)





Las adecuaciones curriculares desde la propuesta Inclusiva no deberían limitarse al ajuste del contenido del currículo del grado al cual asiste dicho estudiante, requiere la búsqueda de nuevas formas de aprendizaje (no solo transmisión de contenido sino adecuaciones en lo que hace a producción de aprendizaje)





Asegurar en las agendas de gobierno espacios de reflexión / acción real sobre la diferencia entre la practica Integradora y la Inclusiva, esto asegura un presupuesto y una proyección.





Revisión real del currículo de formación de educadores (docentes, universitarios) a fin de asegurar el componente Inclusión en dichas mallas curriculares, y más específicamente las respuestas educativas y las adecuaciones curriculares.





Revisión / Evaluación del impacto cualitativo de la inclusión y no solo numérico / cuantitativo. Se requiere además una Evaluación de los Procesos de Inclusión donde participen tod@s los agentes / actores (niñ@ con discapacidad, familiares, educadores, técnicos)





Seria interesante mantener Redes de Intercambio regional de experiencias de manera a permitir el aprendizaje de nuevas formas de adecuación. Formar grupos de monitoreo / consulta para ayudar a la Red.





A discutir...





Este apartado surge como parte de la discusión general, en cuanto a temas o problemáticas asociadas a la inclusión educacional, que se iniciaron en este encuentro pero que las personas participantes consideran que no fueron “agotados” ni tratados en forma conclusiva. 





Inclusión y Numero de alumn@s en el aula: Numero de niñ@s con NEE proporcionalmente (es posible en aula con mas de 30 estudiantes por aula? Existe una proporción ideal: por ejemplo 1 o 2 con NEE en aula de 25?)


Inclusión / Promoción / Certificación Educacional: toda la problemática del joven con discapacidad y el currículo de preparación para el mercado laboral actual


Evaluación: Considerando no solo competencias y capacidades académicas sino también funcionalidad, intereses, diferencias, entre otros. 


Modalidades de Flexibilización curricular desde un enfoque más amplio (acceso unido a currículo y cambios actitudinales)








Conclusiones del Eje Capacitación en Recursos Humanos


Moderador Sergio Meresman


Uruguay


Definiciones, fuentes de la formación, relación teoría y práctica





Definimos el desarrollo de recursos humanos y la formación docente como un proceso permanente. Su fuente principal  es la reflexión, reconstrucción, sistematización del propio quehacer. El desarrollo de recursos humanos para la inclusión educativa y social, requiere instituciones capaces de volver la mirada sobre sí misma y aprender/aprehender sus prácticas.





Las estrategias para desarrollar recursos humanos capacitados para la inclusión escolar debería responder a las siguientes cuestiones: ¿cómo pueden las “escuelas inclusivas” evaluar, sintetizar, sistematizar su práctica? ¿Qué herramientas requieren para identificar factores facilitadotes, sistematizar sus metodologías, evaluar y recoger las lecciones aprendidas y traducir esto en “estrategias inteligentes”?  





Las estrategias para desarrollo de recursos humanos en educación inclusiva deberían incluir tres dimensiones:





Formación docente (pre grado)


Capacitación en servicio 


Desarrollo de redes y equipos (interdisciplina, intersectorialidad) 





La formación de recursos humanos debe articular teoría y práctica y nutrirse de las oportunidades de aprendizaje en servicio, práctica supervisada, pasantías. Debe haber un ir y venir entre las teorías y las practicas (experiencias). Es tan importante la confrontación y despeje de paradigmas como su puesta a prueba en la experiencia pues en la experiencia coexisten y conviven referencia teoricas distintas.





Desarrollo de Redes, Trabajo en Equipo, Interdisciplina, Intersectorialidad





Un aspecto que insiste en todos los casos respecto del desarrollo de recursos humanos es el de la participación comprometida de docentes, no docentes, comunidad y alumnos.  por un lado, los casos analizados permiten observar que este enfoque ha potenciado las posibilidades de involucrar a todos y promovido abordajes en equipo.





La relación entre educación común y especial y la reconversión de las escuelas especiales como centros de recursos, queda planteada como una de las herramientas estratégicas para el desarrollo de docentes, técnicos y especialistas en inclusión. No solo debe procurarse fortalecer la relación entre escuelas comunes y especiales sino un mayor intercambio de docentes con base a flexibilizar las asignaciones horarias y promover modelos de itinerancia. 





Se observa cómo el desarrollo de redes y el fortalecimiento del vínculo escuela-familia-comunidad potencia cualitativa y cuantitativamente los recursos humanos y técnicos disponibles para la inclusión.





	Debe tenderse nuevos puentes entre los recursos humanos y técnicos disponibles en una comunidad, incluyendo al maestro y aprovechando las oportunidades de trabajo colaborativo con todos los recursos profesionales y no profesionales que participan de la vida escolar: directivos, no docentes, padres, niñ@s y profesionales de otras disciplinas (salud, asistencia social, etc.) en una perspectiva de trabajo en equipo y abordajes integral del niño y de la niña.


Relación entre el enfoque de Inclusión Escolar y los procesos de mejoramiento de la calidad educativa


Los procesos de reforma educativa introducen modalidades descentralizadas y de innovación en la práctica docente que están resultando favorables a los principios de la inclusión. También han multiplicado las oportunidades de formación, transformación y supervisión de la práctica docente.





Muchas de las herramientas que aparecen como estratégicas para la práctica docente, no son herramientas específicas del enfoque de inclusión escolar. Se trata  más bien de herramientas de calidad educativa: modelos de planificación, monitoreo, evaluación  y  análisis que le permitan recuperar y sistematizar sus experiencias, recoger las lecciones aprendidas y difundir modalidades eficaces de trabajo. De esto se deduce la importancia de que la formación docente y el desarrollo de recursos humanos para la educación inclusiva esté integrado transversalmente en los programas de formación y actualización.


 


Es necesario promover mecanismos que incentiven el interés de los maestros por capacitarse en servicio y hacerlo en forma permanente. Los incentivos a la calidad, la innovación y la especialización docente son algunas de las herramientas posibles para vehiculizar capacitaciones. 





	El taller “EDUCACIÓN INCLUSIVA EN EL CONO SUR: DIAGNÓSTICO ACTUAL Y DESAFÍOS PARA EL FUTURO” ha sido un espacio de enriquecimiento y desarrollo de recursos humanos. Es necesario promover este tipo de espacios que son claves para el desarrollo de recursos humanos el intercambio y desarrollo de redes profesionales para la inclusión. 








Conclusiones del Eje  Material Pedagógico y Tecnología de Asistencia


Moderadora Paula Maciel


Argentina





Durante el Taller se detectaron las siguientes Fortalezas:





Creatividad e inventiva docente  ante la necesidad de buscar alternativas de recursos.


Actitud positiva de las instituciones ante las propuestas de inclusión.


Búsqueda de la mayor normalización posible al diseñar material pedagógico sin desatender la especificidad de cada caso.





Se han diagnosticado como potenciales debilidades:





Actitudes negativas hacia la tecnología, la inclusión, la discapacidad.


Carencia de recursos económicos.


Falta de acceso a la tecnología.


Falta de fluidez para la conformación de redes Interinstitucionales.


Insuficiencia de las políticas públicas atinentes a satisfacer las necesidades en el área.


Que no se contemple la capacitación en el uso de tecnología, insumos ni mantenimiento de los recursos.


Que no se tengan en cuenta las posibilidades que brinda el reciclaje y conversión de tecnología.


Desconocimiento de la accesibilidad digital, de los criterios básicos de habilidades de uso y de estrategias de comunicación digital por parte de las instituciones.


Insuficiente formalización de indicadores tecnológicos.


Falta de relación con universidades y centros de investigación.


Falta de formalización y socialización de experiencias.





Son oportunidades de avanzar:





La posibilidad de socializar experiencias valiosas tanto en tecnología como en material pedagógico.


Incentivar las relaciones a nivel Mercosur para la creación de centros de recursos regionales.


Posibilidad de trabajo en red con universidades y empresas, ONGS, escuelas comunes y especiales.





Como amenazas se han detectado:





Incumplimiento de la legislación vigente, falta de monitoreo y deficiente capacidad de sanción gubernamental para quienes incumplen. 


Reasignación de partidas presupuestarias a fines no relacionados con la provisión de equipamiento.


Temores y prejuicios por parte de los actores involucrados.


Trabajo con el emergente y no con la estructura – dificultad de planificar a largo plazo.


Carencia de normativas regionales sobre accesibilidad digital.





Propuesta de cuestionario para diagnóstico





¿Con qué equipamiento cuenta la institución? ¿Es adecuado y suficiente?  ¿Cuáles son las carencias a este respecto y cómo las solucionan? ¿Cuáles son las fuentes de financiamiento para obtener equipamiento?


¿Existe algún proyecto interinstitucional / en Red en esta área? ¿Con qué instituciones mantienen contacto y de qué índole son?


¿Se ha utilizado algún tipo de tecnología de asistencia? ¿Cuál? ¿Quiénes la utilizan y para qué?


¿Cuáles son las estrategias para asegurar mantenimiento, insumos y capacitación especializada que garantice el funcionamiento de la tecnología existente?


¿Qué tipo de material pedagógico se ha utilizado en cada caso en particular y qué tipo de adaptaciones se le han efectuado?


¿Se han utilizado computadoras? ¿Han sido adaptadas de alguna manera?


¿Para qué usos? (Usos tales como procedimiento motivador, recurso didáctico, capacitación laboral, fuente de información, función protésica...) ¿Han sido adaptadas de alguna manera? ¿Dónde se encuentran ubicadas dentro de la institución? (Aula, laboratorio, sala de computación...) ¿Están todos los profesores capacitados para su uso? ¿Qué profesores las usan y cuáles no? ¿Por qué?


¿Utilizan Internet? La página de la institución ¿Es accesible?


¿Qué cambios en las políticas públicas serían necesarios para asegurar tecnología y recursos adecuados y suficientes?


¿Qué proyectos conocen de investigación y desarrollo  nacional en el área? ¿Participan en alguno de ellos?


 ¿Cuentan con centros de recursos? ¿Cómo funcionan? 





Propuesta de indicadores para medir el progreso en el área





Tipo de tecnología disponible.


Adaptaciones realizadas. 


Cantidad por curso / grupo de alumnos / por profesor.


Cantidad  / porcentaje de docentes capacitados para su uso / Cursos de capacitación específicos realizados.


Cantidad  / porcentaje de docentes usuarios reales  por cantidad de usuarios potenciales. 


Cantidad  / porcentaje de alumnos usuarios reales por cantidad de usuarios potenciales. (tecnología común) 


Cantidad de alumnos que utilizan tecnología de asistencia. Cantidad de alumnos usuarios reales por cantidad de usuarios potenciales. (Cuántos las  necesitarían y cuántos las tienen?)


Tipos de uso de la tecnología disponible (¿Recurso pedagógico? ¿Uso protésico? ¿Para capacitación laboral? ¿Para constitución de redes? ¿”Bancos de memoria” de recursos?) 


Acceso a mantenimiento e insumos. 


Cantidad de proyectos / evaluación de los proyectos / continuidad de los proyectos / grado de involucramiento institucional en los proyectos. (¿Quiénes participan y cómo?)


Disponibilidad y uso de Internet. Accesibilidad digital de las soluciones implementadas.


Capacidad de constitución de redes. (¿Con cuántas y cuáles instituciones existe contacto y para qué?)


Creación y adaptación de material pedagógico.


Capacidad de socializar experiencias. (¿Usa recursos creados por otros? ¿Formaliza y comparte experiencias?)


Desarrollo de soluciones nacionales. Proyectos de investigación y desarrollo implementados. Contacto con organismos específicos.


Existencia y cumplimiento de políticas públicas en el área. Monitoreo del cumplimiento.


Existencia de centros de recursos. Evaluación de su funcionamiento.





Sugerencias metodológicas para la organización de los talleres y para la exposición de los casos.





Incluir en la programación de los talleres tiempo de trabajo transversal entre coordinadores.


Avanzar en la diferenciación conceptual entre “instituciones inclusivas” e “instituciones integradoras” ambos términos aparecen utilizados de forma intercambiable en muchas de las exposiciones.


Avanzar en la delimitación de indicadores replicables.


Unificar  los esquemas de presentación en las exposiciones finales.


Incorporar la pregunta por la accesibilidad digital y de la comunicación de los productos logrados en los ejes de trabajo del área de tecnología de asistencia.


Asegurarse de que todas las presentaciones tengan un formato multisensorial, con la explicitación verbal de contenidos visuales utilizados y adecuados criterios de presentación visual (Contraste, tamaño, fondo) de las presentaciones visuales.


Uso de formatos de archivo convertibles y accesibles en las comunicaciones por correo electrónico.


Incorporar a la convocatoria a representantes de universidades e institutos de investigación.





Relación entre el área de tecnología de asistencia y las otras áreas temáticas


Capacitación de Docentes y recursos humanos


Necesidad de mejorar la formación del profesorado, en el que muchas veces recae la responsabilidad absoluta sobre la generación de los contenidos educativos, sin que cuenten con medios ni conocimientos técnicos al respecto.





Necesidad de contemplar en la planificación institucional del área la capacitación periódica e interdisciplinaria de los docentes en el uso y adaptación de tecnologías; la elaboración y adaptación de material pedagógico inclusivo y accesibilidad así como la reflexión permanente sobre la propia práctica.





Importancia de incorporar contenidos vinculados a la inclusión en las carreras universitarias orientadas a formar profesionales del diseño (arquitectura, ingeniería, informática y otras) Los ejes temáticos serían la accesibilidad en todas sus formas y diseño para todos.


Accesibilidad educativa 


Importancia de que todo el material educativo digital que se produzca cumpla las normas internacionales de accesibilidad.


Necesidad de incorporar las temáticas de accesibilidad a la formación de docentes y profesionales del diseño.


A la hora de diseñar materiales y tecnología, se recomienda la consulta al usuario con discapacidad, e incorporar docentes a los equipos de diseño.


Una de las cuestiones fundamentales a tener en cuenta a la hora de desarrollar software educativo, desde la perspectiva de la inclusión, es que las aplicaciones creadas sean accesibles en sí mismas y que, en el caso de ser aplicaciones capaces de generar otras aplicaciones o contenidos, éstos lo sean también por defecto.





Es fundamental saber que existen normas para la creación de software accesible para todos. Y es importante hacer llegar ese conocimiento a quienes están encargados de crear los contenidos educativos.


Si las aplicaciones para crear software educativo se diseñaran siguiendo las normas existentes de accesibilidad, facilitarían la labor a los docentes a la hora de crear contenidos educativos accesibles para todos. Existen normas internacionales aplicables a la creación de software accesible. Pero falta difundir su existencia y regular su aplicación en cada país.





Por tanto, una labor imprescindible a llevar a cabo para la consecución de una educación inclusiva en todos nuestros países es la de trabajar desde los organismos de normalización y difundir la existencia de la normativa existente, no sólo entre los educadores sino también entre los alumnos de informática que son quienes, en muchos casos, crean las herramientas (programas) con los que van a diseñar y crear los contenidos educativos esos profesores.


Políticas Públicas para la educación inclusiva 


Necesidad de una política pública que incorpore los temas de accesibilidad, normalización de estándares, diseño para todos y acceso a la tecnología. 


Trabajo conjunto con los organismos de Normalización.


Incorporar los criterios de accesibilidad y diseño para todos a los planes nacionales de ciencia y tecnología. Importancia de incorporar estos temas a las políticas públicas sin que sean tomados solamente como una cuestión “de discapacidad.”


Propiciar, desde la política pública, el fortalecimiento de capacidades nacionales de investigación y desarrollo para la creación de soluciones nacionales más baratas y adaptadas a las necesidades de cada comunidad.


Adaptación Curricular


Importancia de la planificación para una inclusión exitosa. La inclusión debe partir de saber a quién se le va a enseñar, qué se va a enseñar, cómo enseñarlo y cómo evaluarlo. Importancia de desarrollar planes individualizados que permitan saber como aprende cada alumno, qué es importante que aprenda (objetivos), que intereses tiene, qué fortalezas, qué necesidades tiene, qué estrategias de apoyo y qué adaptaciones requiere cada alumno para su aprendizaje, participación en el aula, permanencia, pertenencia y valoración como alumno.





Necesidad de material pedagógico creativo, motivador, adecuado a los intereses, a la edad del alumno y a su desarrollo, con contenidos adecuados que conduzcan al conocimiento y que no infantilicen al educando. 





Favorecer el registro e intercambio de experiencias entre docentes, la formación de centros de recursos y la sistematización de indicadores.


Creación de centros de recursos en Internet, accesibles y usables para docentes.


Relación con la familia y la comunidad


Importancia de que no sea la familia la principal encargada de proveer tecnología, sino que puedan implementarse soluciones comunitarias, reciclaje de tecnología, convenios interinstitucionales para conseguirla.  


La disponibilidad económica es vista en la actualidad por las familias como gran obstáculo para la utilización de la tecnología como liberador de potencialidades. 





La tecnología como elemento protésico no suele estar cubierta por obras sociales, planes estatales, etc. Necesidad de visualizar la tecnología no como un lujo, sino como una necesidad. 


Es relevante el trabajo coordinado con los diferentes actores: sujetos motivados, instituciones dedicadas, maestros, familia, para contemplar la inclusión desde los diferentes roles en el sistema educativo: alumnos, docentes, investigadores, asesores.


Importancia de incorporar al trabajo escolar los saberes y soluciones espontáneas surgidas en el seno de la familia o utilizadas cotidianamente por los propios sujetos. 


Incorporar la valoración del propio sujeto y de la familia como un indicador válido de progreso.


Conclusiones del Eje de Accesibilidad


Moderadora Silvia Coriat


Argentina


Discapacidad, una construcción social 


“Las personas con alguna discapacidad siempre supieron que discapacidad implica  mucho más que problemas físicos. Saben que (…) tener una discapacidad significa vivir como alguien "diferente", "anormal", "inferior". Significa enfrentar problemas de gran complejidad”�:  


"...que los demás te evadan, te tengan lástima, o te rechacen totalmente..." 


Significa tener mayores problemas para encontrar trabajo o vivienda. Significa quedar atrapado en la pobreza, en una jubilación o pensión miserable. Significa discriminación. 


“Tener una discapacidad no es sólo tener un defecto físico: es formar parte de una realidad socio-política compleja que se vive día tras día”�. 


“La discapacidad es algo que se construye a diario en las relaciones sociales entre las personas, entre los grupos sociales, en el tejido social. Se construye en las decisiones que tomamos, en las actitu�des que asumimos, en la manera que estructuramos el entorno físico, social, cultural e ideológico en el que nos desen�vol�vemos“�.


La discapacidad se hace presente en aquello de lo cual (quienes la portan) quedan excluidos�: espacios de juego, edificios escolares, en el caso de niños; escalinatas o puertas angostas,  en el caso de usuarios de sillas de ruedas; conferencias, información esencial transmitida oralmente (cambios de horarios, situaciones de emergencias) en el caso de personas sordas; áreas públicas por los cuales circular libres de riesgos, en el caso de personas ciegas.





Accesibilidad: Abrir las puertas a la inclusión física, social, cultural, económica. 


Accesibilidad significa generar aquellas modificaciones necesarias para que la igualdad sea una realidad. Significa equiparación de oportunidades: modificar calles, espacios públicos, edificios, para que personas con movilidad reducida puedan recorrerlos, utilizarlos y desarrollar sus actividades. Generar profundos cambios en las estructuras educacionales, para que niños con discapacidad accedan a escuelas comunes, tanto física como curricularmente, con la misma inserción social y cultural que el resto de los niños; significa generar condiciones de empleo para que las personas con discapacidad ingresen en los circuitos de producción y consumo. Abrir las puertas de los clubes, para compartir deportes y actividades sociales con amigos y/o familiares… Significa, en definitiva, escucharlos, tenerlos en cuenta, abrirles las puertas de la sociedad. Incluirlos. 





Condición socioeconómica y nivel educativo.


En los estudios sociológicos, uno de los principales indicadores de condición socio económica de una familia es el nivel educativo alcanzado por el principal sostén del hogar; tal es la importancia que reviste la inserción educativa. En el caso de niños o jóvenes con alguna discapacidad, dada su mayor necesidad de contar con herramientas para poder desarrollar una vida  plena con autonomía, y autodeterminación, la inclusión educativa es condición esencial para su desarrollo. Y tratándose de jóvenes de hogares pobres, la inclusión en el sistema educativo es condición básica para su propia subsistencia futura.� 





La Ciudad: espejo y parte de una construcción social. 


La Ciudad materializa las normas de habitabilidad instaladas por el tejido social. Las expresa en sus calles, transportes, edificios, equipamientos, instalaciones, herramientas, imprimiendo su sello en las maneras de comportarnos: saludar, ingresar a un edificio, sentarse a la mesa, comer, hablar, escribir, martillar. Toda actividad se manifiesta sobre un soporte físico - espacial. La necesidad de intervenir generando accesibilidad al medio físico atraviesa espacios públicos y privados, desde la trama urbana, hasta muebles y objetos.





Transversalidad


Tal superposición con el conjunto de los ámbitos en los que se desarrolla la vida urbana, ubica a la accesibilidad física� como una llave maestra a otras “accesibilidades” (educación, trabajo, recreación, etc.). (Es interesante constatar que lo mismo sucede con otras “accesibilidades” por ejemplo, la económica). 


En primera instancia, la accesibilidad física responde a una necesidad estrictamente funcional.


Inter-relaciones 


Sin embargo, en un análisis más sutil, el espacio físico-social se introduce como un factor activo en el desarrollo de grupos e individuos. 


Refiriéndonos al desarrollo de los niños, “el "lugar" que se va ganando el niño, el dominio de su propio cuerpo, del espacio y los objetos, es tanto social como físico; y se corresponde con ámbitos claramente asignados para cada etapa de su vida.


El esquema corporal - imagen inconsciente del propio cuerpo - se construye sobre una dinámica con el desarrollo personal y con el lugar que le es asignado ocupar al niño en el entorno al cual pertenece.”� 


En la medida que la noción de ser  humano que tenemos incorporada se amplíe, alejándose del estereotipo de “normalidad” o “perfección”, e incorpore al conjunto de las personas, con su heterogeneidad física y funcional, los niños con discapacidad, en su desarrollo, podrán identificarse como uno más entre sus pares, en una sociedad en la que sus características no serán excluyentes.





EDUCACIÓN INCLUSIVA Y ACCESIBILIDAD.


 “…Cada vez que encontramos una  esencia (…) establecemos dos ámbitos  (esencial y accesorio), con un juicio de valor (funcional y operativo)  que cercena la complejidad de la vida humana, con la intención de  ordenarla, comprenderla, operar con ella.” (González Castañón. Foro) 


 “La integración de personas con discapacidad combina problemáticas sociales e individuales y es necesario abordar ambas sin disociarlas. Un cambio en la mirada y en la actitud para con las personas con discapacidad, requiere de un apoyo firme y permanente por parte de profesionales, instituciones y organismos gubernamentales, acompañando a la persona, al grupo familiar y a su red social con orientaciones y acciones reales, posibilitando el acceso al estudio, a fuentes de trabajo, a una vida plena en un hábitat accesible. El problema de la discapacidad debe ser encarado en forma transversal, es decir aportando diversas miradas disciplinarias”.


(Silvia Coriat, en texto de E. Hoffman. Foro)


“…Respecto de las adecuaciones curriculares significativas y no significativas: aquellas que recaen sobre los elementos básicos del curriculum (evaluación, metodología, contenidos y objetivos) se consideran significativas puesto que afectan los elementos prescriptivos del currículum, las otras, aquellas que recaen  en elementos personales, materiales y aspectos organizativos, no las encontré nominadas como no significativas. Ambas  se sitúan en un continuo que abarca diferentes niveles, de los más genéricos a los más complejos y cada uno de ellos son aspectos de interés e importancia en torno de las adecuaciones curriculares…” (Liliana Kaufmann. Foro)    


Si en la introducción generalizamos situaciones, el análisis de dos de los casos presentados en el Taller posibilita su abordaje desde cada una de sus singularidades poniendo en juego interacciones sugeridas previamente.





En tanto las intervenciones en el foro de accesibilidad,  reflejan preocupación por la problemática de la accesibilidad en los espacios educativos, el material de análisis de los cuatro casos exitosos presentados en el taller refleja un vacío respecto del tema, cuando mucho parcialmente abordado.





BARRERAS FÍSICAS


“ …Si los niños no se  juntan con sus pares en la escuela a aprender juntos sobre su  mundo, no escuchan sus preguntas (de discapacitados y  convencionales), no juegan en el recreo,... (¿es necesario  extenderme sobre las funciones de socialización de la escuela?) (…) tienen que jugar en un patio material, pasar por una  puerta, compartir un banco, hacer rondas, pelearse, escucharse  verse tocarse... nada de eso se puede reemplazar del todo (y a  veces ni siquiera en parte) por una realidad virtual.  La escuela no forma individuos, sino sujetos. Poder hacerlo todo  solo, por vos mismo, desde tu casa sin necesitar de nadie... no solo  es imposible, sino que no es deseable.  Por lo que propongo firmemente que (…) hablemos de los problemas y  las soluciones que les damos en los diferentes países y escuelas a  las barreras entre los cuerpos, a las materiales, las cosas que  impiden y que facilitan la educación de los niños con discapacidad en  escuelas comunes.” 


(Diego González Castañón. Foro.)     


Los usuarios de sillas de ruedas, o quienes tienen severas dificultades motoras son paradigmáticamente reconocidas como personas con discapacidad. Sin embargo, los niños con discapacidad motora han sido invisibilizados en el proceso de inclusión educativa. Las consecuencias se manifiestan por dos vías: los niños concurren a una escuela común inaccesible físicamente, constituyéndose en la variable de ajuste (tal el caso de Milagros)�, o se produce una “desgranación de la matrícula: en Provincia de Buenos Aires, Argentina, de año a año se constata una notable deserción escolar de alumnos con discapacidad motora, motivada por la inaccesibilidad de los edificios escolares” (Elsa Guiastrennec. Taller). A ello se suma la inaccesibilidad del transporte público. El traslado diario mediante taxis o remises hasta Colegios distantes que podrían ofrecer cierta accesibilidad física, introduce un problema de inaccesibilidad económica, tratándose de un área con importantes bolsones de pobreza. 


Contribuyen a esta invisibilización los siguientes factores: 


Históricamente, la educación especial ha profundizado en procedimientos de aprendizaje para alumnos con dificultades cognitivas, así como en la búsqueda de mecanismos alternativos de comunicación e información para alumnos con discapacidades sensoriales. Para quienes combinan discapacidades motoras y otras que ponen en juego dificultades de aprendizaje se han construido edificios accesibles ad-hoc� �. Pero los niños cuyo problema es motor, sin interferencias en sus capacidades de adquisición de conocimientos o de comunicación; más puntualmente: aquellos alumnos cuya limitación es no poder deambular, y particularmente, aquellos que se trasladan con silla de ruedas, requieren de soluciones que no han sido abordadas desde la enseñanza especial, dado que se trata de alumnos que no la han requerido. Estos alumnos no figuran dentro del paradigma de problemáticas encaradas desde la educación especial, ni desde la articulación entre escuelas especiales y comunes�. 


Desde la noción aún dominante de usuario de un establecimiento escolar convencional, la población con discapacidad – alumnos, docentes, no docentes, padres o vecinos - tampoco ha sido tenida en cuenta, salvo honrosas excepciones recientes. 


El problema grave que enfrentan estos alumnos es que tratándose de su escolaridad, el área que presenta para ellos los mayores desajustes no está vinculada a lo pedagógico, sino al medio físico. Y estos desajustes se ponen en evidencia, no de bebés, no cuando comienzan a hablar, como sucede con otras problemáticas, sino cuando comienza su formación escolar. En ese momento ya es tarde. �


Es tarde porque la inmensa mayoría de los edificios escolares en nuestros países son antiguos, en todo caso, anteriores a las actuales legislaciones en materia de accesibilidad. Y es a estos antiguos colegios adonde concurren los niños en sus barrios.  


Cuando llegan los padres a inscribir al niño en la escuela, la sentencia de que el edificio es inaccesible aparece como inapelable. Se presenta como una causa externa, ajena a la calidad educativa del establecimiento.  Y esto es concebido así incluso por organismos y funcionarios, cuando se tolera la persistencia de inaccesibilidad en edificios preexistentes, sin controles sobre las obligaciones de adecuar las instalaciones, y sin la adecuada asignación presupuestaria en el caso de las escuelas públicas, aún en los casos de Programas Inclusivos�.  


La peregrinación en la búsqueda de una escuela accesible, desplaza dos requisitos básicos a garantizar: un equipo docente apropiado y cercanía al hogar. El primero, porque es prioritario contener al niño y favorecer su inclusión de la mejor manera. El segundo, porque trasladarse diariamente a la escuela barrial es más sencillo (y económico) y  porque la concurrencia a una escuela de barrio propicia el intercambio con sus compañeros fuera del horario escolar, dada su vecindad.


Decíamos que en la actual progresión de inclusión educativa, los desafíos se plantean por parte de los educadores, en el terreno de las dificultades cognitivas y sensoriales: esto se refleja en la escasa, cuando nula importancia que otorgan al reconocimiento de su propia  incumbencia en el aporte de pautas en el diseño de los ámbitos educativos. No existe un proceso dentro de la comunidad educativa que prevea y se anticipe a estas situaciones, pertinentes (aparentemente) al ámbito exclusivo de la arquitectura y el diseño. No existen en las secretarías de educación, áreas referidas a los aspectos pedagógicos o edilicios, una materia de estudio, que de cuenta de la problemática de estos niños con su entorno físico más allá de las disposiciones generales referidas a accesibilidad que se van instalando en las legislaciones y códigos de edificación. Tampoco está previsto su estudio en la formación docente o en las carreras de diseño. Y profesiones comprometidas con el cuerpo y su relación con el espacio – educación física, psicomotricidad – focalizan la problemática en el sujeto, más que en su interrelación con un medio físico que le resulta hostil. 


A todo ello se suma la ausencia  de consultas a los usuarios y a la comunidad pedagógica y educativa en general, por parte de diseñadores y organismos a cargo de las áreas de arquitectura escolar. 


Si agregamos que la problemática de las personas con discapacidad en el medio físico es conflictiva entre los profesionales del diseño� �, no sólo respecto de edificios existentes sino incluso de obras por diseñarse, se puede comprender que los niños con discapacidad motriz en condiciones de escolaridad convencional (y sus familias) se encuentran inermes ante un sistema educativo y edilicio que lo excluye. �  





UNIVERSIDAD 


Contrastando con el difícil panorama de los niveles de educación inicial y media, una nueva generación de estudiantes universitarios con discapacidad, explicita sus necesidades, las que se reflejan una y otra vez en el material analizado de Foro y Talleres. Y no es casual que pertenezca a este nivel académico “el” caso positivo que hemos podido rescatar en materia de accesibilidad edilicia: la Biblioteca de la Universidad Nacional de Cuyo.� 





INSERCIÓN DE CONTENIDOS DE ACCESIBILIDAD EN CURRÍCULA UNIVERSITARIA: “…Me han confirmado que los temas de accesibilidad, diseño para todos, tecnología adaptativa y su rol en la inclusión social, van a pasar a formar parte de los contenidos obligatorios de todas las carreras de Ingeniería de la UNLM”. (Paula Maciel. Foro)


Este es un extraordinario antecedente a reproducir en las carreras de Ingeniería, Arquitectura, Diseño industrial y otras afines, del conjunto de las Universidades de nuestros países, sean éstas públicas o privadas. 





RECOMENDACIONES


EXTENDER LA MOVILIZACIÓN DE RECURSOS DESTINADOS A INCLUSIÓN EDUCATIVA, A LAS ÁREAS DE ARQUITECTURA Y EQUIPAMIENTO ESCOLAR.� Recursos Humanos, Tecnológicos, Económicos


Recursos humanos �: 


Articulación entre arquitectos, diseñadores, profesores de educación física, psicomotricistas, terapeutas ocupacionales, educadores y psicólogos, en un trabajo interdisciplinario y transdisciplinario que indague y explicite las interrelaciones entre construcción de la identidad, desarrollo del esquema corporal y puesta en juego en los ámbitos físicos-sociales. La accesibilidad física, posibilitadora de la presencia, permanencia y utilización de las instalaciones (ergonomía�), se potenciará con disparadores de estrategias de acción e intercambio social. La aplicación de estos conceptos tendrá profundas consecuencias en el tratamiento de los espacios y equipamientos escolares.





Recursos tecnológicos: 


Relevamiento de necesidades de adecuación en edificios escolares existentes,  a fin circunscribirlas, cuantificarlas e implementar masivamente sus soluciones estandarizándolas y reduciendo así los costos.   


Investigación e implementación de soluciones alternativas racionalizadas (de máximo aprovechamiento de los recursos) a los problemas planteados por las barreras físicas en edificios escolares existentes, su equipamiento, y su entorno inmediato.


Respuesta creativa a nuevos requerimientos espaciales, arquitectónicos y objetuales (herramientas, utensilios, mobiliario, juegos, tratamiento espacial de los espacios), develados a partir del trabajo de indagación interdisciplinaria. 


Recursos económicos


Políticas educativas que prevean los recursos económicos para sostener el proceso de inclusión educativa hasta su culminación en la inserción laboral en cada escuela, colegio o facultad: 


Ámbitos de uso y entornos accesibles,


Elementos de ayuda según el tipo de discapacidad de que se trate, 


Recursos humanos de educación especial y común, con la dedicación horaria sostenida mediante un salario que posibilite perfeccionarse e investigar, a la par que atender al curso. 


Incorporación progresiva en las partidas del presupuesto escolar convencional, de las partidas necesarias para implementar la inclusión educativa, en la medida que las adecuaciones curriculares y las modalidades, tanto de trabajo como de adecuación de los ámbitos escolares, puedan ser llevadas a cabo por los profesionales de la educación común (docentes, diseñadores, arquitectos), desde una concepción de inclusividad. 





LOS ACTORES LOCALES Y EL ESTADO





Un común denominador en los casos positivos analizados en el Taller, ha sido privilegiar la articulación entre la comunidad educativa, su entorno social y sus instituciones.


Recomendaciones: Aunque se ha generalizado en nuestros países desconfianza y escepticismo respecto de la capacidad de gestión y del real cumplimiento de grandes metas a largo plazo por parte del Estado �, es necesario y valioso optimizar la utilización de sus atributos, a la vez que instrumentar mecanismos de monitoreo sobre su funcionamiento por parte de los actores comunitarios locales, impulsando su protagonismo en la definición de sus propias necesidades, así como la conformación y consolidación de redes sociales para su consecución:


Implementación de mecanismos de difusión, concientización y monitoreo de la aplicación de las normativas de accesibilidad en toda obra nueva de edificios escolares. Aplicación de premios y castigos. �


El Estado  podría desarrollar estrategias centralizadas de resolución masiva y bajos costos. Una adecuada articulación entre funciones centralizadas del Estado, y acciones comunitarias locales, potenciaría soluciones aparentemente inalcanzables. 


El surgimiento de múltiples redes sociales, tanto locales como extendidas territorialmente podría propiciar el protagonismo activo de las comunidades educativas locales, y sus redes de inserción social locales.


El trabajo mancomunado entre las áreas de educación especial y común, inserto en dichas redes, abriría las puertas a una consolidación de un soporte institucional – comunitario, que bregue por la accesibilidad educativa, incluida la accesibilidad al medio físico, en cada escuela real, en un trabajo territorializado.  


El Estado podría proveer el soporte para una estructura de relevamiento sistematizado de necesidades a determinar desde cada comunidad educativa, con sus particularidades locales. Dicho relevamiento podría incluir prioridades locales, con propuestas de etapas para su concreción, así como la capacidad de movilización de recursos locales (productivos, económicos) aunque fuera insuficiente a los efectos de satisfacer las necesidades relevadas. 


El Estado podría centralizar la adquisición y/o fabricación de elementos que por su complejidad y elevado costo resultaren inaccesibles para las comunidades educativas. Con un conocimiento cierto de la demanda, el Estado podría organizar concursos y licitaciones para la generación de los elementos requeridos, generando trabajo local y producción nacional. O bien proveer los recursos complementarios en cada comunidad para generar la accesibilidad requerida por la misma. 


El Estado podría brindar el apoyo económico para proveer a las instituciones educativas y otras entidades de las comunidades locales nucleadas en redes, de aquellos elementos básicos para garantizar la fluidez en la comunicación en redes sociales, propiciando su consolidación. Dichas redes facilitarían el intercambio respecto de las mejores prácticas y soluciones en el uso de espacios, mobiliarios, juegos a favor de la inclusión. 





ACCESIBILIDAD AL CICLO EDUCATIVO, FORMACIÓN LABORAL Y TRABAJO 


Accesibilidad económica


Un proceso de educación inclusiva sostenido mediante recursos externos provenientes de donaciones (Camila, Uruguay) presenta el riesgo de que dichos recursos se discontinúen y con ello el propio proceso educativo.


Corren también el riesgo de discontinuar procesos de inclusión educativa aquellas familias que, debido a una precaria situación económica que los excede, sostienen de manera también precaria la inclusión educativa de sus hijos con discapacidad, independientemente de su profundo compromiso con la misma.


Tal el caso de Jesús (15 años, Argentina) 


Según el informe de caso: “Los recursos económicos de la familia de Jesús son inestables ya que los padres realizan trabajos temporarios y son beneficiarios del Programa Jefes/as de Hogar desocupados.(…) Las características señaladas no han sido un obstáculo (…) Con instituciones públicas y una familia con necesidades básicas insatisfechas también se puede llevar a cabo un proceso de integración”


O el caso de Vincer, (18 años, Chile):


“Recursos otorgados por el Gobierno Escolar (…). 


Alumno procedente de una familia (de escasos recursos, muy esforzada y dispuesta a asumir el compromiso que significa este desafío) y con muy escasos recursos socioculturales”. 





Los riesgos, en tales casos son:


Deserción escolar de niños y jóvenes con discapacidad. Sub-aprovechamiento de sus capacidades. Perpetuación de la desocupación y la pobreza.


Discontinuar la formación laboral, alejando la posibilidad de inserción laboral calificada, dado el bajo nivel sociocultural de la familia y la ausencia de estabilidad económica.


Capacitación que culmine sin posibilidades de aplicación real.





ACCESIBILIDAD ECONÓMICA Y SOCIAL: PREVENCIÓN DE DISCAPACIDADES


En nuestros países, la pobreza está instalada, y con ella, el incremento de personas con discapacidad, y de situaciones discapacitantes. Discapacidad y pobreza se potencian mutuamente. 


Manifestamos nuestra preocupación por los crecientes índices de las personas denominadas con necesidades educativas especiales (NEE) en riesgo de pasar, de necesidades transitorias a permanentes, tornándose en discapacidades.


Bajo la pretensión de adecuación curricular, nos preocupa el riesgo de nivelar hacia abajo, estableciendo diferentes categorías de ciudadanos. �





RECOMENDACIONES:


Para garantizar las oportunidades futuras de los alumnos y su condición de vida actual: garantizar trabajo genuino para hogares en los que haya niños o jóvenes con discapacidad.


Pleno empleo para egresados con discapacidad, mediante la aplicación del cupo laboral por parte de organismos del estado y prestadores privados de servicios concesionados por el mismo.


Todo alumno con discapacidad egresado con un oficio se constituya en proveedor prioritario del Estado.





SÍNTESIS FINAL


DATOS DE LOS 4 CASOS ANALIZADOS EN EL TALLER


1 de los 4 establecimientos adecuó sus instalaciones dentro del marco del plan social educativo. Otro de los edificios cuenta con rampas pero excluye accesibilidad a sanitarios a niños  que no cuentan con bipedestación. (Así como  la rampa implica ingreso, el sanitario implica la posibilidad de permanencia). Los otros dos son inaccesibles, excluyendo no solo a alumnos, sino también a posibles docentes, personal no docente, y a cualquier integrante de la comunidad que requiriera ingresar a  la escuela. 


Inclusión de alumnos con discapacidad auditiva, visual, cognitiva y motora leve.


Ausencia de alumnos con discapacidad motora severa. 


Dispar respuesta ante problemas arquitectónicos, de índole estructural.


Las necesidades concretas de los propios alumnos con discapacidad respecto de su relación con los espacios y con los objetos se dan por sobreentendidas. No se registra la consulta a ellos respecto de estos temas.





FORTALEZAS (EXPERIENCIAS PUNTUALES A MULTIPLICAR)


Cuidadosa ambientación de los entornos utilizados por niña con discapacidad visual. (Prevención de riesgos, aislación sonora, pasamanos), así como reducción de itinerarios para niño con dificultades en su deambulación. 


Óptimo aprovechamiento de los recursos que brinda la interrelación con los espacios, los equipamientos y los objetos para el desarrollo de objetivos pedagógicos, en el caso de adulto joven con trastornos emocionales.  Fortalecimiento de la propia identidad y sus vínculos sociales, al establecerse límites, hábitos, roles, responsabilidades, todas ellas operables en espacios concretos y con elementos y personas concretos. Se pone en juego la espacialidad y lo corporal en función de intereses vitales. (No es casual que haya sido este el Colegio en que se realizaron adecuaciones tendientes a eliminar barreras arquitectónicas.)


Valoración del desempeño en espacios e itinerarios barriales, en bicicleta o vehículos, para llegar a la escuela.





OPORTUNIDADES


Socializar, a partir del trabajo en equipo en cadenas de producción, complementando habilidades entre alumnos con y sin discapacidad y con diferentes discapacidades.


Extender el concepto de accesibilidad al diseño del conjunto de los ámbitos, incluidos los talleres, sus amoblamientos y la disposición de las herramientas, aplicando nociones de ergonomía.


Intervención estructural por parte del Estado en acciones tendientes a la adecuación del conjunto de los espacios físicos de las escuelas para tornarlos inclusivos, lo que implica: 


Incorporación de materia obligatoria sobre diseño universal en currícula de facultades de arquitectura, ingeniería y otras. Extensión de la problemática de la inclusión al conjunto de las carreras.


Asegurar diseño universal a toda nueva escuela que se construya.


Asignar recursos económicos para la adecuación de edificios existentes


Implementación de relevamientos de edificios escolares a fin de cuantificar las necesidades y estandarizar soluciones, a fin de reducir costos, optimizando la utilización de los recursos.





PROTAGONISMO


Logro por parte de la familia que persevera para que su hijo concurra a escuela común, cuando el sistema educativo no los acompañaba, incidiendo en la implementación prematura de un sistema de educación inclusiva. 


Debilidad por parte de los docentes


Oportunidad: escuchar a los padres.


Contar con los recursos y poder decidir qué hacer con ellos. 





SÍNTESIS FINAL


Es preocupante


Débil presencia de la necesidad de adecuar espacios e instalaciones arquitectónicas, 


Nula articulación entre equipos de arquitectura escolar y escuelas comunes, 


Débil reconocimiento de requerimientos de objetos de alumnos con discapacidad motriz leve.


No se escucha la voz, el punto de vista, de los propios alumnos con discapacidad acerca de sus experiencias educativas, ni la de los familiares.


En nombre de la adecuación curricular se nivela hacia abajo, estableciendo diferentes categorías de ciudadanos.


Crecientes índices de las personas denominadas con NEE en riesgo de pasar, de necesidades transitorias a permanentes, tornándose en discapacidades.


Valoramos las experiencias que permiten socializar, a partir del trabajo en equipo en cadenas de producción, complementando habilidades entre alumnos con y sin discapacidad y con diferentes discapacidades; aprovechar los recursos que brinda la interrelación con los espacios, los equipamientos y los objetos para el desarrollo de objetivos pedagógicos, en el caso de adulto joven con trastornos emocionales; fortalecer la propia identidad y vínculos sociales, al establecerse límites, hábitos, roles, responsabilidades, todas ellas operables en espacios concretos y con elementos y personas concretos, poniendo en juego la espacialidad y lo corporal en función de intereses vitales.





RECOMENDACIÓN


Extender la movilización de recursos – humanos, tecnológicos, materiales - a las áreas de arquitectura escolar, implementando relevamientos tipológicos de necesidades a fin de estandarizar las adecuaciones de los edificios escolares existentes, previa definición de las necesidades a nivel local con la participación de los mismos alumnos (con y sin discapacidad) y sus familiares.











Conclusiones del Eje Relación con la Familia y la Comunidad


Moderadora Ana María Flores Tizado


Argentina





Diversas capacidades, experiencias, contextos, metodologías, recorridos, que nos hicieron reflexionar, interrogarnos, cuestionarnos, pensar en otros posibles, no se trataría de un solo camino, si del más conveniente de acuerdo a los recursos, a nuestra propia diversidad y a las circunstancias, con todos nos enriquecimos, de todos aprendimos y con todos compartimos el mismo objetivo la educación inclusiva. 





En el análisis de los casos discrimine la  Relación que la Escuela mantiene con la Familia y de la Relación que mantiene con la Comunidad, no por considerarlos sistemas independientes, sino  como metodología de trabajo, pero me queda la sensación que en algunos casos por momentos, funcionarían por carriles diferentes, la Familia, la Escuela y la Comunidad, como bien sabemos cada uno de estos sub-sistemas  son parte de un macro -sistema debemos de trabajar con cada uno y a su vez la Inter-relación si queremos cambiar en el imaginario Social las representación que de la discapacidad se tienen, y lograr así la inclusión en todos los ámbitos.





…Cual es el lugar que ocupa la familia, se habla de la familia y no hablamos con la familia, se trabaja en forma conjunta con la familia, o se trabaja para la familia…, estos interrogantes se plantearon durante los tres días del Taller sistemáticamente. 


Sabrá la familia que estamos hablando de ella, tal vez quiera ser ella la que hable, la que exprese lo que necesita, lo que sabe, lo que siente, lo que desea su hija/o, si el o ella no pudiesen hacerlo por si mismas,  darles la palabra, el lugar, el poder, habilitarlos estas intenciones las escuchamos, las leemos, en trabajos, foros, documentos etc. pero no siempre las vemos, por eso recomiendo:





Sentarnos todos a la misma mesa los hijos, las familias, los educadores, los profesionales de las distintas áreas, los representantes de las diferentes organizaciones Nacionales, Provinciales, Municipales, no Gubernamentales, Fundaciones y Asociaciones de y para personas con Discapacidad, y entre todos y con todos pensar y planificar  Políticas,  Estrategias, Tácticas, y Técnicas, de las que todos seamos participes y responsables





Los participantes del Grupo de discusión  planteaban luego de la exposición de los casos:





…”Sabrán las familias cuanto van a tener que trabajar para la inclusión de sus hijos, el compromiso que se requiere de ellos…y el de los otros padres… “


…Como se trabaja con los padres de los otros y en la comunidad… 


…que hacemos luego,…después de la escuela que…


…cuando termina la escolaridad como se inserta en el ámbito laboral… 





Durante la semana dedicada al mismo eje Relación con la Familia y la Comunidad,  en el”Foro de discusión-Educación Inclusiva” se planteaban interrogantes similares 





… el proceso de inclusión de nuestros hijos comienza en nosotros mismo, en nuestras familias, es un camino largo y complejo de recorrer, en donde requerimos de conocimientos y habilidades que no son innatas a la condición de ser padres…


…Les estamos dando a los padres las herramientas, la formación y el conocimiento que requieren para poder responder a las necesidades tan complejas que tiene este hijo por su condición y a aquellas que exige la inclusión… 


…¿realmente esta incluido mi hijo?...


…“yo no tengo amigas porque las demás nenas no me ven como otra nena igual a ella”…


…en una encuesta el 80% de las respuestas indicaban que los únicos lugares de integración eran el colegio y el hospital de día…





Compromiso, conocimiento, habilidades no son innatas a la condición de ser padres, decía una participante del Foro, tal vez no pero hemos visto en uno de los trabajos presentados como a través de la negativa de una familia, de enviar a su hijo a una Escuela Especial sin tener aparentemente conocimientos y habilidades en inclusión, 





posibilito que directivos y docentes idearan un proyecto de integración para ese hijo.





Parecería que  en algunos casos la integración se limita solo al ámbito escolar, los padres tienen dudas sobre la real integración de sus hijos, y aparecen los  temores, pudiendo hacer fracasar el proyecto,  trabajar con las familias de los otros chicos del colegio, estimular y capacitar en el armado de redes y con la Comunidad de forma conjunta  para sensibilizar y conscientizar, invitándolos a realizar  actividades sociales, deportivas, culturales  y recreativas integradas promoviendo otros vínculos y espacios de inclusión fuera de la Escuela.





Las acciones que realizan las Escuelas con la Comunidad, serian mas efectivas en zonas peri-urbanas, en ciudades pequeñas, donde la relación es mas fluida a diferencia de los centros más urbanizados, donde las grandes distancias y la densidad poblacional no permiten el contacto directo, la utilización de los medios de comunicación son un recurso propicio para las personas con discapacidad, sus familias, y todos los que desde diferentes profesiones y lugares están ligados al sector, dado el alcance y el impacto que producen servirían  para modificar la percepción errónea que a veces se tiene, por prejuicios, mitos, falta de información, o por tener la mirada puesta en el déficit y no en la potencialidades, darles la oportunidad, facilitaría el cambio en la sociedad para la aceptación y valoración de las diferencias, promoviendo la integración plena de las personas con discapacidad.





A continuación realizare una síntesis de las Conclusiones y de los puntos fuertes  del Análisis de los Casos:





Familia – Escuela – Comunidad - trabajar la Inter-relación.


Trabajar con la Familia.


Hablar con la Familia darles la palabra, el lugar, el poder, habilitarlos.


Los deseos y las necesidades de las personas con discapacidad, sean estos niños, jóvenes y/o adultos deben ser los que guíen las acciones.


Sentarnos todos juntos hijos, familias y los representantes de todas las organizaciones que componen la Sociedad, participación y responsabilidad compartidas.


Fortalecimiento, orientación y capacitación de la Familia, lo más tempranamente posible.


Promover acciones de socialización de los derechos y deberes de las personas con discapacidad y sus familias.


Capacitar en el armado de Redes.


Acciones promotoras de sensibilización, concientización y participación familiar y comunal.


Que además del  aprendizaje escolar y/o laboral se posibiliten  otras actividades en la comunidad, diversas opciones, favorecedoras de su socialización.








Todos sabemos que las grandes transformaciones llevan tiempo, aparece la resistencia a los cambios por  el miedo a lo nuevo a lo desconocido, que en algunas oportunidades  hasta nos  paraliza, afortunadamente este parece no ser el caso, por que muchas integraciones se están concretando o ya finalizaron, en varias regiones, el proceso es lento pero seguro mientras sigamos participando y construyendo puentes que nos acerquen sin exclusiones de ningún tipo.








¿Quién le teme a la discapacidad mental?





De pocas cosas se habla menos en la facultad. Los profesores se esmeran en enseñar sobre patologías raras, producidas por coleópteros en vías de extinción del otro lado del planeta. Se discute sobre la existencia de un superyó temprano y se memorizan esquemas sobre la estructura interna de los ribosomas. Pero de cualquier discapacidad, ni una pista. 


Cuán sorprendente es descubrir que se sospecha que el 10 % de la población mundial padece algún tipo de discapacidad, por lo que un tercio de los habitantes del planeta está afectado -los seres humanos siguen produciéndose dentro de familias y tienen padres, hijos o hermanos-. Sin embargo, la discapacidad no es un contenido valorado en los planes de estudio o en la formación del psicólogo o del médico... ni en la del sociólogo, los antropólogos, los trabajadores sociales.


Otro dato: se sabe que  el 2% de la población tiene retraso mental. Es un gran enigma que esta prevalencia -que duplica a la de la esquizofrenia-, pase desapercibida para los estudiantes del campo de la salud. El  enigma empieza a aclararse cuando echamos una  mirada a la realidad.


La familia, la escuela y la sociedad reproducen, sin siquiera advertirlo, mecanismos de exclusión y segregación de las personas con discapacidad mental, dado que hacen por ellos lo que podrían hacer por sí mismas; los sobreprotegen generando dependencia e infantilización, en vez de concederles la dignidad del riesgo que implica el crecimiento. Se los “cuida” por ser discapacitados, y esto, paradójicamente, los hace más vulnerables.


Las características más representativas de esta población son la pasividad, la infantilización y la falta de una voz propia, “disimulada” en la adhesión a las opiniones de otros. Este modo de funcionamiento no viene dado por la naturaleza. La discapacidad mental no es un “combo” que  incluye infantilismo, causas orgánicas y pronóstico paupérrimo. Pero suele ser la frustrante realidad con la que nos topamos cotidianamente. Podemos observarlo durante cualquier entrevista familiar: cuando se le hace una pregunta a la persona con discapacidad mental, ésta tiende a quedarse en silencio y a esperar que otros respondan; familiares y profesionales dialogan "por encima" de la persona. La situación es alarmante porque cuando la historia personal es contada y significada por otros, cuando no aparece la “voz propia”, se instala un estado de alienación por el cual la persona no se esfuerza en pensar por sí misma y se adhiere al pensamiento de un otro al que le supone saber o poder, atributos de los que siente que carece.  


Nosotros somos “esas” y “esos” profesionales de la salud que perpetúan –con las mejores intenciones- el estado de alienación de las personas con discapacidad mental y sus familias. Y nuestro estado de alienación se construye desde el lugar jerárquico de poder “avalado” por el guardapolvo blanco. El lugar de saber que subrepticiamente se supone inapelable, permite que los profesionales de la salud agreguemos padecimientos. 


Una forma de padecimiento iatrogénico muy común es no reconocer la condición de sujetos y el saber de las personas con discapacidad mental. Obras sociales, pre pagas, hospitales públicos: todos pueden negarles una psicoterapia utilizando argumentos que si no demuestran mala intención, evidencian una ignorancia que debería avergonzarlos. Esto también sucede en el primer mundo, pero aquél es un contexto que trabaja con individuos y no con sujetos, con lo cual la ausencia de la práctica es entendible. En nuestra realidad, negar de plano o ningunear un pedido de psicoterapia a una persona con discapacidad mental es mala praxis, o mala fe.


Otra forma de iatrogenia se relaciona con la primera y consiste en utilizar mecanismos de control de las conductas que sean disruptivas para el medio. Como forma de mantener la homeostasis, el status quo, la alienación del conjunto, se utilizan psicofármacos o prácticas institucionales de disciplinamiento vacío. “Esta conducta molesta debe desaparecer”, -parecen decir- “pero nunca será reconocida como manifestación subjetiva. 


Todo se encamina por otro rumbo si escuchamos a los sujetos que tienen discapacidad mental, les damos la palabra, aunque hablen lento, y respetamos lo que dicen sin utilizar su falta de inteligencia como una autorización para imponer la nuestra. La mitad de las veces, la medicación en curso puede ser suspendida, progresivamente, sin que se evidencie ningún cambio. En un 25% de los casos, la dosis puede disminuirse. En conclusión, solo una de cada 4 personas con discapacidad mental recibe psicofármacos tal cual los necesita. El resto, recibe de más.


De un modo análogo, el recorrido institucional se eterniza porque los motivos de la inserción en un programa suelen ser atemporales, por lo cual, el beneficio tiene siempre el costo del etiquetamiento. Un 20% de las personas con discapacidad mental no tienen más vida social que la familiar; 2/3 de los casos solo dejan el hogar para ir a una institución especializada. Solo un porcentaje ínfimo escapa al control constante de otro-con-poder. Nada en las personas con discapacidad mental justifica estas prácticas; ni su fragilidad ni su peligrosidad.


El retraso mental nos llevó a valorizar tanto la dimensión subjetiva como la necesidad de demostrar la eficacia de las intervenciones. Será porque con esta población es imperioso no conformarse con que todo siga igual. La autodeterminación, la creatividad, la utilización del tiempo libre y la participación social son áreas en las cuales la subjetividad se materializa, siendo utilizables como indicadores que pueden medirse, cuantificarse, calcularse.


Entendemos que ejercer la autodeterminación es actuar como agente causal primario en la propia vida (sin ser lineal con cuánto puede hacer por si misma una persona), aceptar responsabilidades, hacer elecciones y tomar decisiones en un contexto de interrelación social libre manipulación externa. 


	Llevar una vida autodeterminada es siempre una elección. Que las personas con discapacidad mental cuenten con la oportunidad de vivir su vida con autodeterminación es, siempre, una responsabilidad que deben asumir las instituciones donde estas personas nacen, crecen y aprenden. A las personas con discapacidad mental  -que sólo “son como niños” cuando son niños- los educan para ponerse en manos de docentes, profesionales de la salud y familiares. De este modo, son “niños eternos” con familias que temen que un ajeno los manipule, sin percibir que una y otra situación están relacionadas y que cosechamos nuestra siembra.


No hay forma de que aprendan a cuidarse si no se lastiman; no hay forma de que crezcan sin atravesar situaciones de riesgo. Esto es parte de la experiencia cotidiana de cualquier familia, casi un saber popular. Pero la discapacidad mental es un campo en el que la zonzera está a la orden del día. 


Hace 20 años se entendía a la discapacidad como la consecuencia de una enfermedad corporal. La identificación de la etiología y el diagnóstico preciso, son prácticas desarrolladas en esa época. Este modelo médico fue desafiado y criticado a través de un modelo social de construcción de la discapacidad, cuyas prácticas sobresalientes fueron la lucha por la equiparación de los derechos y el principio de normalización. Como antecedente al proceso de inclusión, en forma paralela a los procesos de desmanicomialización, en los países ricos de Europa y América del Norte se desarrolló un proceso de desinstitucionalización guiado por el principio de la normalización de las personas con discapacidad. Describirlos como procesos paralelos no es una metáfora: fueron y son dos movimientos independientes. Sus líderes son distintos, los instrumentos legales de cada país son inconexos. 


La discapacidad motriz, la discapacidad sensorial y la discapacidad mental son reconocidas en tiempos diferentes, con eficacias diferentes en cada disciplina y en cada contexto social, porque tienen diferentes grados de visibilización y minusvalía. La discapacidad mental es la “cenicienta” de las discapacidades... sin príncipe, sin carroza y sin zapato de cristal, porque sus protagonistas no tienen voz propia habilitada y no cuentan con los apoyos necesarios para sostener una posición autodeterminada de autogestión.


Nuestra experiencia nos señala que la subjetividad es un producto –siempre modificable- en el que reconocemos cinco componentes: el cuerpo, la mente, los otros, la historia y la materialidad de los encuentros. Pensamos en un modelo institucional “magmático” que incluye los 5 componentes, entendiéndolos como instancias inacabadas y de límites imprecisos, por lo que debemos esforzarnos concienzudamente para su comprensión y elucidación.


No obstante, los modelos médico y social de la discapacidad siguen produciendo y excluyendo personas con discapacidad; aún con la intención de ayudarlas, no pueden despegarse del paradigma del déficit. El paradigma de la diferencia produjo dos tipos de prácticas innovadoras: las intervenciones a través de apoyos y la planificación centrada en la persona. Ambas están madurando en diversas partes del mundo y no tienen un significado unificado para las diversas disciplinas. En estas prácticas, la familia, los vecinos y la propia persona con discapacidad tienen un lugar protagónico, porque el abordaje se realiza a partir de los recursos existentes en los entornos naturales y no sólo a través de especialistas. 


Responda esta pregunta sin pensar demasiado: ¿qué imagen representa para Usted a una persona con discapacidad mental?


El “arquetipo” suele ser la persona con Síndrome de Down. Sin embargo, todas las etiologías genéticas del retraso mental explican solo el 12% de los casos. El 50% de los casos de retraso mental tiene causa desconocida. Desconocida no significa incognoscible, por supuesto, (la impronta positivista no se rinde!). La causa más frecuente de retraso mental es el hambre; esto es parte de la experiencia cotidiana de cualquier hospital en Latinoamérica. No obstante, la mayoría de los profesionales de la salud siguen sin descubrirla, porque la buscan en los cromosomas, en los electroencefalogramas, en los subtest del Wechsler o en los indicadores de organicidad del test de Bender.


Más números. Casi el 70% de los casos de retraso mental son leves, una “condena numérica” arrojada por el coeficiente intelectual que les “permite” terminar la escuela primaria -quizás en más de 7 años, quizás en una escuela nocturna-. Sin ser contestatarios nos oponemos científicamente a que el coeficiente intelectual habilite el armado del edificio asistencial y educativo. La evaluación de las habilidades adaptativas, la transformación de los entornos en inclusivos y la determinación de los niveles de apoyo son todas las herramientas necesarias, contando también con la posibilidad de mensurarlas en forma estandarizada y cuantitativa.


Ningún diagnóstico puede ser fiable si ocupa tan solo el anverso de un recetario médico o si hace referencia sólo al CI y a los indicadores de déficit en un informe psicodiagnóstico. Aunque eso sea lo que pide la ley o la obra social, no estamos obligados a hacer lo mínimo indispensable porque nadie nos obliga a hacer más. Podemos elegir hacer las cosas bien, no la mediocridad y la complicidad con el sistema que marginaliza a las personas con discapacidad, rotulándolos para que puedan acceder a servicios y beneficios por su discapacidad.


No todas las personas con discapacidad mental tienen que concurrir obligatoriamente a una escuela especial, ámbito segregado y paralelo de enseñanza.  Para poder aprender, pueden acceder a escuelas comunes con espíritu inclusivo, en donde sus diferencias sean aceptadas y sus limitaciones reconocidas, puntos de partida para la determinación de los apoyos pedagógicos que todos los alumnos –con y sin discapacidad- requieren para aprender. 


Habilitar a las personas con discapacidad mental a participar como miembros plenos y activos, requiere de un proceso de transformación de los actores sociales basado en la  valoración de  las capacidades y la tolerancia de las limitaciones.  Este cambio no puede generarse sin la concientización de las concepciones estigmatizantes de la discapacidad ligadas al paradigma del déficit que operan silenciosamente en toda la sociedad.


Trabajar en discapacidad mental demanda abordajes grupales, individuales e institucionales. Desde ITINERIS decidimos abocarnos a la capacitación de los actores sociales en Latinoamérica, opción política que desarrollamos desde 1999. Ideamos estrategias, difundimos conocimiento científico, desarrollamos investigaciones y nos involucramos con todos los que estén comprometidos con la equiparación de oportunidades, la inclusión social efectiva y la desestigmatización. 


Muchos  trabajadores del área, como nosotros, comenzaron en este campo “por casualidad”, sin una elección deliberada. Quizás este artículo sea para Ud. el azar que nos reencontrará en el futuro. ¿Quién le teme a la discapacidad mental?. Tememos lo que desconocemos, en todas las acepciones de verbo. Nuestra táctica tiene la esperanzada intención de que Ud., habiendo llegado a este renglón, ya no tenga que lamentar “lo hubiera sabido antes”.
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Autodeterminación, Aprendizaje y Participación Social





En este artículo oportunidad reflexionaremos sobre dos ejes que contribuyen a que las PDM puedan llevar una vida de calidad: la autodeterminación como condición para aprender y la participación social activa, habilitada por una comunidad inclusiva. Para ello retomaremos algunas herramientas esbozadas en ocasiones previas.���





La autodeterminación, la participación social y el desarrollo personal, (que incluye los aprendizajes en general), son algunos de los componentes del concepto Calidad de Vida. Este constructo suele ser mencionado entre los objetivos de las instituciones o  las políticas a implementar en el sector. Por lo general, en Latinoamérica se lo utiliza como un rótulo vacío, se ignora la complejidad del concepto y su utilidad como lenguaje transdisciplinario, útil para profesionales y familias.





Consideramos que para pensar y trabajar en la Calidad de vida de las personas con discapacidad mental (PDM) es necesario contar con su palabra; sólo preguntándole a la persona en cuestión respecto de la satisfacción alcanzada en diversas áreas de su vida tenemos ideas sobre el estado de su Calidad de vida y claves sobre cómo intervenir para mejorarla. Y sólo podemos mejorar su Calidad de vida posicionándonos como fuentes de apoyo. �





No hay ningún modo de concebir a un sujeto al margen de la sociedad en la que vive; en ese caso estaríamos hablando de individuo, no de sujeto. Solo incluidos en la sociedad somos sujetos. La autodeterminación nos habilita para participar en la sociedad como sujetos, aunque la sociedad no siempre favorezca la inclusión de las personas con limitaciones intelectuales. Para ser inclusivo, el entorno, (familiar, escolar o comunitario), necesita valorar las diferencias (tanto las capacidades como las limitaciones) y transformarse proveyendo los apoyos necesarios para que las PDM participen como miembros plenos. Si las expectativas del entorno se ajustan al nivel de funcionamiento de estas personas, se incrementa la satisfacción personal, mejora la Calidad de Vida.   





La escuela, el hospital, la familia son “instituciones-deviniendo-ellas-mismas”. No estamos en condiciones de afirmar cómo debe ser una escuela, porque su estructura, sus prácticas y su misión no están definidas exclusivamente por lo que las autoridades o los académicos digan que deben ser. Su ser-devenir exige que reflexionemos sobre qué es lo que están siendo / deviniendo estas instituciones. 





La escuelas pueden estar produciendo alumnos sin producir ciudadanos. Esta posibilidad riesgosa de la escuela convencional tiende a ser la regla en las escuelas especiales, que producen alfabetizados sin palabra propia. Producen la certeza de que en ningún lugar se está tan seguro como en la escuela; como si el mundo exterior fuera un espectáculo que vale la pena visitar y no un lugar para vivir.





Ser autodeterminado para aprender





La interacción social germina espontáneamente en la escuela, sobre todo cuando ésta abre sus puertas a la comunidad. De este modo, la escuela inclusiva posibilita tanto los aprendizajes sociales como los escolares. Cuando la escuela trabaja desde y para la inclusión genera un sentimiento de pertenencia basado en la aceptación y la tolerancia de las diferencias, que contribuye en gran medida al fortalecimiento o potenciación (empowerment) de las PDM. De modo análogo, cuando se “siembra” personas especiales separadas de sus pares, se cosecha exactamente lo que se sembró: exclusión.





“Elegir una vida [autodeterminada]� es siempre elegir una lucha.”�Cuando un sujeto elige aprender y se apropia de su saber, actúa con autodeterminación constituye una base segura para conquistar nuevos aprendizajes.  El siguiente ejemplo demuestra la relevancia del trabajo de la autodeterminación ligado al aprendizaje. 





Elisa comienza su psicoterapia a instancias de sus padres. Dice que viene para que le enseñen, incluso trae cuadernos y libros a la sesión para que le hagan hacer cuentas, "para aprender". Intenta repetir en la psicoterapia el modo vincular que tuvo con sus maestras, casi el único vínculo diferenciado y valorado más allá de los endogámicos. Cuando se queda sola o cuando está angustiada, escribe largas series de números en sus cuadernos, garabatea sobre su cuerpo y su ropa. Esta conducta no es exclusivamente un producto del psiquismo patológico de la paciente; es manifestación de su subjetividad, uno de cuyos componentes es la impronta conductual de la escuela. Su ritual aparentemente vacío está lleno de repetición/confirmación de una identidad “prestada” sobre cómo-se-debe-aprender





En la vida de Elisa, la escuela decantó como el aprendizaje de patrones, pero no motivó el despliegue de intereses. No aprendió a aprender, aprendió a que le enseñen. Tiene plena conciencia de que no sabe, pero no adquirió conciencia de que puede aprender autodeterminadamente: sabe que siempre le tienen que enseñar. Luego de un año de psicoterapia orientada al trabajo de la búsqueda de su subjetividad, aprendió a usar la psicoterapia y solicitó por propia decisión una maestra a domicilio. 





Si los alumnos con discapacidad pudieran brindarnos una visión crítica sobre los sistemas de enseñanza a los que los sometemos, podrían decir algo así: “Me das dinero falso para comprar cajas vacías de algo que no me vas a dejar usar”. Para “facilitarles” las cosas, el ambiente natural de aprendizaje es transformado en un ambiente artificial, suponiendo que es más aprehensible. Pero esto es una pésima estrategia de enseñanza para alguien con una limitada capacidad de abstracción, porque se lo obliga a triplicar el esfuerzo:


 a) tiene que comprender, abstrayendo, que ese ambiente artificial es representación de una realidad concreta


b) tiene que aprender en ese ambiente, “facilitador”, pero, a la vez, falso


c) tiene que transferir esos aprendizajes, abstrayendo nuevamente, a la situación real. 





La construcción de un ambiente simplificado solo tiene sentido si representa para el sujeto / alumno algo que ya ha experimentado concretamente con la suficiente motivación como para querer operar sobre ello. Si la enseñanza comenzara por la vivencia concreta, obtendríamos, ciertamente, programas de aprendizaje y no entrenamientos. No siempre hay pasos predeterminados para adquirir nuevos aprendizajes, ni roles fijos de los participantes. La actividad social de interacción e intercambio favorece el aprendizaje. La zona de desarrollo próximo queda muy lejos en los ambientes especiales y segregados.





Un modelo para seguir aprendiendo con autodeterminación





Las personas cuyo nivel de funcionamiento intelectual es significativamente más bajo que la norma, poseen un límite -vulgarmente llamado “techo”- que cuantitativamente se determina por el coeficiente intelectual. No obstante, muchas de ellas pueden acceder a un pensamiento abstracto que les permite elaborar conceptos sobre, por ejemplo, la amistad, las creencias religiosas y las nociones de lo que está bien o mal. Cuantitativamente están sujetos a un “techo”; cualitativamente, sus capacidades intelectuales pueden estimularse y sus aprendizajes pueden seguir desarrollándose, en un movimiento de conquista, de apropiación de su vida y su mundo.





Si bien reconocemos la existencia de un “techo”, no hay motivos para pensar que están circunscriptos por un “cerco”. Al igual que en las personas convencionales, los cercos  pueden quitarse para seguir avanzando y aprendiendo.  Si no hay un “cerco”, el aprendizaje puede darse  por la resignificación de experiencias (un crecimiento en sentido horizontal). Quitar el “cerco” es habilitar al sujeto a aprender de su pasado, a ampliar su historia como protagonista, a través del uso de  experiencias positivas de los aprendizajes logrados.  “Cuando el sujeto renuncia o se le impide ser autor de su historia, la primera consecuencia de esta mutilación se manifiesta en la rigidización de su modalidad de aprendizaje. No sólo, ni principalmente deja de transformar el mundo, sino que a su vez abandona la tarea humanizante de transformase a sí mismo.” � Elisa perpetuaba su deshumanización provocando que sus docentes la trataran como a un objeto al que se le enseña. Se deshumanizaba también al dejar de transformarse, al mantenerse igual a sí misma, siempre dispuesta a que le enseñen, pero nunca a aprender, porque con ese acto autodeterminado produciría una historia.





La resignificación de las experiencias está al servicio de expectativas de aprendizajes  futuros. A partir de ellos, la Persona con Discapacidad Mental aprende a usar su capacidad creativa para  encontrar respuestas para nuevos problemas. Los aprendizajes para vivir una vida de calidad no se circunscriben solamente a lo que las curricula determinan. Si una persona, convencional o con discapacidad mental logra finalizar su recorrido escolar habiendo aprendido a aprender, entonces accedió a una valiosa conquista que impactará positivamente en su Calidad de Vida: aprender por elección, ser autodeterminado para aprender. 





Habilitar la Participación Social: Apoyos a la Comunidad para Transformarla en Inclusiva





El paradigma de los apoyos responde a un modelo de construcción social de la discapacidad. Justamente por ello, esos apoyos deben provenir en primera instancia de los entornos naturales: la familia, los vecinos y la propia persona con discapacidad. Pero para que esos actores sociales brinden apoyos, se requiere un proceso de concientización sobre las concepciones de la discapacidad que operan en ellos, aun sin saberlo. Algunas veces, se requiere algún tipo de capacitación para brindar apoyos. 





Si la actividad que estamos realizando no tiene prevista una meta, (en su doble acepción de propósito y de finalización), no estaremos brindando un apoyo, aunque desempeñemos correctamente nuestra función. Como LA discapacidad es un fenómeno social, tanto la persona con discapacidad como su medio pueden requerir apoyos. Desde esta perspectiva, el principio de normalización no consiste en hacer normal a la persona con discapacidad, sino en que los docentes, los profesionales, los familiares y los vecinos sean normales y se comporten normalmente con los discapacitados:





Cuando pongamos los pies en la tierra enseñaremos cosas reales y ellos vivirán vidas reales. 


Cuando les enseñemos cómo hacer elecciones sobre las cosas que les importan, harán mejores elecciones. 


Cuando los habilitemos a comprender y responsabilizarse en el mundo real, ellos serán responsables. 


Cuando enseñemos cómo tener relaciones con otras personas a los que no se le paga para mantener esas relaciones, estarán felices con otros.


Cuando respetemos su humanidad serán parte de la comunidad. �





El imaginario social se modifica por efecto de prácticas divergentes, desviantes, renovadoras o revolucionarias. Palabras encarnadas en la realidad, prácticas que llevan a teorizar, (y no sólo teorías que llevan a practicar). Praxis.





Dentro de una investigación científica desarrollada por ITINERIS, un grupo internacional de profesionales y familiares aportaron información sobre el tipo de participación social de las PDM. El objetivo del estudio era favorecer la reflexión y la concientización de los actores sociales sobre el imaginario de las instituciones en que participaban.





La mayoría de las PDM (80%) participa en actividades familiares y extra-familiares. Un 20%, que no es un porcentaje desdeñable, participa exclusivamente en actividades familiares. Este perfil de participación social es contrario al principio de normalización. Dentro de éste, se espera que las PDM compartan los ritmos diarios con sus familias y que sus familias los habiliten a participar en actividades fuera del hogar.. 


Con respecto a las actividades extra-familiares, ¾ PDM no están incluidos en actividades dentro de la comunidad, y se socializan en ámbitos segregados. Lo deseable es que los entornos se transformen en inclusivos y que no se naturalice la exclusión de nadie.





�








También analizamos las respuestas de 166 profesionales y hallamos que a mayor limitación intelectual menor participación en actividades ligadas a la comunidad. El análisis estadístico muestra que esta relación es inversamente proporcional y que es significativa entre ambos extremos- La participación comunitaria llega a desaparecer entre las PDM grave.





�





	El imaginario social de las PDM está centrado en una participación social segregada, excluyente y limitada con respecto a la participación en la comunidad. Desde este imaginario parece no haber propuestas que generen una pertenencia y habiliten la inclusión. La comunidad requiere apoyos para habilitar y construir un lugar para las PDM. El medio tiene que “hacer lugar” y las PDM, ocuparlo activamente.


Hay cuatro elementos que debilitan el protagonismo de las PDM y los actores sociales relacionados


Los planes de tratamiento centrados en las instituciones


el poder de los discursos inspirados en el déficit


la vigencia de políticas sobreprotectores y/o clientelistas


El silencio acomodaticio de nuestra conducta ante situaciones concretas y cotidianas de discriminación, violencia y segregación





Todos ellos contribuyen a la existencia de un imaginario social donde las oportunidades de habilitación e inclusión de la diferencia son escasas, vedadas, y en la gran mayoría de los casos inexistentes. 





Sin participación social activa se estrechan las posibilidades de construir un rol social valorado,


sin autodeterminación no se puede elegir aprender a vivir mejor,


sin la decisión de aprender durante toda la vida,


se condena al futuro a vivir dentro de los límites del presente. La vivienda, la educación y los ambientes segregados atentan contra la posibilidad de llevar una vida de calidad; aún en las personas con severas limitaciones intelectuales que requieren apoyos profesionales prolongados, la segregación no debería ser una condición para recibir esos servicios.





Para que la Calidad de vida deje de ser un constructo vacío no basta con enunciar ideas o programas bien intencionados. Precisamente por nuestras limitaciones materiales, la clave está en trabajar en la articulación de los ejes que planteamos al inicio:


ser autodeterminado para aprender a vivir la propia vida y


brindar apoyos a la comunidad para transformarla en inclusiva.
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Los caminos de la inclusión





“Caminante, no hay camino...”


Antonio Machado





En las calles, en el club, en la escuela, o en el colectivo,  vemos  personas que usan sillas de ruedas para trasladarse, que hacen señas para comunicarse, que usan bastones blancos para saber por dónde ir, o que “tienen” síndrome de Down. Con la misma fugacidad con que miramos un semáforo o sacamos el boleto del colectivo, estas personas quedan invisibilizadas para nosotros. Es probable que ese instante en el cual vemos y no vemos a la vez, se relacione con una máxima de la buena educación: no se debe mirar fijo ni hablar sobre “los defectos” de las personas que son diferentes. Esta invisibilidad, que es casi indiferencia, genera exclusión y segregación de la persona con discapacidad.





Los mecanismos de exclusión y segregación también se ponen en marcha cuando las familias y las instituciones de las que participan las personas con discapacidad hacen por ellas lo que podrían hacer por sí mismas; cuando los sobreprotegen en vez de concederles la dignidad del riesgo. Se los “cuida” por ser discapacitados y esto, paradójicamente, los hace más vulnerables. La discapacidad motriz, la discapacidad sensorial y la discapacidad mental reciben tratos diferentes una de otra; el grado de visibilización y minusvalía varía según el contexto y la disposición social hacia la inclusión de cada diferencia, (y no solo de las diferencias).





En el siglo XXI la problemática de la discapacidad sigue atrapada entre la indiferencia y el proteccionismo. Pese a que el principio de la normalización de las personas con discapacidad se gestó y dio frutos desde mediados del siglo XX, todavía no tratamos normalmente a las personas con discapacidad y propiciamos que tengan condiciones anormales de vida, (aunque lo hacemos para darles el trato especial que “necesitan”). 





La discapacidad fue abordada desde la perspectiva médica en forma casi exclusiva hasta los años 60. A partir de esa década se sumaron los abordajes de tipo social. Ambos modelos, que siguen vigentes en la actualidad, prolongan la discapacidad aún con la intención de prevenirla o aliviarla, porque se centran en un paradigma del déficit. En este paradigma la discapacidad es descripta y entendida en función de “lo que falta”, a partir de la limitación, sea cual fuere su naturaleza.





Las intervenciones de los actores sociales, dentro de esa perspectiva, están destinadas a suplir o compensar ese déficit. Los profesionales de la salud, como actores sociales que son perpetúan con las mejores intenciones una actitud de proteccionismo de las personas con discapacidad  y sus familias. Es tan ilusorio que las personas con discapacidad son incapaces por naturaleza como que los profesionales saben sobre los discapacitados solo por el hecho de ser graduados. 





Una y otra vez constatamos que el obstáculo es que las familias y los profesionales no reconocen la capacidad de las personas con discapacidad para enfrentar la vida de todos los días contando con los apoyos que requieran. Una y otra vez, lo decimos irónicamente, el “descubrimiento” es que los discapacitados son muy parecidos a los normales. La diferencia derivada de su limitación, sea intelectual, sensorial o motriz, no es esencial. Debe ser reconocida, pero no absolutizada. Demasiadas veces, por ejemplo, las obras sociales, las pre pagas y los hospitales públicos niegan el tratamiento psicológico a las personas con discapacidad. A veces es una negativa explícita, como pasa con los niños y adultos con discapacidad mental. A veces la negativa está disimulada de buena asistencia, poniendo en primer lugar los tratamientos de rehabilitación física, los tratamientos con drogas carísimas y dejando de lado la contención familiar o la rehabilitación social. Esos pretextos, si no demuestran mala intención, evidencian una ignorancia que debería avergonzarlos. 








Se sabe demasiado poco sobre discapacidad. También se habla demasiado poco sobre esta problemática, habida cuenta de que un tercio de los habitantes del planeta está afectado de cerca por alguna discapacidad. Hace una veintena de años que repetimos que el 10 % de la población mundial padece algún tipo de discapacidad, aunque eso no fue más que una estimación. Todos los esfuerzos por determinar la precisión de esa estimación han fracasado: no se sabe cuántos son ni siquiera en los países del primer mundo, pero no hay duda de que son más que el 10%. Se estima que el 80% de las personas con discapacidad viven en países en vías de desarrollo. La pobreza y la discapacidad se producen mutuamente, esto no es un secreto. Pero miramos fugazmente una la realidad que se torna cada vez más visible: el número de personas con discapacidad está incrementándose y no hay previsión ni cálculo posible sobre los efectos que los actuales niveles de pobreza tendrán en 2, 5 ó 10 años.





Cada persona con discapacidad plantea una problemática diferente. Este artículo puede ser leído por personas convencionales, personas con discapacidad motriz y personas sordas o hipoacúsicas; puede ser leído en sistema Braille por personas con ceguera o disminución visual. Todos ellos podrían criticarlo, estar de acuerdo, olvidarlo. Varias posibilidades, varias elecciones. Pero no toda persona con discapacidad mental podría hacer lo mismo. No porque no sepa leer, (casi el 80% de la población de personas con discapacidad mental puede terminar la escuela primaria) sino porque, en un gran porcentaje, la mayor limitación de las personas con discapacidad mental es la dificultad para elegir hacer cosas por sí mismos, la limitación en la autodeterminación. 





Cuando le hacemos una pregunta a una persona con discapacidad mental, ésta tiende a quedarse en silencio y a esperar que otros respondan. Familiares y profesionales dialogan "por encima" de la persona. Si un “discapacitado mental” fuera a hacer una compra, no nos extrañaría que el vendedor dudara: ¿tendrá plata? ¿sabrá lo que hace? ¿podrá comer lo que me pide? ¿cómo lo trato? El vendedor, como cualquier vecino, buscaría la certidumbre que brinda la “persona-normal-que-cuida-al-discapacitado”. La minusvalía se manifiesta ahí, en la situación cotidiana. La minusvalía radica en la práctica social, no en la falta de inteligencia de la persona ni en el conocimiento científico al que la sociedad asigna valor de verdad. La minusvalía, como la discapacidad, no existen si no se las pone en práctica. Aunque la limitación pueda ser fija, podemos “curar” la discapacidad, sin necesidad de curatelas legales ni terapéuticas especializadas, a través de la modificación de las prácticas cotidianas, del imaginario social sobre la persona con discapacidad.





Años de trabajo con esta población nos hacen valorizar tanto los buenos deseos como la eficacia demostrable de las intervenciones, porque no nos conforma que todo siga igual “a pesar” de las buenas intenciones. En toda Latinoamérica hay leyes acerca de las personas con discapacidad, cuya sanción fue celebrada como un logro de la comunidad interesada. En toda Latinoamérica el incumplimiento de esas –y tantas otras- leyes es habitualmente silencioso. Como si fuera una responsabilidad de otros, no sucediera o no lo viéramos. Eso es exclusión y marginación.





Un nuevo modo de pensar la discapacidad, el paradigma de la Diferencia, está madurando en diversas partes del mundo. Las prácticas inspiradas en este nuevo paradigma van decantando y podemos detectar su presencia cuando: 


la propia persona con discapacidad, su familia y sus vecinos tienen un lugar protagónico: el centro de la gestión y la modificación no son los profesionales ni las instituciones


los abordajes se realizan a partir de los recursos existentes en los entornos naturales y no sólo a través de los especialistas o de la provisión estatal


los objetivos de la educación, la rehabilitación, la asistencia son los enunciados explícitamente como relevantes por las personas con discapacidad y sus familias. 


la planificación de las acciones se centra en la persona: las instituciones, los planes o los programas de tratamiento son servicios que pueden elegirse o no; alternativas válidas para responder a las necesidades y los objetivos vitales que plantee la persona. 





Este artículo no pretende tan solo ilustrar al lector sobre la importancia de incluir a las personas con discapacidad en la sociedad. Tomar un posicionamiento activo frente a la problemática de la discapacidad mental en Latinoamérica demanda la transformación de los actores sociales. El camino de la inclusión se construye con las acciones concretas de los mismos. Podemos involucrarnos y comprometernos con la equiparación de oportunidades, la inclusión social efectiva y la desestigmatización de las personas con discapacidad en el barrio, en el club, en la vereda, en el trabajo. 


Al encontrarnos con una persona con discapacidad pensemos que ese encuentro es posible por lo que ambas podemos, por nuestras capacidades. Hablemos, preguntemos sobre sus “defectos”: así combatiremos juntos nuestra ignorancia y desactivaremos las concepciones estigmatizantes de la discapacidad. ¿cómo vamos a lograr la equiparación de oportunidades si cuando nos encontramos nos comportamos como si fuéramos extraterrestres? La “limosna”, en sentido amplio, es una forma de compensar la culpa vergonzante de excluir que nos empobrece a todos los actores sociales. La inclusión social debe ser por derecho y no por caridad. Incluir es “hacer lugar”; construir “un lugar” es responsabilidad de las familias, los vecinos, los lectores tanto o más que de los especialistas o los gobiernos. Es la mejor forma de hacer política que hemos encontrado.
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NB: Los conceptos de este escrito están desarrollados en artículos publicados en “La página de la discapacidad mental” <� HYPERLINK "http://webs.satlink.com/usuarios/d/diegogc/rm.htm" ��http://webs.satlink.com/usuarios/d/diegogc/rm.htm�>.





Principios centrales de la concientización en Calidad de Vida





El concepto Calidad de Vida es un concepto sensibilizador, pero que carece de especificidad. No tiene un significado único y universalmente válido, pero es un constructo multidimensional que orienta la práctica. La concepción de Calidad de Vida brinda un marco de referencia y herramientas aplicables a un campo que habilita el abordaje transdisciplinario.





Podemos relacionar esta situación con los paradigmas que orientan la práctica en el campo de la discapacidad mental: el paradigma del déficit describe objetos y elabora la clase “discapacitados” en función de aquello que falta. La falta es lo importante y en función de ésta orientamos nuestro accionar. El paradigma de la diferencia, o de los apoyos, da cuenta de la presencia de un sujeto y no elabora clases sino singularidades; lo que importa es la persona, y ella guía el accionar. El concepto de Calidad de Vida se inscribe en el paradigma de la diferencia porque orienta la provisión de servicios a las personas-sujetos singulares- y sus familias, y no a grandes grupos uniformes por definición.





El constructo Calidad de Vida está emparentado con dos términos: los servicios y los apoyos. Un servicio es lo que un proveedor ofrece a las personas que necesitan satisfacer una necesidad. Un apoyo es la habilitación o el puente que se construye junto a la persona, para que logre sus metas y sus objetivos, en función de lo que quiere, desea o sueña; el apoyo es diferente para cada persona. La Calidad de Vida está más relacionada con brindar apoyos que con brindar servicios. Los programas públicos centrados en instituciones, son útiles y eficaces brindando servicios, pero menos efectivos para brindar apoyos.





La Calidad de Vida cobra sentido cuando su punto de partida es lo que la persona siente y experimenta, porque se refiere a cómo las personas ven y sienten sus propias vidas y sus circunstancias. Por estos motivos, la Calidad de Vida no se define por lo que los otros atribuyen al concepto. Aún con las mejores intenciones, los profesionales, los que planifican y ejecutan las políticas o los supervisores, fracasan al suponer que saben qué es lo mejor para las personas con discapacidad, sin preguntarles a ellas mismas y a sus familias. Fracasan también cuando, intentando seguir este principio, preguntan sin percibir el grado de alienación de las personas con discapacidad y sus familias. En el marco de la cultura de la pobreza propia de los países en vías de desarrollo, las personas piensan que carecen de todo; que alguien -por lo general el gobierno- debería darles todo. Piden indefinidamente sin involucrarse en re-crear ni organizar sus propios recursos. Se malversan los roles de actores sociales, unos se condenan a la dependencia y la pasividad; otros a un asistencialismo insuficiente y precario. 





En una población regida por el paradigma del déficit, no hay conciencia de la propia potencia: “los que pueden son siempre los otros”, premisa errónea que alimenta dos falsas ilusiones: del poder de unos y la impotencia de otros. Los discapacitados piensan que los que pueden son sus padres. Los padres, creen que los que pueden, son los profesionales. Los profesionales podrían, pero piensan que los directivos tienen que habilitarlos. Los directivos podrían habilitarlos, pero piensan que no tienen los “recursos”, y que los únicos que pueden son los agentes gubernamentales, que resultarían ser quienes realmente deciden y habilitan lo que se puede. Los miembros de los gobiernos nunca tienen presupuesto suficiente y, los que pueden, son los de los países ricos (ante quienes piden subsidios, como los discapacitados en su propio país).


En esta parodia de cadena ecológica, cualquier eslabón se puede cansar de pedir, y desistir en su intento de plantearse y lograr sus objetivos, cansado de no encontrar respuesta en el estamento superior. Los hijos se someten a los padres, los familiares se resignan frente a los profesionales o a los servicios que la obra social brinda, las instituciones se quejan folklóricamente del gobierno y los gobiernos de la falta de acompañamiento de la sociedad civil hacia sus acciones, que son guiadas para su beneficio pero que, inexplicablemente, no los satisface. Cuando no se resignan, quedan resentidos. 





Cuando se animan a preguntar en sentido inverso, los “de arriba” a “los de abajo”, (en esa forma de pedido de ayuda u orientación disfrazada de encuesta), las demandas que reciben es tan absoluta y masiva que resulta insoportable. Por ambos caminos se llega a la misma situación de estancamiento en la que nada puede modificarse y “los de abajo” simulan no poder  aunque puedan y sepan muchas cosas y “los de arriba” simulan saber  aunque solo estén repitiendo lo que aprendieron en Salamanca, o en un encuentro internacional.





Decir que la Calidad de Vida es un concepto subjetivo implica tomar en serio lo que subjetividad significa. Reconocemos cinco componentes de la subjetividad: el cuerpo, la mente, los otros (la familia, la sociedad, la red social de pertenencia), la historia y la materialidad de los encuentros. Estos cinco elementos se interrelacionan en forma dinámica a cada instante y a lo largo del tiempo. Las familias, los profesionales, los formadores y ejecutores de políticas y las personas con discapacidad no interactúan como ladrillos en una pared, sino como diferentes corrientes cuyo resultado es un conjunto de identidades personales, prácticas institucionales y relaciones sociales que reflejan la subjetividad de cada uno de los actores sociales.





Pensar en subjetividad y en sujetos es claramente distinto a pensar en individuos. Un individuo es un elemento dentro de una serie, de un colectivo, donde se resaltan las similitudes entre cada uno de los elementos para transformar a la serie en algo homogéneo y pensables. Un sujeto es absolutamente irrepetible y único. Es muy difícil pensar en las complejidades subjetivas, por lo que tendemos a una simplificar la realidad para poder pensar y operar sobre ella. 





Para pensar un sujeto tengo que reconocer las igualdades y las diferencias, ambas como notas esenciales. Para conocer un sujeto se necesita mucho tiempo. Estamos acostumbrados a evaluar a las personas con discapacidad mental en una, dos, tres entrevistas. A veces utilizamos herramientas estandarizadas, tests o certificados y nos quedamos conformes, habiendo hecho un trabajo exhaustivo. Sin embargo, para conocer a una persona se requieren muchas horas, digamos no menos de 20. El ambiente propicio para conocerlas no es una oficina o una institución, sino su hogar, su escuela, su barrio.





Por lo general, las personas con discapacidad mental y sus familias no están acostumbradas a ser tratadas como sujetos, ni se piensan ellos mismos como sujetos. Saben, por larga experiencia, que es mucho más fácil decir que si, que decir que no; que los profesionales, los adultos, los funcionarios públicos, se comportan mucho mejor y sienten mucho más satisfechos cuando la persona con discapacidad mental o su familia están de acuerdo y se acomodan a las opiniones o a las indicaciones que les hacen. Doble alienación, la de los agentes y la de las personas con discapacidad mental, que requiere un trabajo activo y políticamente lúcido a lo largo del tiempo para modificarse. Poco podemos hablar de Calidad de Vida si no hablamos de sujetos, y poco podemos hablar de sujetos, sin un trabajo de desalienación.





Calidad de Vida se refiere a la satisfacción que la persona siente con su propia vida. Por ser un experiencia subjetiva o un sentimiento, la calidad de vida puede ser algo en lo que las personas piensan o no. Probablemente en algunos momentos especialmente intensos, pensemos en nuestra calidad de vida, aunque la mayoría de las personas no usaría la frase Calidad de Vida para describir sus sentimientos sobre su propia existencia.





Durante el año 2003, Robert Schalock  coordinó una encuesta mundial acerca del tema Calidad de Vida, un aporte más al área a la que el catedrático americano, que nos honra con su amistad y su apoyo, le ha dedicado la mayor parte de su vida profesional.  En este artículo, comentaremos por primera vez en Latinoamérica, y en español, los resultados de esa investigación internacional, que fueron dados a conocer en el ultimo congreso mundial de la IASSID, en Montpellier. Participaron cuarenta profesionales de 18 países. Los únicos dos investigadores de Latinoamérica fueron de ITINERIS.





Características de los encuestados





El 80% de los encuestados eran varones y más de la mitad académicos. Esta descripción merece tres reflexiones. La primera, que las mujeres están sub-representadas, dado que, en la realidad, quienes prestan servicios a las personas con discapacidad mental son mayoritariamente mujeres. La segunda es la enorme proporción de académicos como los protagonistas de la producción del saber sobre las personas con discapacidad mental. Ambas, confluyen en una tercera: toparnos con una realidad que alimenta el imaginario social dado por la relación de saber-poder atribuidas a las /los profesionales ante las personas con discapacidad, y a los varones ante las mujeres. Dos campos de exclusión –capacidad y género- que tienen que revertirse. Por aquí también pasa la alienación. 





En ITINERIS pensamos que cada actor social tiene algo valioso para aportar al conjunto del saber y sabemos que se requiere un proceso de concientización para lograr asumir el rol activo que verdaderamente cambiará nuestro contexto. La discapacidad mental es un fenómeno transdisciplinario y sólo abordajes de ese tipo otorgan respuestas duraderas, que balancean los costos de las intervenciones con los beneficios obtenidos de las mismas. En toda Latinoamérica, la estructura de servicios predominante es otra: individualista, centrada en las instituciones, aislada, sin control de costos / beneficios, en manos de funcionarios que tienen la última palabra.
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Estructura del estudio





	Se evaluaron 15 principios referidos a la calidad de vida: 5 referidos a su conceptualización, 5 que describen como debe ser medida y 5 que puntualizan aspectos de su aplicación.





Principios para la conceptualización





La calidad de vida está compuesta por aquellos mismos factores y relaciones que son válidos para todas las personas, tengan una discapacidad intelectual o no. 





La calidad de vida se experimenta cuando las necesidades y deseos de una persona son satisfechos y cuando la persona tiene la oportunidad definida hacia el enriquecimiento de su vida en las áreas principales de la misma 





La calidad de vida tiene componentes subjetivos y objetivos, pero es primariamente la percepción del individuo la que refleja la calidad de vida que él o ella experimentan. 





La calidad de vida se basa en las necesidades individuales las elecciones y la capacidad de controlar la propia vida .





5.	La calidad de vida es un constructo multidimensional influenciado por factores personales y ambientales como las relaciones íntimas, la vida en familia, las amistades, el trabajo, el barrio, la ciudad de residencia, la educación, la vivienda, la salud, el nivel de vida y el estado de la propia nación. 





Principios de medición:





1.	La calidad de vida mide el grado en el cual las personas tienen experiencias de vida significativas que ellos valoran 


	


2.	La medición de la calidad de vida permite a las personas acercarse a conseguir vidas significativas que disfruten y valoren 





3.	La calidad de vida mide el grado en el cual las áreas de la vida contribuyen para lograr una vida plena e interconectada .





4.	La medición de la calidad de vida se realizará dentro de contextos que son importantes para las personas (su trabajo, el lugar donde viven y juegan) 





5.	La medición de la calidad de vida para todos los individuos se basa tanto en experiencias humanas comunes como experiencias individuales únicas





Principios de aplicación:





El propósito primario para aplicar el concepto de calidad de vida es incrementar el bienestar individual 





La calidad de vida se aplica teniendo en cuenta la herencia cultural y étnica de la persona





3.	Los objetivos de cualquier programa orientado por calidad de vida deben ser colaborar para producir cambios en el nivel personal, programático, comunitario y nacional 





4.  Las aplicaciones de la calidad de vida incrementan el grado de control personal y las oportunidades individuales en relación con las actividades, las intervenciones y los entornos	





5.	La calidad de vida debería ocupar un rol prominente en la obtención de evidencia, especialmente en identificar los predictores significativos de una vida de calidad y el impacto en la administración de los recursos para maximizar los efectos positivos 





Los quince principios fueron considerados altamente deseables y válidos. La posibilidad de llevarlos a cabo fue considerada de alto potencial (entre el 75 y el 85% de factibilidad). La eficacia actual de cada uno de ellos resultó menor, (entre el 68 y el 82%) según la opinión de los expertos consultados. 
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El concepto de Calidad de Vida y sus principios han sido implementados primariamente a nivel individual y programático, y los factores más importantes para implementarlo han sido el apoyo profesional y académico, las investigaciones de respaldo y la presión realizada por las familias y las personas con discapacidad organizados en entidades de autogestión. Más allá de la riqueza de un país, por lo general solo se brindan recomendaciones globales para su aplicación, sin  instaurar una implementación obligatoria. 





No existen herramientas latinoamericanas para abordar el tema de la Calidad de Vida. Circulan traducciones de herramientas diseñadas por académicos del primer mundo, que nos honran con su amistad y apoyo personales, pero que no resisten la prueba de los hechos. Sus aplicaciones han “demostrado”, por ejemplo,  altos niveles de calidad de vida en niños discapacitados de provincias argentinas sumidas en la pobreza. 





Los trabajos futuros, a nuestro juicio, deben centrarse en aquellos principios considerados más factibles, porque es a partir de ellos que podemos esperar un mayor impacto. ¿Cuál es en definitiva la forma que debería tener nuestro trabajo futuro? Investigaciones y programas que subrayen lo que tienen en común las personas con discapacidades y las personas convencionales, que se desarrollen en lugares comunes, no segregados y que ejerzan un efecto de retroalimentación con la forma en la cual se administran los recursos y se prestan los servicios. Progresivamente, sin maniqueísmos ni polarizaciones estériles, brindarle a las personas con discapacidad y sus familias los medios para que vivan vidas comunes, en lugares comunes para que sean tratados como gente común por gente común. Comprometernos en la capacitación de todos los actores sociales, para que asuman su subjetividad, sean concientes de sus potencias y sus necesidades, reconozcan a los demás actores sociales como imprescindibles para la transformación social.
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ENVEJECIMIENTO, FAMILIA Y DISCAPACIDAD MENTAL


Les propongo pensar, en un movimiento de vaivén, siguiendo 3 ejes: el cuerpo, la mente, la familia y la sociedad, sin generar la ilusión de compartimentos separados


CUERPO


Que las personas con discapacidad mental envejezcan, pasen los 50 y los 60, es un hecho relativamente reciente. En la década del 80 el promedio de vida para una persona con discapacidad estaba muy por debajo del promedio de la población. Un profesor universitario decía que la expectativa de vida para las personas con Síndrome de Down era de 35 años. Nunca constaté la precisión del dato, pero no me extrañaría que fuera cierto. Los desarrollos técnicos, la popularización del uso de medidas farmacológicas y tecnológicas potentes, la lucha por la igualación de los derechos de las personas con discapacidad, hicieron posible que de esta población, relegada a muertes precoces, surgieran vidas más y más duraderas. Ahora que duran, enfrentamos el desafío de llenar esas vidas de sentido personal y de dignidad.


Los últimos estudios publicados en las revistas American Journal of MR y Mental Retardation, describen el envejecimiento de las personas con discapacidad mental como similar al de cualquier otra persona. Hay una diferencia en la incidencia de hipotiroidismo para las personas con Síndrome de Down, y una presencia mayor de factores de riesgo para obesidad, hipercolesterolemia y osteoporosis.


La demencia de tipo Alzheimer dentro de la población de personas con síndrome de Down, tiene una prevalencia de 9,4% en la cuarta década de la vida y del 54,5% en la sexta década. Esta edad de comienzo es menor que la de la población general. Las placas amiloides y la degeneración neurofibrilar se hallan presentes con regularidad luego de los 40 años y anteceden 10 años a la aparición de manifestaciones clínicas.


La distribución de Apolipoproteína E es similar a la de la población general. No se han hallado diferencias entre los sujetos con síndrome de Down que desarrollan demencia y aquellos que no la desarrollan. Por ello, se cree que el rol de la ApoE es limitado. Es probable que las personas con síndrome de Down que desarrollan demencia se parezcan a los casos de Enfermedad de Alzheimer familiar, (alrededor de un 10% del total), que tienen una mutación de la proteína precursora del amiloide en el cromosoma 21, (de allí también, el comienzo precoz en estas personas).


La detección clínica de demencia se basa en la existencia de una caída del desempeño cognitivo. Obviamente, las personas con discapacidad mental presentan un descenso en su nivel cognitivo que antecede a la posible demencia. En ellas, además, los resultados de las pruebas cognitivas no son tan estables en el tiempo, y varían según el ambiente y el vínculo con el entrevistador. Para el diagnóstico se utilizan entrevistas directas, (que evalúan memoria, motricidad fina, coordinación viso-motora, vocabulario y lenguaje expresivo, razonamiento no-verbal), e informes de los cuidadores. 


La conducta que recomiendan los expertos es la siguiente. A partir de los 40 años, evaluar a cada persona con una serie de evaluaciones, por lo general tres. Cada centro tiene sus preferidas. Por lo general, se utilizan tests que evalúan varias áreas a la vez, al estilo del Mini Mental State Examination. Una vez que se cuenta con un nivel de desempeño inicial, se repiten las evaluaciones anualmente. Cada sujeto se compara consigo mismo. Si se evidencia una caída del desempeño en las tres pruebas, esa caída se sostiene en el tiempo y se constata la presencia de otros síntomas conductuales de demencia, podemos realizar un diagnóstico presuntivo.


MENTE 


Espacio y Tiempo son condiciones de la vida humana. No hay vida humana sin temporalidad o sin espacialidad. No hay vida humana sin cuerpo o sin historia. 


No ignoramos que el cuerpo envejece. Sin embargo, para incorporar a nuestra cotidianeidad que nuestro cuerpo va a envejecer, no basta con el reconocimiento teórico, con tener la información; es un logro de cada persona incorporar al envejecimiento como algo propio.


Incorporar la noción del envejecimiento no es igual a incorporar la noción de mortalidad. Aunque estén relacionadas, la suya no es una relación unívoca o completa. El procesamiento de ambos conceptos, vejez y mortalidad, se realiza por caminos y en tiempos; conjuntos, a veces, y separados, otras. 


Rescato dos bellas y complejas definiciones de tiempo que tomé de Cornelius Castoriadis.


El perpetuo rezumar de lo nuevo en la porosidad del ser


Lo que altera a lo idéntico incluso cuando lo deje intacto 


Para transformar a una persona con discapacidad mental en un niño eterno; para lograr la eficacia de esa ilusión de eternidad, las familias, las instituciones y los sujetos deben eliminar al tiempo. Se me ocurren tres maneras de lograrlo, utilizando las definiciones que anteceden:


interrumpir el flujo de novedades


impermeabilizar al ser


impedir la alteridad.


Ambos términos de la trampa de la infancia eternizada son atacados cuando las familias, las instituciones y los sujetos se proponen:


Reanudar o incrementar el flujo de novedades


Permeabilizar a la persona y a su sistema (lo que, en definitiva, es hacerle agujeros. Aunque seamos delicados y nuestra tarea ínfima, la persona y su familia pueden reaccionar del mismo modo que el esperable frente a una invasión abrumadora. Una coraza, o un impermeable, funcionan con lógica binaria: deben aislar sin fisuras)


Reinstalar la presencia y la función de los otros


Envejecer es descubrir tanto que no somos niños como que no somos eternos. Pero no sabemos mucho sobre como envejecen las personas con discapacidad mental y sobre lo que significa envejecer para estas personas y sus familias.


A las dificultades para plantear, y jugar con las respuestas, a la pregunta clásica: ¿que vas a ser cuando seas grande?, debemos agregar las dificultades para plantear, y jugar con las respuestas, a otra pregunta: ¿que vas a hacer cuando seas viejo? ¿Cómo te imaginás a los 50, a los 60? ¿Con quien te gustaría y podrías vivir? 


Pueden parecer preguntas angustiantes. El futuro siempre resulta incierto para los familiares de las personas con discapacidad mental. Pero el futuro es incierto para todos, no-solo para las personas con discapacidad. Si aceptamos atravesar la angustia que esos planteos generan, descubrimos que, en vez de inundarnos de dudas y temores, se abren caminos para apropiarnos y construir un futuro; durante el cual, con vejez incluida, cosecharemos lo que sembramos.


Dice MARIO BENEDETTI en el poema PASATIEMPO, 


Cuando éramos niños


los viejos tenían como 30


un charco era un océano


la muerte lisa y llana no existía.


Cuando muchachos, 


los viejos eran gente de 40, 


un estanque era un océano, 


la muerte solamente una palabra.


Ya cuando nos casamos 


los ancianos estaban en 50, 


un lago era un océano, 


la muerte era la muerte de los otros 


Ahora veteranos 


ya le dimos alcance a la verdad.


El océano es por fin el océano 


pero la muerte empieza a ser la nuestra


 


FAMILIA Y SOCIEDAD 


La vejez esta significada por el propio sujeto y por la familia. Cada persona vive el envejecimiento de forma singular y de forma social a la vez. Envejecer no significa lo mismo para todas las personas en todas las culturas.


La superposición de la vejez y la muerte es, ya, un procesamiento particular. Seguramente conocen a alguna persona añosa que no teme a la muerte, pero aborrece de su vejez. La vejez no es siempre la antesala de la muerte. A veces es vivida y significada de ese modo, otras veces no. La vejez es significada, transformada y modulada por mecanismos psicológicos, familiares, sociales y culturales. Es un concepto más plástico y maleable que la muerte. Será porque la vejez nos acontece, y nuestra muerte les acontece a otros.


Durante muchos años, los viejos fueron los que "ya no pueden" y se pensaba que, por el simple hecho del paso del tiempo, la potencia de las personas decaía, tanto fuera la potencia intelectual, la sexual o la productiva. Tomo algunos versos de "Velhice" de Vinicius de Moraes, para ejemplificar esas significaciones


Serei um velho, não terei mocidade, nem sexo, nem vida


Serei um corpo sem mocidade, inútil, vazio


O eterno velho que nada é, nada vale, nada tive


O velho cujo único valor é ser o cadaver de uma mocidade criadora


Estas significaciones van variando. Muchas personas se mantienen activas y vitales pasados los 70 o los 80 y hay personas de más de 40 años que, por una eventual pérdida de empleo, no pueden reincorporarse al mercado, por causa de su edad, y quedan excluidas del sistema productivo. La edad de jubilación se ha incrementado en la mayoría de los países, en parte por el reconocimiento de que la edad productiva de una persona se ha prolongado y en parte porque los países con déficit económico tratan de disminuir la cantidad de pasivos que dependen de las cajas de jubilación y retiro. 


Tanto los viejos como las personas con discapacidad han sido mirados, por el imaginario social, desde el paradigma del déficit. Un paradigma es un sistema de conceptos interrelacionados que guían cómo se percibe la realidad y cómo se actúa sobre ella. Un paradigma impregna la actividad científica de los siguientes modos


a) cambia la significación de los conceptos establecidos


b) determina los problemas ofrecidos a la investigación


c) decide acerca de cuales son los problemas pertinentes y las soluciones legítimas


d) introduce nuevas formas de práctica y modifica la experiencia


El paradigma del déficit, de lo que falta, engendra intervenciones tendientes a completar, a suplir ese déficit. Las personas deficientes pasan a estar identificadas socialmente con lo que les falta y la función de los otros queda ligada a hacer por ellos lo que ellos no pueden. 


La clasificación y la perspectiva deficitarias establecen el pronóstico independientemente de cualquier intervención, como un techo por encima del cual estas personas no van a poder desarrollarse. Cuando establecemos un límite a priori, o las familias y las instituciones dejan de esperar el crecimiento personal, hablamos de plafonamiento. 


La población de padres con hijos con discapacidad mental, va envejeciendo, lo cual plantea otro tipo de problemas. Al prolongarse la vida de los hijos y la de los padres, la relación paterno filial y el vínculo de dependencia, necesaria o artificial, también se extienden más allá de lo que las familias pudieron plantearse. 


Las relaciones se desgastan, los padres se cansan de los hijos y los hijos se cansan de los padres. Los controles, por parte de los padres, que una persona con discapacidad mental podía tolerar o vivir con naturalidad durante la adolescencia, pueden tornarse intolerables o ser vividos como intrusiones arbitrarias a los 45 años. 


Imagínense una reunión familiar. Un joven callado, obediente, calmo participa paciente o pasivamente de la reunión. No dice nada, pero mira a todos con atención. Imagínense la misma reunión familiar, pero en vez de un adolescente, pongan a un señor con barba que, en silencio mira a todos los presentes. El efecto no es el mismo, porque no es lo mismo. Lo que es apropiado en la niñez y en la adolescencia no tiene porque seguir siendo apropiado durante la adultez y la vejez.


Si el personaje de la escena imaginaria fuera una persona con discapacidad mental, podría ser considerado como un joven bien educado durante la adolescencia. Si la misma persona con discapacidad sigue comportándose así a los 50 años, un entorno no viciado de la ilusión de eternidad de la niñez, lo verá como una carga o como una presencia siniestra, no como un adulto bien educado.


En los últimos 5 años hemos recibido, en el Instituto donde soy director, familias que se acercan a una institución por primera vez, con hijos de 30, 40, 50 años. La particularidad de su consulta no es un interés centrado en sus hijos, sino la toma de conciencia sobre su propia mortalidad. Consultan porque descubren que tienen 70 años, no porque sus hijos tengan 40.


Es igualmente cierto que han aumentado las consultas precoces y los centros de estimulación temprana. Veremos los efectos de este cambio de actitud en algunas décadas. Para una persona de 40 años con discapacidad metal, la historia habitual es un recorrido institucional orientado por el paradigma deficitario y que no se le hayan dado los apoyos adecuados durante mucho tiempo; que haya sido modelado, suplido, compensado sin tomar en cuenta un futuro autónomo.


Un área con gran potencial es el trabajo con los hermanos de las personas con discapacidad, quienes podrían participar precozmente en los procesos terapéuticos, educativos, socializadores, como portadores de significaciones familiares, como interlocutores y como aliados. Una cosa es compartir la vida con un hermano o hermana con discapacidad mientras se convive en el hogar, y otra cosa es tener que reinsertar en lo cotidiano a una persona de 45 años con discapacidad, cuando ya se tiene ocupación, otra familia, un proyecto propio.


 


QUE HACER


La licenciada Aznar percibe 3 etapas en nuestro trabajo. 


En una primera, los esfuerzos están centrados en los procesos de desalienación: La aparición de una conciencia de sí mismo, una identidad estable y mudable, y de las diferencias y similitudes con respecto a los otros. 


En la segunda, el surgimiento de intereses y motivaciones propios. La motivación implica un sujeto y su actividad para relacionarse con un objeto del que tiene conocimiento.


En la última, la construcción de un proyecto personal de vida, cuya expresión técnica más acabada es la elaboración de una Planificación Centrada en la persona. 


La diferenciación en tres etapas es artificial, en rigor se funden una con la otra o, mejor dicho, una no tiene sentido sin las otras. No podríamos construir un proyecto personal desde una posición alienada, ni se justifica impulsar la desalienación si no es para construir una vida propia. A la vez, estas etapas interdependientes no pueden producirse exclusivamente en la persona con discapacidad: los familiares y los trabajadores en contacto con ellos también son tomados por estos movimientos, cambiando su mirada sobre la persona en cuestión y dejándose transformar por ella. No es, pues, un proceso de modelado, es una praxis transformadora conjunta. 


Una planificación centrada en la institución tiende, por su propio empuje, a facilitar que la persona se adecue, se adapte a la institución. Una inserción exitosa transcurre en forma silenciosa o incluso gratificante. Si todo está como debería ser, no hay motivos para pensar en un futuro. El futuro señala un área donde las instituciones, macro y micro, no tienen respuestas. Luego de las bombas atómicas, Auschwitz, el muro de Berlín, ninguna institución puede pretenderse eterna, garantizar su existencia en el futuro y asegurar a los padres que la institución va a estar allí, para sus hijos con discapacidad, cuando ellos no estén. 


Durante la vejez, la propuesta es utilizar una visión que tenga en cuenta las capacidades y las limitaciones en cada una de las 10 áreas adaptativas, las que se toman en cuenta para el diagnóstico del retraso mental, diseñar los apoyos necesarios y entroncarlos en un proyecto de vida significativo, en una planificación centrada en la persona. Para que el futuro sea, hay que armarlo en el presente y pensarlo como un proceso prolongado, que implica la participación de múltiples actores. Algo tenemos a favor: este es un terreno relativamente impensado y pensarlo con anticipación es una buena medida de prevención. No solo por una cuestión de planificación meticulosa, con la ilusión de controlar el devenir, sino por reconocer que estos procesos requieren tiempo, energía y creatividad. Para ello es necesario pasar de planificaciones centradas en las instituciones a planificaciones centradas en las personas y en las familias. 


 


Una planificación de este tipo, relativa a la adultez tardía, debe incluir los siguientes aspectos fundamentales 


Autodeterminación


Salud


Seguridad financiera


Ocupación y trabajo


Tiempo libre


Vivienda


Cada uno de estos elementos es fácil de enunciar, aunque su naturaleza compleja requiera precisiones. 


Supongo que, en general, el tema de la muerte de los padres, del envejecimiento de la familia, del futuro de la persona con discapacidad sin los padres, no es abordado más que ocasionalmente o dependiendo de las reuniones espontáneas de padres. Se requiere un cambio en la orientación de quienes coordinan instituciones y asociaciones de padres, para que incluyan voluntariamente este punto. Y digo cambio de orientación, porque hay que tolerar la incertidumbre de plantearnos problemas para los cuales no tenemos respuestas, o cuyas respuestas son en parte descorazonadoras. Si las instituciones y las asociaciones de padres logran tolerar esta incertidumbre, podrán, inventar soluciones creativas. 


He visto funcionar, en Canadá, viviendas independientes para personas con discapacidad de diversas edades. Con presupuestos prácticamente ilimitados, pueden garantizar la vida independiente de estas personas, aún de jóvenes que no se pueden mover por sí mismos, que no hablan y cuyas familias no han querido o podido hacerse cargo de ellos. Sus habitaciones están decoradas de acuerdo con el gusto, con la historia y la preferencia de cada uno. Las actividades y el personal auxiliar se adecuan a los recursos y a los intereses de cada uno. Es fácil fascinarnos con esa solución y lamentarnos por nuestra falta de recursos. Para esta solución se necesita muchísimo dinero, dinero que la mayor parte de los países latinoamericanos no pueden brindar bajo ningún aspecto. Pero también se necesita una historia de estabilidad institucional, la existencia de políticas de estado y una ciudadanía que vive al estado como algo propio y no como la propiedad de los políticos. En Latinoamérica, estos tres elementos también son escasos. 


Aplicar, replicar, los modelos generados en otras culturas solo porque son efectivos en ellas, es desconocer que la discapacidad es un producto social y, como tal, cada sociedad produce sus propias vías de discapacitación. No creo que, súbitamente, los gobiernos de los países en vías de desarrollo liberen recursos económicos para las personas con discapacidad, antes de dar respuesta a la pobreza, el desempleo o la tercera edad. Es el trabajo con de familias, instituciones y de los propios sujetos el que va a resultar transformador, el que va a modificar el futuro. 


Volviendo al tema de los apoyos, no encontramos soluciones, porque estamos planteando o pidiendo las respuestas en el nivel más macro. Nos quejamos de lo que nos falta, identificados con el déficit, y queremos que otros, los profesionales, los institutos públicos, hagan por nosotros lo que imaginamos que no podemos. Pero debemos plantearnos cómo hacerlo posible. Los primeros apoyos con los cuales debemos contar son los naturales. Si planteamos estas mismas preguntas a las familias y apoyamos a las familias para que busquen respuestas creativas dentro de sus recursos, van a surgir respuestas que ni los profesionales ni el gobierno pueden brindar, porque no les son pensables. 


Por ejemplo, la posibilidad de asociación entre personas con discapacidad que tienen una vivienda, pero que requieren apoyos limitados, y personas que no tienen vivienda pero que accederían a convivir, proveyendo los apoyos necesarios, con una persona con discapacidad. Traten de pensar en esto como una asociación potenciadora, donde ambas ponen sus capacidades y sus limitaciones en juego. Si lo imaginan a corto plazo, seguramente se frustren y crean, quizás con justa razón, que no es posible. Pero a largo plazo, si la población en general viera las diferencias de las personas con discapacidad dentro del contexto de las similitudes, no sería tan anormal, para una persona, aceptar compartir su vida con una persona con discapacidad. Si queremos que en tres décadas las personas con discapacidad estén incluidas en la sociedad, debemos incluir en nuestra agenda de hoy, que los niños y adolescentes, convencionales y discapacitados, se encuentren y se descubran iguales y distintos, distintos e iguales. 


Quiero finalizar con un poema


HOMBRE DE NIEVE 


Shel Silverstein 


Era el primer día de primavera. 


El hombre de nieve estaba parado, 


mientras la nieve del invierno se derretía


y los pinos parecían bostezar diciendo:


"¡Ah!, ¡Qué triste este hombre de nieve sonriente!


Te estás derritiendo poco a poco." 


Le dijo el hombre de nieve: "¡que pena!


Porque me encantaría conocer el verano.


Sí, me encantaría ver el verano y no me preguntes por qué.


Simplemente me gustaría, me encantaría ver el verano."


Una golondrina que acababa de llegar dijo:


"Las estaciones llegan y se van.


Y así como los grandes hielos deben derretirse,


es el tiempo de que aparezcan las flores.


Y así como para algunas cosas es el comienzo,


otras deben morir. Y nunca se supo


de un hombre de nieve que haya visto el verano. 


No, ellos nunca ven el verano. No importa cuanto lo intenten.


Nunca jamás han visto el verano."


Pero el hombre de nieve se sonó


su nariz de zanahoria y dijo:


"por lo menos voy a tratar". Y valerosamente


sonrió con su sonrisa escarchada


y parpadeó con sus ojos de carbón.


Y se quedó parado enfrentando al sol que rayaba sobre el cielo. 


Y, la verdad, es que yo no puedo decirles


si alguna vez llegó a ver el verano. 


¿Llegó a ver el verano? Ustedes pueden suponer


tanto como yo, si alguna vez


este hombre de nieve llegó a ver el verano. 


 


Elegí este poema, porque es un canto a la potencia y a la dignidad del propio deseo. El hombre de nieve sabe de las dificultades que enfrenta, no intenta justificar su deseo y, dueño de su vida, encara al futuro, incierto, pero propio. No todos somos discapacitados, pero todos somos hombres de nieve. A mi entender, todos podemos asociarnos y comprometernos en la creación de nuestro futuro, personal y colectivo.


��Dr. Diego González Castañon





Políticas Organizacionales en Discapacidad: �instituciones y Organizaciones no Gubernamentales 


El concepto de discapacidad está atravesado por otra serie de conceptos que tienen vigencia. Estos conceptos son carencia, impedimento, exclusión, discriminación, diferencia, desafiliación. Discapacidad no es nada de esto, pero no deja de estar atravesada por estas mismas áreas. Cómo concebimos la carencia, la diferencia, la desafiliación o la exclusión, van a ir determinando los límites de la significación que, en un determinado contexto histórico, vamos teniendo acerca de la discapacidad.�¿Qué es una organización?. Es un conjunto de partes heterogéneas, interdependientes y subordinadas cuyas relaciones y funciones están determinadas por la producción del conjunto. Una organización no es lo mismo que un organismo. Una organización siempre son partes heterogéneas. Es un collage, nunca es un todo. No es lo mismo que un organigrama. No es lo mismo que la estructura jerárquica. No es lo mismo que la estructura administrativa del poder, del tiempo o de los recursos. No estoy diciendo que dentro de las políticas organizacionales en discapacidad no sea necesario un organigrama o una administración de los recursos o una estructura jerárquica. Estoy diciendo que es necesaria una organización, y que esto es diferente a armar un sistema de jerarquías. �¿Qué es política?. Me sentí gratamente sorprendido al encontrar en el diccionario estas definiciones de políticas. Política es una manifestación de la comunidad. Política es la prudencia y la sabiduría en el manejo de los asuntos públicos. Es el curso de acción elegido entre varias alternativas deseables y posibles, que guía las decisiones presentes y futuras.�Porque política no es lo mismo que el arte de lo posible. Primero, porque no es solamente un arte. Se requiere un conocimiento técnico, profesional y hasta filosófico importante para idear e implementar políticas. Además, hacer políticas no se limita a realizar lo que ya es posible sino a posibilitar. Y ciertamente, no es lo mismo a lo que hacen los políticos. Personalmente me gustaría que los políticos hicieran políticas de acuerdo con manifestaciones de la comunidad, como cursos de acción elegidos entre alternativas deseables y realizados con prudencia y sabiduría en el manejo de los asuntos públicos. Me gustaría. �¿Cómo entender entonces el título de Políticas Organizacionales u Organizativas en Discapacidad?.�Son los modos por medio de los cuales todos los miembros de una comunidad se interconectan y asumen funciones que posibilitan la producción de esa población sobre la problemática compleja de quienes viven con capacidades y necesidades diferentes a los convencionales. No estoy utilizando la palabra Todos de un modo meramente declarativo Si lo pensamos como una cuestión social y de problemática ciudadana, todos tenemos responsabilidad como ciudadanos en lo que nuestra comunidad produce acerca de la discapacidad.


El concepto de discapacidad encuentra tres fronteras. Una frontera en el imaginario social. ¿Qué ciudadano produce una determinada sociedad?. Yo tengo la idea que ninguna persona con discapacidad va a poder ser incluida más allá del tipo de ciudadano que produce la sociedad donde vive. A veces, se da la situación paradójica de reclamar por derechos que aún ni los ciudadanos convencionales están acostumbrados a utilizar. �Otra frontera es la de la subjetividad. ¿Qué vida imagina y produce la persona con discapacidad para sí mismo?. Este es otro lugar donde se va modelando lo que es discapacidad. �Y luego hay una amplia frontera institucional. Las instituciones que yo elegí para describir son la familia, la escuela, las instituciones asistenciales y laborales, los medios de comunicación y el gobierno. En algunos casos utilicé preguntas, como un modo de ilustrar modalidades polares de comprensión de la discapacidad dentro de esas instituciones. Pero, entiéndase bien, no son opciones, son polos hipotéticos, tendencias que van predominando en diferentes momentos de una institución, en diferentes sociedades y que, de ese modo, van cambiando el concepto de lo que es discapacidad.�Familia: la discapacidad de un miembro de la familia es procesada a lo largo del tiempo en forma individual por cada uno de los integrantes y en forma grupal. La diferencia es siempre motivo de procesamiento en la familia, tanto en el eje vertical (paterno filial) como en el horizontal (fraterno). Pero la diferencia de la que se trata en la discapacidad pone en crisis los mecanismos de espejamiento e identificación ¿qué vínculo produce esta familia con el discapacitado: de vergüenza, de dependencia, de asistencia eterna?. ¿hasta qué punto esta discapacidad es una cuestión íntima y qué tanto esta discapacidad se socializa?. Es decir, ¿qué tanto se da a ver al conjunto de las personas que entran en relación con esa familia y qué tanto se mantiene dentro de los límites de la familia?.�Escuela: ¿Es un lugar de enseñanza, un lugar de aprendizaje, un lugar de adiestramiento, una prolongación de la familia? En el proceso de subjetivación, la escuela puede funcionar como fuente de información o de herramientas y hábitos de pertenencia a la comunidad. ¿la escuela tiene que ser el lugar donde adquirimos lo que vamos a usar más luego en la vida adulta? o ¿es el lugar donde adquirimos las herramientas que nos dan identidad de ciudadano?. ¿Es aprendizaje para o desde la comunidad?. Sin duda estas cuestiones serían aplicables a la reflexión general sobre las instituciones educativas, pero debemos particularizarlas para el caso de las personas con discapacidad.�Instituciones asistenciales: ¿cómo ven la discapacidad?. ¿Como una enfermedad o como una diferencia? ¿Podemos hablar de enfermedad en alguien que tiene un trastorno genético o una diferencia genética?. La persona con una diferencia genética es como es. Puede ser distinto a la mayoría. Pero no tiene ninguna salud a recuperar, ningún estado previo al cual volver. Ésa es su vida, ése es su cuerpo. Y esto no implica desconocer que, por causa de su diferencia, determinadas patologías son más prevalentes. �¿Patologización o normalización?. No es lo mismo el accionar de los profesionales en las instituciones asistenciales cuando signan algo como patológico y necesitado de tratamiento que cuando signan una situación como normal, como una variante de lo normal, que puede ser minoritaria pero que es normal. ¿prevención o rehabilitación?. Polos en los que se va manejando la institución asistencial.�Instituciones laborales: ¿caridad o mano de obra?. ¿El discapacitado es visto como un trabajador que puede aportar su trabajo en las mismas condiciones que otro trabajador o su inclusión es un favor que realiza la empresa?. En lo laboral también solemos enfrentarnos a la disyuntiva: ¿peor es nada o competitividad?. A veces pensamos que es mejor que hagan cualquier cosa pero que hagan algo, aunque no sea de calidad, aunque no sea competitivo, aunque no sea valorado, aunque no sea rentable. Otras veces tenemos margen para apuntar a la competitividad. �Intuyo que esto se cruza con las condiciones laborales y la situación del mercado en la sociedad de la que hablemos. En las grandes ciudades, con mercados saturados o con gran competencia para conseguir un empleo, las personas con retraso mental ven seriamente comprometida la posibilidad de conseguir un empleo común, ya que el estándar requerido (en capacitación, en velocidad, en autonomía) es mayor que en mercados más pequeños o sociedades menos numerosas.�Medios de comunicación: la discapacidad es vista como noticia o como espectáculo. .¿Es un tema gancho o es un debate a instalar en la comunidad? En todos los años que llevo viendo televisión he visto numerosas entrevistas callejeras, sondeos de opinión. ¿Alguna vez vieron entrevistar a alguien que tuviera ceguera o a alguien en silla de ruedas?. ¿Cómo hicieron para no entrevistarlos, para no verlos?. Y la posibilidad de que entrevisten a alguien que tartamudea, a alguien con síndrome de Down a alguien que utilice lengua de señas me parece, por ahora, terreno para la ciencia ficción.�En las telenovelas hay personajes que se desplazan en silla de ruedas: o son los malos de la película (que están simulando que no pueden caminar) o van a ser curados mágicamente y van a levantarse. Gente común que vive en una silla de ruedas, yo no vi. Y esto es un reflejo de la representación social que tienen los discapacitados.�Gobierno: ¿se dedica a la asistencia o a la prevención?. El problema de la discapacidad, ¿es un problema de derechos humanos o es un problema de la vida privada de cada cual?. ¿Implica algún bien público a preservar o es una cuestión de propiedad privada, que tiene que resolverse en la intimidad de cada familia?. No nos apresuremos a dar una respuesta ideológica o bien intencionada. Si los beneficios sociales tienen que ser gestionados por la familia en numerosas dependencias públicas, el gobierno está pensando que la discapacidad es una cuestión privada, y que no tiene que cumplir ningún rol hasta que la familia lo solicite.


En cada una de estas instituciones, existen riesgos de producir estereotipadamente una concepción del discapacitado.�En la familia, la producción de un hijo fiel, del niño eterno, la mascotización. �En la escuela, la generación de un aprendiz eterno o la producción de un devenir de los fracasos, donde las instancias de escolaridad van siendo indicadas de acuerdo a lo que no puede.�En las instituciones asistenciales, la generación de pacientes, padecientes crónicos. �El riesgo de las instituciones laborales es la concepción de la discapacidad como mano de obra barata o como productores insuficientes, que nunca alcanzan a dar el estándar. �Para los medios de comunicación el riesgo es que los discapacitados sean las víctimas estructurales o que sean la noticia de relleno, insustancial. �Para el gobierno, pensar a la discapacidad como una carga social en crecimiento constante.


Las organizaciones no gubernamentales (ONGs)podrían desempeñar un rol único en la producción, implementación, evaluación y reforma de las políticas organizacionales en discapacidad. ¿Por qué digo esto?. Primero, porque nadie está cumpliendo este rol. Hay un rol, un nicho ecológico que no está ocupado dentro de la sociedad. Y, segundo, porque las ONGs no tienen el peso estructural de la tradición, de la historia, de las regulaciones burocráticas ni los límites prefijados por el imaginario social. Son relativamente jóvenes. Pueden hacer de sí lo que quieran. No tienen por qué repetir los errores de otras instituciones.�¿Qué condiciones tendrían que tener las ONGs para producir este rol ? Ser no gubernamentales y no familiares, no laborales, no educativas, no asistenciales, no mediáticas. Tomar como tarea la producción social de la discapacidad y no realizar la misma tarea que otras instituciones realizan desde hace siglos.�Otra condición: constituir una alternativa institucional "altermotiva" (con otros motivos). Una alternativa, no una oposición. �Otra condición: que sea un emprendimiento a largo plazo. Que tenga una financiabilidad de bajo riesgo. El trabajo de las ONGs tiene que ser a largo plazo y se tiene que garantizar que se puedan mantener durante largo plazo. Es mejor que hagan menos cosas, que limiten sus metas, pero que puedan garantizarse por 5 o 10 años. La buena voluntad es muy importante, pero si no lo financian y no se puede mantener, el esfuerzo cae en saco roto. �Las ONGs tienen que ser organizaciones en sí mismas. Es decir, tienen que ser partes heterogéneas, no tienen que ser un cuerpo. Tienen que ser múltiples y trabajar en red con otras ONGs. Hay muchas ONGs trabajando en el país pero no siempre trabajan en conjunto. �Dentro de las miles de ONGs conocidas en la Argentina, es común ver que se crean para hacer lo mismo que otras instituciones, incluso que otra ONG. Pero "bien hecho", "sin ánimo de lucro" y aisladamente. Esto es una falta de conciencia de grupo. Es reduplicar los esfuerzos. Hay que exigirle al gobierno, a la escuela, al hospital, a los medios que cumplan con su tarea específica y que lo hagan bien ellos. Y volcar los recursos de la ONG para hacer otra cosa. Por ejemplo: generar autogestores o ser portavoz de los derechos de quienes no están siendo bien tratados, servidos, educados, representados.�Otra desviación que suelo observar es la de los emprendimientos personalísticos sin conciencia cívica ni del problema ni del contexto. Muchas veces estos emprendimientos están muy ligados al nombre del director o al grupo fundador. Sabemos que es la institución de "fulano". Y aunque este proyecto sea fabuloso, un solo director, o un grupo de fundadores no arma una ONG. A mi manera de ver, una ONG debe dedicar parte de su tiempo a crecer, a ramificarse, a conectarse con otras. Las personas envejecen, enferman, mueren. Y, cuando se trata de un emprendimiento personalístico, el mismo destino le cabe a la ONG en cuestión.


¿Cuáles son las alternativas que las ONGs podrían producir para cada una de las instituciones que mencioné más arriba?. �Para la familia: la producción de adultos independientes. Una ONG puede producir adultos independientes con conciencia de sí mismos y de su lugar social, que puedan autogestionarse y usar su propia voz y no depender de la voz de otros para reclamar sus derechos, para modificar las condiciones de su vida. �Con respecto a la escuela, las ONGs pueden generar aprendizaje cívico de derechos y deberes, de recursos comunitarios, de la inclusión. La ONG tiene que trabajar para que esto suceda en la escuela. Quizás, la ONG posibilitará que las escuelas sean el primer organismo inclusor en vez de reclamar la inclusión a posteriori.�Con respecto de las instituciones asistenciales las ONG pueden generar un cambio de paradigma hacia el paradigma de los apoyos naturales. Trabajar para que enfoquen a la persona con discapacidad no como una eterna necesitada de asistencia profesional sino como alguien que puede modificar su vida y, en algunos casos, dejar de ser discapacitado en virtud de que recibe los apoyos naturales que necesita para vivir la vida que quiere.�Frente a las instituciones laborales, las ONGs pueden ser las que generen la idea del discapacitado como fuerza de trabajo valorable, las generadoras de microemprendimientos basados en estudios de factibilidad y comercialización. Si las ONGs los hacen y los presentan es posible que puedan hacer un nexo entre las empresas existentes y los puestos laborales que expresen la inclusión laboral de las personas con discapacidad por derecho, y no por caridad (como dice el lema de difusión de la legislación israelí sobre equiparación de oportunidades). �Para los medios de comunicación, las ONGs pueden ir generando la idea de que los discapacitados son protagonistas, no son actores secundarios. Ellos tienen su propia vida. Y pueden ser formadores de opinión. Así como se consulta a un grupo religioso, a un grupo político, ¿por qué no a una institución de discapacitados?�Con respecto al gobierno, las ONGs podrían asumir varias funciones si se concientizan, al mismo tiempo, de que es una tarea que durará años. Una es la de reticulizar el poder. No hacerlo verticalista sino reticulizarlo. Es decir, hacerse cargo de la parte de poder que tienen y no entregarle todo el poder al gobierno. Generar la idea que los discapacitados son población de votantes pero no sólo en una elección sino en todas las elecciones.�También pueden sustentar y aportar los estudios que muestran que los tratamientos para los discapacitados no son eternos y que el gobierno no tiene necesidad de financiarlos de por vida, sino que en muchos casos va a ser por tiempo limitado y con montos decrecientes. Hay una pequeña franja de las personas con necesidades especiales que necesitan tratamiento profesionales durante toda la vida. ��� HYPERLINK "http://cablemodem.fibertel.com.ar/itineris/diego.htm" �Dr. Diego González Castañón�


Implicancias del diagnóstico de retraso mental 


Cuando un fenómeno o un área problemática tiene muchas denominaciones, esto se debe a dos  cuestiones�1) la extensión del concepto es muy amplia�2) se denomina al fenómeno desde diversas disciplinas, áreas sociales o grupos de poder   �"Retraso mental", un concepto con varios "sinónimos": discapacidad, oligofrenia, mogolito, Gorki, mongui, imbécil, idiota, débil , fronterizo, bobo, opa. �Estas palabras no provienen todas del  mismo campo, algunas son del campo científico, otras son simplemente insultos, (algunos de los  insultos de hoy eran los diagnósticos de antaño). Otras tienen explicación etimológica ("tarado" significa "que tiene una tara), otras designan un lugar social, (como "el opa del pueblo"). Oligofrenia y mogólico sin duda provienen de la psiquiatría, Gorki viene de la televisión. Mongui, monky y mogolito son, de algún modo, apodos (es interesante que lito signifique  piedra y monky parece un derivado de monkey, mono; se hace cierta conjunción donde aparece la animalidad y la dureza).��Un concepto tan extenso y nominado desde tantas áreas, implica, a mi juicio, que ningún área  puede tomar para sí la prerrogativa de dar una definición, una comprensión de la problemática única, abarcativa. El retraso mental escapa a toda definición esencialista, que es lo que estamos acostumbrados  a hacer, y lo que se hizo durante años en el campo de la salud mental. ��Cada  escuela científica ha tratado de tener una visión, que trataba de hegemonizar el campo que veía.  La intención esencialista dentro de la psiquiatría produjo un gran atraso en la posibilidad de  pensar el retraso mental como atravesando diferentes medios.�� En la Argentina, el retraso mental siempre ha sido abordado o como un problema educativo o  como un problema social, (por lo general ante el fracaso de la educación).��El DSM IV, que no preconiza una perspectiva esencialista sino una forma de homogeneizar las  muestras para permitir la comparación de poblaciones, propone tres criterios para diagnosticar retraso mental: �A) edad de comienzo previa a los 18 años�Este criterio permite diferenciarlo de procesos psiquiátricos o de patologías  orgánicas, degenerativas que aparecen en la vida adulta. Esto es algo que se manifiesta  durante la infancia.��  B) cociente intelectual significativamente inferior al promedio�Si tomamos una distribución normal de la ocurrencia de un fenómeno,  el 96% de la población queda incluida alrededor de la medida promedio ± 2 desvíos estándar. Un 2% tiene un coeficiente intelectual significativamente mayor al promedio. y el otro 2% un coeficiente intelectual significativamente menor.��Yo concuerdo con la crítica que se les hace a este tipo de mediciones, en especial: que no miden inteligencia, o que solo miden un tipo de inteligencia. El coeficiente intelectual no es una medida de la inteligencia (aunque se obtenga de los así llamados "test de inteligencia"). Sea lo que sea lo que midan, lo que identificamos es a personas que son, en eso que miden, significativamente diferentes a la mayoría (diferentes en términos estadísticos tan solo).��C) disminución en el funcionamiento de, al menos, dos áreas de la vida cotidiana�Estas áreas varían de acuerdo con los instrumentos que uno utilice para ponderarlas, pero  básicamente son: salud y seguridad, uso de la comunidad, autodeterminación, (posibilidad de decidir por si mismo sobre la propia vida), habilidades académico-funcionales, capacidades comunicativas.��¿Qué es lo que se ha hecho siempre y se sigue haciendo? Una vez que diagnostican, lo subclasifican en cuatro niveles, y estos cuatro niveles están basados en el  coeficiente intelectual (leve, moderado, grave y severo).��El coeficiente intelectual es predictivo del grado de escolaridad que va a alcanzar una persona,  consecuentemente es predictivo del nivel de empleo que va a tener. Pero no es predictivo  de las relaciones sociales que va a desarrollar. Aunque permanezca relativamente invariado a lo largo del tiempo, no es una esencia. Entonces, la subclasificación en cuatro niveles a través del coeficiente intelectual no permite un  abordaje adecuado y resulta estigmatizante.��¿Qué es lo que propone la Asociación norteamericana de retraso  mental? Se toman en cuenta diez áreas adaptativas y de cada una de ellas se determina el nivel de los apoyos que la persona necesita. La valoración toma en cuenta lo que la persona sí puede hacer. Y las dificultades de la misma no son tomadas como déficits sino como requerimientos de apoyo.�Como la AAMR propone cuatro niveles de apoyo, cada persona tiene diez subcategorizaciones de una grilla de cuarenta, del otro modo tenemos cuatro. ��En el 50% de los casos de retraso mental  se desconoce la etiología. Del resto, las etiologías se reparten entre las causas genéticas, los trastornos neurológicos y los metabólicos. Abocarnos a descubrir la etiología de una situación  implica suponer que si conocemos la causa podemos revertir la situación.  Esto es válido para una serie de condiciones médicas, patologías, condiciones sociales, pero no  es válido dentro del retraso mental, porque éste no es una esencia, es un producto.��El  retraso mental es un producto de la interrelación entre la capacidad del individuo, la expectativa y los apoyos del medio familiar y el funcionamiento que tiene en esos  mismos medios. Decir que el retraso mental no es una esencia, que no tiene un desarrollo lineal, sino que es un  producto, implica que, si variamos los términos de esa producción, de esa interrelación el producto también varía. Al menos en  algunos casos el retraso mental puede revertirse.��Por lo general se  piensa al diagnóstico como la búsqueda de palabras (etiquetas o, en el mejor de los casos, palabras que permitan  pensar al alumno, al paciente o al consultante). ��Yo propongo que se piense al retraso mental, no de modo ecléctico o  interdisciplinario, sino atravesando él mismo las diferentes áreas, medicina,  fonaudiología, familia, medios de comunicación. El retraso mental como un fenómeno transdisciplinario que no queda alojado en ninguna disciplina. ��� HYPERLINK "http://cablemodem.fibertel.com.ar/itineris/diego.htm" �Dr. Diego González Castañón�
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Transdisciplinaridad y retraso mental 


Los familiares de las personas con retraso mental atraviesan un momento en el cual demandan insistentemente la realización de estudios para su hijo afectado. Muchas veces las instituciones escolares comparten este tipo de demandas. Y no es extraño que los médicos lo hagan también, aunque cubierto de cierto barniz de cientificidad.


Una orientación básica, que todos deben tener en cuenta, es la siguiente: "¿El estudio que me proponen hacer va a incidir de algún modo en el trabajo a realizar con la persona afectada?" O bien: "¿cuál es el uso que voy a hacer de la información que obtenga con el estudio?" Pedir un electroencefalograma, o un test de Bender son prácticas casi de rutina. Una resonancia magnética nuclear o un perfil metabólico, implican costos mayores. Pero ¿para qué?. ¿Voy a tener en cuenta el encefalograma? ¿Mi  intervención va a estar determinada por eso?. Si no puedo identificar una utilidad para el estudio, lo más conveniente es abstenerse.


La ciencia está atravesada por el paradigma de la visibilización, según el cual solo se sabe sobre algo, en la medida en la que se lo evidencia, se lo ve, se lo mide. Pero muchas veces, ese saber es ilusorio, puesto que no aporta más que un dato inútil. La búsqueda esencialista de una causa lineal del retraso mental es, muchas veces, frustrante, ya que el retraso mental es un producto, y no una cosa en sí.


A la vez, en la medida en que la persona crece, deberíamos interesarnos más por su nivel de funcionamiento, por los modos de interacción con su ambiente, que por la causa de su retraso mental. �Utilizaremos estudios complementarios que permitan optimizar los apoyos que le brindamos a una persona, que le permitan a la familia y a los profesionales de las diversas instituciones con las cuales entran en contacto, pensar en la singularidad del caso y en el contexto en el cual están insertos.


Rara vez una anormalidad electroencefalográfica o genética explican cabalmente el padecimiento de una persona. Lamentablemente, el hallazgo de esas anormalidades funciona, en muchas ocasiones, como un obturador de una comprensión personalizada y subjetivada. Es entonces que se dice, como si fuera una cuestión natural: "las personas con síndrome de Down son dulces y cariñosas", o "mi hijo es inquieto porque tiene una disritmia". Cuando esa persona con Síndrome de Down se enoja, o se entristece, con naturalidad se patologiza ese sentimiento normal y se lo entiende como un trastorno (porque los Down son dulces y cariñosos). O se impide la reflexión sobre las angustias, las frustraciones o los conflictos que puedan causar la inquietud, porque ésta es causada por la disritmia y lo que debe hacerse es regular la medicación neurológica. 


Considero que, si las decisiones son tomadas por un equipo interdisciplinario y se evitan las rutinas burocráticas pseudocientíficas, los riesgos de inutilizar los estudios complementarios (o de multiplicarlos sin propósito), disminuyen.�A veces no es posible formar un equipo centralizado. En estos casos, hay que reconocer la necesidad de construir una red de interlocutores válidos y confiables. Construir una red de interlocutores requiere tiempo y esfuerzos destinados a tal fin, no es algo que se dará naturalmente.�Que nuestro interlocutor nos conozca, sepa cuales son nuestras necesidades y nuestros recursos, que sepa qué es lo que necesitamos de él y saber qué nos puede ofrecer Si enviamos a una familia al pediatra o  al neurólogo o al psiquiatra porque "tenemos" que hacerlo, el receptor va a cumplir con lo que "tiene" que hacer y todos funcionarán, en el mejor de los casos, como aceitados engranajes sin pensamiento. Generar  interlocutores válidos y responsables es un trabajo institucional al cual es necesario dedicar recursos materiales y humanos, es una tarea más de la institución.


Quiero referirme a dos o tres campos en forma específica.�La evaluación genética permite la identificación de los síndromes más conocidos. Es importante el diagnóstico del síndrome del X frágil, para el cual existe un tratamiento posible, barato y sin efectos adversos. También el asesoramiento a los padres sobre futuras concepciones o la heredabilidad de los trastornos. Este es un tema particularmente espinoso pues suele ser utilizado, inconscientemente, por los padres para localizar al causante del retraso de su hijo.�He visto que en muchos casos, los genetistas informan muy científicamente sus hallazgos, sin considerar la repercusión que los mismos tendrán. A veces encuentran una anormalidad en el genoma de alguno de los padres, anormalidad de la cual no hay más que pocos casos en el mundo o que no ha sido asociada a ningún trastorno específico. Informar en forma pura un hallazgo tal implica injertar dudas y temores de dudosa utilidad pese a la verificabilidad del dato. Quizás habría que diferenciar el pedido de los padres del pedido de los colegas y adecuar la información diagnóstica a los deseos del interlocutor. Y, quizás, abstenerse de realizar estudios genéticos hasta tanto la familia no haya elaborado, con ayuda profesional, las fantasías culpógenas que pudieren atravesarlas. O decir, simplemente "no sé", en vez de aportar datos genéticos sin significación científica.


Menos habituales o visibles son las evaluaciones de la red social de pertenencia, especialidad de los trabajadores y asistentes sociales. Sin embargo, son fundamentales para comprender la situación de cada joven o adulto con retraso mental. ¿cómo es el barrio en el que vive?, ¿qué posibilidades  de inclusión tiene?, ¿hay algún club cerca?, ¿es un club que acostumbra incluir personas con necesidades diferentes?, ¿no están acostumbrados pero están dispuestos? �Por ejemplo, en pocas religiones se realiza habitualmente la inclusión de un discapacitado mental en el rito. Es una novedad para algunas familias pensar que su hijo  discapacitado puede ser un miembro activo de la comunidad religiosa, (lo cual aporta un lugar social,  amigos, organización del tiempo, proyectos personales).


¿qué es importante de la perspectiva psiquiátrica? Si no se piensa al retraso mental como producción y se lo piensa como esencia, muchos  fenómenos, conductas, síntomas son atribuidos linealmente al retraso mental. Se hace una atribución esencialista y se explica todo lo que sucede desde la perspectiva  de la esencia, (es ''epiléptico'', por eso es violento). Cuando uno hace una atribución esencialista y lee desde lo patológico todos los fenómenos del  campo, entonces todo lo nuevo y perturbador requiere ser eliminado


Cuando los fracasos o el estrés social de una persona con retraso mental se acentúan, pueden aparecer síntomas de retraimiento, de aislamiento o conductas desadaptadas. Esto suele suceder durante la adolescencia o al término de la escolaridad o al tomar conciencia de la discriminación o la exclusión social por causa de su diferencia.�Puede que el psiquiatra sea convocado para controlar o eliminar esa conducta o ese síntoma. Uno puede pensar en una hipótesis orgánica cuando la conducta es constante, rítmica, sin direccionalidad ni significación posible. Pero si tiene valor,  si ocurre solo en algunos ámbitos y en otros no, si calma con algunas cosas y con otras no, esto tiene un  valor de producción subjetiva que tengo que atender, y si uso la medicación es para que me  permita intervenir de otro modo.


Un psiquiatra debería poder escuchar la singularidad del caso, dar lugar al despliegue de la subjetividad y arbitrar los medios necesarios para elaborar el conflicto. No siempre se requiere una psicoterapia, a veces basta con escuchar, respetar y no estigmatizar a la persona. U orientar a los padres o a la escuela para no patologizar su comprensión de la conducta desadaptada. En definitiva, rescatar la normalidad del conflicto subjetivo y ayudar a su elaboración teniendo en cuenta el entramado de lazos sociales y subjetivos existentes.


Imagínense lo que es vivir en  una institución (escolar, familiar, sanitaria) con escaso personal, con poca capacitación del personal, con pocas alternativas, tener dificultades para expresarse, tener ganas de hacer algo y no saber como  decirlo o no tener con quien hacerlo, o no encontrar alguien que comprenda. El grado de angustia, si estuviésemos en un estado tal, podría ir incrementándose; la frustración o el enojo podrían ir in crescendo. Pues bien: muchas  veces se utiliza la medicación para no saber nada de eso, para obturar cualquier enunciación sobre el malestar subjetivo de la persona con retraso mental. Usar una medicación para hacer control de conducta  se ve justificado sólo en el caso de que el psiquismo de la persona y el ambiente no puedan  controlarlo de otro modo, sólo así. No se explican las conductas  por un síndrome genético. Todas las personas con retraso mental siguen siendo personas que producen sus vidas. ���� HYPERLINK "http://cablemodem.fibertel.com.ar/itineris/diego.htm" �Dr. Diego González Castañón�
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La odontología y el retraso mental





Un odontólogo venezolano, preguntó mi experiencia acerca del tratamiento odontológico de las personas con retraso mental.�En principio, y solo para dar un marco general, las personas con retraso mental necesitan un abordaje similar al de los niños en consulta odontológica (lo que no quiere decir un abordaje infantil o infantilizante). �Requieren, casi siempre, estar acompañados por una persona de su entorno familiar (por dificultad de comprensión, de expresión o por retraimiento). No preguntan por si mismos y el diálogo se hace "por encima de ellos" entre el profesional y el acompañante. Creo conveniente no saltearse el paso correspondiente al contacto con el paciente; a veces, unas pocas frases simples, mirándolo a los ojos, bastarán para que tome consciencia de que el paciente es él y que todo lo que se habla allí es de su interés. Hay que implicarlos, de tal modo que sean ellos el motivo central de la consulta.�Lo que veo como obstáculos principales son:��* que lleguen a la consulta (por la falta de autonomia, siempre dependen de alguien que gestione la misma, que los lleve, que pague). Incluso si tienen un grado de autonomía importante, las personas con retraso mental no suelen tener como prioridad el cuidado de su salud general y en especial la dental.��* que luego de la consulta, el tratamiento instituído y los hábitos higiénico-profilácticos sean incorporados y mantenidos.�Las personas con retraso mental, a veces, acompañan su déficit intelectual con un déficit en la capacidad de controlar sus movimientos corporales. Es decir que, no solo les cuesta incorporar hábitos sin la ayuda de otra persona que los apoye y se los recuerde, sino que les cuesta cumplir con el hábito en sí. A modo de ejemplo, a un paciente con retraso mental se le dificultará�a) entender la secuencia del cepillado de dientes�b) el cepillado de dientes en sí, que consta de movimientos finos, inclinaciones sutiles del cepillo, un control visual de la efectividad del cepillado y una decodificación de la sensibilidad tactil de las encías.��No es extraño que personas con retraso mental tengan paradentosis y pérdida espontanea o terapéutica de piezas dentales. El énfasis debería colocarse en la educación de los cuidadores y del paciente desde pequeños y dedicarle el tiempo necesario a la práctica y al aprendizaje de las praxias y hábitos correspondientes (alentando a pacientes y cuidadores a mantener la esperanza de que el aprendizaje se logrará).�La dinámica de la consulta en sí puede ser resuelta por cualquier odontólogo experimentado, con un poco de sentido común y comprensión de las necesidades especiales de estos pacientes. El uso de material concreto y tridimensional (grandes modelos de arcos dentarios y grandes cepillos) puede ser más efectivo como vehículo de comprensión, que el uso de gráficos, fotos o las indicaciones verbales.�La diferencia es que el nivel y la duración de los apoyos necesarios para el adecuado cuidado de la salud bucodental, son más prolongados y los cuidadores, entendiblemente, se cansan. Esta situación se acentúa cuando la habilidad motriz del paciente o su nivel de intelección le impiden cuidarse por si mismos, quedando la higiene bucodental, a cargo de sus familiares o cuidadores.�Podriamos decir que el concepto de retraso, proviene de una medición cronologica que, en una sociedad dominada por la velocidad y la produccion, resulta peyorativo. Pero "esencialmente" el tratamiento bucodental es análogo al de cualquier paciente.��Dr. Diego González Castañon


Todos somos diferentes 


 ¿Cuál es la mirada de los otros hacia los que son diferentes? ¿Qué significa serlo? Según el Diccionario de la Real Academia, “ser diferente” es “ser distinto”. La diferencia es la cualidad por la cual una cosa se distingue de otra. Etimológicamente, la palabra en cuestión proviene del verbo latino “differo”, entre cuyas varias acepciones encontramos las siguientes: “llevar en diversos sentidos”, “ir por otro camino”. Por lo tanto, podemos concluir que una persona “diferente” es alguien que, por accidente, va por un camino por el que no va la mayoría de la gente que sigue determinada norma. Pero, ¿cuál es el límite que marca esa singularidad? ¿Qué parámetros estamos tomando en cuenta? ¿Desde qué lugar lo medimos?  


Convengamos en que el apelativo “diferente”, “distinto” , y demás sinónimos con los que se intenta  aludir  a situaciones especiales, deben ser entendidos entre comillas.  


Fuera de todo diagnóstico médico, para el Cristianismo todo hombre es un ser único e irrepetible, cada persona es “peculiar”  y, a la vez, igual a otra dentro de su especie. Percibe sensaciones, se emociona, fastidia, sueña, piensa, más allá de diferencias. Lucha por sus derechos, desea vivir en libertad,  poder elegir,  decidir, hacer su vida, como pueda. Y en esto, “sanos o normales” y  “diferentes”  -siempre  entre comillas, por supuesto- vamos a la par, ya que sería una omnipotencia negar nuestras limitaciones, grandes o pequeñas, con las que luchamos a diario. Una de ellas es la discapacidad emocional, ese bloqueo que muchas veces no nos permite advertir que enfrente está “el otro”, quien, por serlo, ya es distinto. Aprender a verlo, tenerlo en cuenta, estimarlo en toda su dimensión humana, es tomar conciencia de la “otredad”, de la cual nosotros, los que estamos de este lado, podemos formar parte mañana. Nosotros y ellos, nuestros semejantes. Iguales y diferentes, partes de la misma sociedad. Todos somos prójimos.  


Siglos atrás y hasta muy entrado el siglo XX, el “diferente”, el que debía recibir un trato “especial”, era el “deficiente”, el “discapacitado”. Se lo señalaba como el “no capaz” de pertenecer a un grupo, se lo excluía del núcleo familiar y de la comunidad. Era el “incapaz” de ser mostrado. Estaba considerado un estigma y, por serlo, una pena infamante, una lesión en el cuerpo social. Para los padres era un lastre que había que cargar por designio divino, como si fuera un castigo o una maldición, por lo cual se ceñía cierto halo de misterio y superstición en torno de él. Y su historia debía ser silenciada.  


Varios de estos ejemplos, despiadados e injustos, los podemos ver en el tratamiento que del tema hace la literatura. 


 En La casa cerrada (Misteriosa Buenos Aires, 1951), de Manuel Mujica Lainez, cuya historia transcurre en el Buenos Aires de 1807, en una casa de la calle Santo Domingo, actual Defensa, el oscuro personaje alrededor del cual se va tejiendo la trama, se revela al final del cuento en la figura de un discapacitado, a quien se tiene por un ser monstruoso que debe pasar sus días en clausura. La casa, de postigos cerrados y rejas hostiles, oculta al pariente en desgracia : “Detrás, en la sombra, vi al ser horrible (...) De hombre tenía la cabeza barbuda, pero su cuerpecito diminuto era el de un niño (...) Clavó en mí los ojos malignos, y por ellos reconocí su parentesco con las muchachas. Era su hermano. Ese monstruo era su hermano.”  Más adelante agrega : “Ya poseía el secreto de la casa cerrada, de la prisión de esas mujeres jóvenes y bellas, a quienes el feroz orgullo materno obligaba a encarcelarse para que nadie supiera lo que yo sabía.” 


Esa herida narcisista, en tanto para algunos resultaba insoportable tener un hijo “deficiente”, es retomada por Beatriz Guido en un relato, que luego será novela breve: La mano en la trampa (1961). En todo el pueblo se comenta que en una habitación de la terraza de la casa de las cosedoras vive escondido “un opa”, cuyo enclaustramiento libraría  a las mujeres de la mirada curiosa de los vecinos, que pondría en evidencia ese sentimiento de  “deshonra” . 


 En Después del almuerzo (Final del juego, 1964), de Julio Cortázar, quien narra -un niño- sufre el calvario de llevar de paseo a su hermano débil mental, que también tiene su refugio en la pieza del fondo: “Era injusto que me lo pidieran (...) en realidad no me importaba tanto que nos miraran (que lo miraran a él , y a mí que lo llevaba de paseo); lo peor era estar ahí parado”.  


Los prejuicios de la sociedad de mediados del siglo pasado se observan en el padecimiento del chico que siente esa compañía como algo vergonzante : “No es que se mueva demasiado, pero a la gente le molesta lo mismo y yo comprendo”, dice el chico cuando sube al tranvía. El sentimiento de culpa aflora en la angustia que siente, ante la fantasía de la muerte del hermano o frente a la posibilidad de su abandono.   


 Es importante señalar de qué manera está presentado aquí el discapacitado mental: como alguien alienado, sometido a la voluntad de los demás, cosificado. Ese hermano vive como objeto de otros que tienen poder sobre él. No puede opinar, es absolutamente dependiente, está en una situación de desamparo ante las decisiones de quienes lo rodean.  Las personas “capaces” (sus padres y su hermano) son los únicos que saben qué necesita y qué es lo mejor para él.   


En la narrativa argentina perviven varios mitos sobre esta problemática, que rondan lo feo y escabroso. La idea de algo teratológico, tal como se señaló ya en el cuento de Mujica Lainez, también fue utilizada por Horacio Quiroga, aunque con mayor crudeza. En La gallina degollada (Cuentos de amor, de locura y de muerte, 1917), hay una mirada cruel e impidadosa; la discapacidad está vinculada al terror y al crimen : “Pero la mirada de los idiotas se había animado; una misma luz insistente estaba fija en sus pupilas. No apartaban los ojos de su hermana mientras una creciente sensación de gula bestial iba cambiando cada línea de sus rostros.”  


En medio de una escena macabra, el discapacitado está mostrado como una bestia, como el ogro devorador. Está relacionado con el mal y, por ende, con lo demoníaco.  


Algo similar sucede con el tema de la ceguera. En Informe sobre ciegos (Sobre héroes y tumbas, 1961), Ernesto Sábato nos presenta a Martín, un personaje obsesionado por la inquietante presencia del “otro”, que se asocia a lo amenazante y tenebroso: “Desperté sobresaltado, como ante un peligro repentino y perverso, como si en la oscuridad hubiese tocado con mis manos la piel helada de un reptil. Delante de mí, enigmática y dura, observándome con toda su cara, vi a la ciega que allí vende baratijas.”  


 En el Salón dorado (Misteriosa Buenos Aires), de Manuel Mujica Lainez, relato ubicado en 1904, la invalidez y la sordera transforman a la señora Sabina en un personaje resentido y miserable. Su egoísmo la lleva a la soledad y al abandono. La imagen de castigo cobra relieve en este cuadro diabólico : “Deberá aguardar al lunes, sola en el salón de oro que los cuartos acechan, como animales grises y negros, como lobos y hienas alrededor de una gran fogata.”         


Si bien queda claro que “el diferente” está pensado en estos casos como “peligroso”, como  ser abominable, no toda la literatura pone la misma mirada sobre “el otro”.  Prueba de que no todos los textos lo reflejan de manera encarnizada, la encontramos, por ejemplo, en el cuento Final de juego, de Julio Cortázar (del libro homónimo). La discapacidad de Leticia está mostrada aquí de forma piadosa. Es un personaje que despierta compasión, no deseo de venganza: “Leticia era muy buena como estatua, pobre criatura. La parálisis no se notaba estando quieta, y ella era capaz de gestos de una enorme nobleza.” Pero, a la vez, este personaje desvalido suscita la envidia de las hermanas por gozar de privilegios,  a causa de su semiinvalidez: “Leticia no tenía que secar los platos ni hacer las camas, podía pasarse el día leyendo o pegando figuritas (...) aparte de la pieza solamente para ella, el caldo de hueso y toda clase de ventajas.”    


En este relato, la discapacidad implica una “disminución”, respecto del desarrollo y la potencialidad de las otras niñas. La “no capacidad” queda ligada a la carencia, y la función de los demás, a hacer por ella lo que ella no puede.  


En otro aspecto, no podemos dejar de contemplar en este corpus el humor con que la literatura ha presentado a personajes que tienen algún tipo de necesidad especial. En cuanto a los deficientes mentales, estos aparecen caricaturizados en muchos de los cuentos populares. Cabe recordar los “cuentos de opa”, pertenecientes a la narrativa regional, donde predomina un tono de mofa.  Ilustra el caso un cuento del reconocido escritor salteño, Juan Carlos Dávalos, El secreto del opa, historia que transcurre en 1780. Butrián, un joven beato que se ocupa de los menesteres de la iglesia, y que es conocido en el pueblo por sus múltiples incapacidades (retraso mental, semisordera y semimudez), dice saber, ante el deán, quiénes fueron los que se robaron las imágenes del templo. Después de mucha insistencia, accede a dar la respuesta esperada, lo que resulta una obviedad y el chiste final da remate a la historia : “¡Los ladrones!”, contesta con satisfacción.  


 En contraposición a lo narrado, en el cuento Tonto tonto (La luna negra, 1945) de Clementina Quenel -escritora santiagueña-, el tono paródico del comienzo, con el que se hace referencia al aspecto y  a  las torpezas de Taruca, alterna con el poético, destacando así la sensibilidad del personaje: “Cuando a la siesta ardía el sol y quedaba suelto, se entretenía con el vuelo alto de los pájaros (...) O bien, en largos boca arriba sumergido en los éxtasis de su armónica inseparable”. El relato cobra cierto dramatismo cuando Taruca decide cambiar, cansado del maltrato de los demás : “¡Taruca... Taruca... agrede me han puesto así ! Yo les vo’a dar un día... Cuantito l’encuentre cómo, me vo’a  hacer caminador y dirme...” 


Su partida representa el viaje iniciático a través del cual logrará transformarse en Juan de Dios. Aquí aparece una imagen reivindicada del “deficiente mental”, quien ha logrado un cierto progreso que le ha permitido integrarse a un nuevo ámbito sociocultural.   


 En la novela de Juan Carlos Martini, La vida entera (1981), el Tonto -aclaro que precisamente así se llama en la historia- es uno de los personajes marginales que viven en la villa del Rosario. Él tiene una percepción diferente de la realidad y la interpreta a través de los símbolos soñados por la Hermana. Cumple la función de vate y a la vez es el único conocedor de la verdad : “Cuando después de las grandes lluvias los sueños de la Hermana comiencen a cumplirse, ella sanará, no tendrá que seguir soñando para mantener viva la esperanza del  Rosario”.  


Si nos apartamos de la literatura nacional y reparamos en William Faulkner, en su novela El sonido y la furia (1929) vemos que también le da al discapacitado mental un lugar preponderante. El libro, estructurado en tres monólogos interiores y un relato, nos muestra la historia de una familia del sur americano, los Compson, narrada desde el punto de vista de Benjy, uno de los hermanos, sordomudo, idiota y castrado, según su descripción. Faulkner pone el acento en su subjetividad, frente a la mirada despectiva de algunos integrantes de la familia. Benjy percibe la vida de manera profunda e intensa, a través de todos sus sentidos, comprende más de lo que creen : “Oía el reloj, y oía a Caddy de pie, detrás de mí, y oía el techo. Todavía llueve (...). Odio la lluvia. Lo odio todo.” En otro momento del relato expresa : “Caddy me abrazó. Olía como los árboles (...). Yo no la veía, pero mis manos sí la veían y yo oía cómo se hacía de noche...”    


Si la palabra discapacitado remite, en términos generales, al significado de “persona a la que le falta algo que los demás tienen”, como ha podido observarse, en muchas obras de la literatura universal esa carencia aparece sublimada por dones que ponen al personaje en una relación de superioridad frente a los demás.   


Entre otros casos, podemos citar Edipo, de Sófocles (obra del siglo III a. C). Aquí, Tiresias, si bien es ciego, es quien le revela a Edipo la verdad. Este lo reconoce como el único que comprende lo cognoscible y lo inefable, lo divino y lo humano : “Aunque tu ceguera no te deja ver, bien sabes en qué ruina yace la ciudad”.  


Una situación parecida puede advertirse en la novela de Benito Pérez Galdós, Misericordia (1897), en la cual Almudena, un mendigo ciego, tiene la videncia de los mundos misteriosos y asombra a Benina con historias sobrenaturales. Paradójicamente, su oscuridad está llena de luz, ya que dice poseer el secreto del  “arte de la magia” y de conjuros prodigiosos.  


Volviendo a Mujica Lainez, en el cuento La adoración de los Reyes Magos, de Misteriosa Buenos Aires, cuya acción transcurre en 1822, Cristóbal, un adolescente sordomudo que limpia el altar de la iglesia de San Juan Bautista, es el único testigo de un milagro.  Cristóbal goza del privilegio de oír y ver la animación del tapiz de la Epifanía, tejido según el cuadro de Rubens.     


En la literatura mundial, cualquiera sea su época, el tema de la “discapacidad” ha sido abordado a través de distintos enfoques:  desde el temor, el rechazo y la burla, con la consecuente discriminación que dichas actitudes generan, hasta la idealización de los personajes, otorgándoles poderes que rozan lo divino.      


Tratados en la ficción como seres queribles o detestables, secundarios o protagónicos, ¿cómo están considerados en el mundo real? ¿Qué lugar les damos en la vida cotidiana? ¿Hemos podido ver todo lo que son capaces de dar? Si buceamos en su interior, veremos que están llenos de ideas y palabras que esperan ser descubiertas.  


En vez de advertir sus deficiencias, es tiempo de descubrir sus capacidades, la cuales son tantas o mayores que las nuestras, porque todos somos  “especiales” y “diferentes”.  Depende de dónde estemos instalados :  en la platea o en el escenario del Teatro Colón; en las gradas de un circo o columpiándonos en un trapecio; frente a la TV o protagonizando una hazaña deportiva.  Todos padecemos alguna discapacidad con relación a otros.  


Hace unos años, un aviso publicitario, en el que actuaba un adolescente con síndrome de Down, me creó la necesidad de escribir un cuento fantástico. El protagonista, Gab, que soñaba con ser el Romeo de Shakespeare, a pesar de haber sido rechazado en todos los castings por su deficiencia, resultó elegido, entre todos los postulantes, por Julieta, el verdadero personaje que emerge del texto shakesperiano, la única que supo descubrir la riqueza de su corazón. 


 El arte es comunicación, unión con el otro. La poesía, la música, la pintura, la danza, son universales, están más allá de cualquier  discapacidad. Liberan de prisiones, transforman y enriquecen la vida del hombre. Apuntan al alma.   


                                                                                                 Claudia Sánchez
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