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Resumen

Se presentan aqui algunas consideraciones sobre las denominaciones que se em-
plean cotidianamente para referirse a las personas con discapacidad. Se parte de la
conceptualizacion técnica elaborada por la Organizacion Mundial de la Salud que
res- ponde a un modelo bio-psico-social, superador de enfoques reduccionistas y a
las di- mensiones de las que se ocupa la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de
la Discapacidad y de la Salud (CIF). Se seleccionan y sistematizan algunas expresio-
nes que pueden considerarse inapropiadas en relacién al mencionado enfoque que co-
necta a su vez con una perspectiva de derechos humanos. Se presentan, se desarrollan
y se fundamenta su critica. Las conclusiones a que se arriba abonan la importancia y
necesidad de objetivar y mejorar las conceptualizaciones y representaciones en orden
a generar acciones no s6lo no segregadoras sino que se conviertan en auténticos ‘faci-
litadores’ de la calidad de vida y la equidad.

1. Introduccién
Discapacidad: término y concepto

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Sa-
lud,? es el instrumento oficial de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) para de-

1 Doctora en Sociologia (UCA). Investigadora del Consejo Nacional de Investigaciones Cientificas y Técnicas
(CONICET/Centro de investigaciones Socioldgicas/UCA). Consultora en aspectos sociales de la discapacidad.
2 OMS - Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (2001). OMS, OPS,
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finir y clasificar la discapacidad. Este documento, conocido como CIF, la presenta
bajo un modelo bio-psico-social y marca una interesante evolucién conceptual. Se
propone superar enfoques reduccionistas que ponen el acento en lo “dafiado”. Parte de
la totalidad del individuo, al que entiende como sujeto de derechos y obligaciones, y
define discapacidad como los aspectos negativos del funcionamiento humano,® es
de- cir limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion, a partir de un
es- tado o condicion de salud* de una persona en interaccién con el contexto. De
tal suerte ‘discapacidad’, pasa a ser un término abarcativo, ‘paraguas o baul’,
debajo o dentro del cual se entienden la deficiencia, la discapacidad y la minusvalia,
conceptos que a partir de 1980 fueran desarrollados y sistematizados por la anterior
version de la OMS, la Clasificacion Internacional de la Deficiencia, de la
Discapacidad y de la Mi- nusvalia conocida como CIDDM.®

Asi expresado, discapacidad puede ser considerado un término técnico que resume
todo un proceso que involucra a la persona con un estado negativo o problema de sa-
lud en interaccion con el contexto, y que puede afectar las actividades y la participa-
cion propias del funcionamiento humano.® Pero, ¢qué pasa en la practica, en la vida
cotidiana?. ;Como son denominadas las personas afectadas?. En relacion y en contra-
posicion: ¢cémo son denominadas las personas que no estan afectadas?. Qué otras
aplicaciones tiene?. Qué distinciones seria necesario hacer?

Es importante tratar de responder estas preguntas, particularmente, 1o que tiene
que ver con las llamadas personas con discapacidad, mas que nada si tenemos en
cuenta que las conceptualizaciones no son ociosas y orientan las acciones. Dicho de
otro modo: la importancia de actuar adecuadamente para mejorar las condiciones de

IMSERSO, Madrid. Se recuerda que la version de la Clasificacién Internacional de la Deficiencia, de la Disca-
pacidad y de la Minusvalia, conocida como CIDDM, es publicada en 1980 por primera vez, en inglés. La ver-
sion espafiola se da a conocer en 1983, fecha hasta la cual la OMS aconsejaba no encarar traducciones indepen-
dientes. La revisién oficial comienza en 1993 y da lugar a diversos borradores hasta que se aprueba el final el
22 de mayo de 2001 para ser empleado a nivel internacional, por resoluciéon WHA 54 21 y publicada en espa-
fiol a finales de afio. El apego a la version anterior —si bien objeto de criticas, de gran valor por la sistematiza-
cién que introdujo—, a mi criterio, retrasa en cierta forma la asimilacion de esta nueva version, CIF, que ain no
es suficientemente conocida por el pablico en general, por lo menos en nuestro pais.

3 Define: “Funcionamiento: (...) término genérico que incluye funciones corporales, estructuras
corporales, actividades y participacion. Indica los aspectos positivos de la interaccion entre un individuo
(con una ““con- dicién de salud™) y sus factores contextuales (factores ambientales y factores personales)”.
(CIF: pag.11).

4 Se considera “condicién de salud” a ““la enfermedad (aguda o crénica), trastorno, traumatismo y lesion. (...)
puede incluir también otras circunstancias como embarazo, envejecimiento, estrés (sic), anomalias congénitas
o predisposiciones genéticas. Las “condiciones de salud” se codifican utilizando la CIE 10” (CIF, pag. 231).

5 Es curioso que cuando se cita esta sigla entre los iniciados en la temética, tiende a leerse como “CIDIM”. En
realidad, lo mas objetivo es mencionarla letra por letra: “CEIDEDEEME?”, tendencia a la que adhiero.

6 Téngase presente que la CIF forma parte de la Familia de Clasificaciones (FIC) de la OMS. Como tal, busca
la universalidad es decir la representacion transcultural de los procesos que describe. De tal suerte, durante la
revision de la CIDDM, se trabajo para identificar los elementos del funcionamiento reconocidos como comu-
nes y de importancia en todas las culturas, de modo que resultara aplicable en todo el mundo.



LA PALABRA “DISCAPACIDAD” COMO TERMINO ABARCATIVO 107

vida de las personas con discapacidad, contribuyendo de manera sélida al respeto ac-
tivo de la diversidad —de la cual la discapacidad puede ser entendida como una expre-
sion— justifica holgadamente detenernos en los conceptos y representaciones que se
hagan de la discapacidad, particularmente de quienes la portan.

Cabe acotar, que asi como la discapacidad es parte de la diversidad, encierra, a su
vez, la suya propia. Al decir ‘discapacidad’, o ‘discapacitado’ o ‘persona con disca-
pacidad’ en realidad estamos nombrando a una poblacién diversa: de distintas edades
y nivel socioecondmico, que nacio asi 0 que adquirio esa condicidn en distintas etapas
del ciclo vital. La causa u origen pudo haberla afectado en su funcionamiento de dife-
rentes maneras, tanto respecto de en qué dimensiones como con qué grado de intensi-
dad y en los siguientes dominios,” que al decir de la CIF definen el funcionamiento
humano: comprension y comunicacion con el mundo, capacidad para manejarse con
el entorno, cuidado personal, relacion con otras personas, actividades de la vida diaria
y participacion en la sociedad.

De tal suerte, sobre ello se reflexiona a continuacion, procurando documentar —en
cuanto es posible— las apreciaciones que se formulan.

2. Las ‘personas con discapacidad’
2.1. Ser persona

Decir personas con discapacidad, primeramente supone que hablamos de perso-
nas, como todos y todas. El Diccionario de la Lengua Espafiola define ‘persona’ en
extension y profundidad, destacAndose basicamente que se refiere al “individuo de la
especie humana”, “sujeto de derecho”. Y esta aclaracion tan sencilla y, en realidad, al
parecer, hasta redundante, abre toda una gama de dimensiones que no siempre son te-
nidas en cuenta. Veamos algunas.

Independientemente del tipo de discapacidad (para ver, para oir, para comprender,
para comunicarse, para desplazarse, ...) o del momento y del tiempo de adquisicion
(innata o adquirida; reciente o de toda la vida), mas alla de su grado de severidad (le-
ve, moderada, grave; estacionaria 0 progresiva; etc.), aludimos a personas como tales,
sujetos de derechos y de obligaciones, acorde a su edad.

Entonces, por mas que desconozcamos estas caracteristicas, tal apreciacion alude
holisticamente al individuo. Orienta mas apropiadamente en relacion al trato, a la in-
terpretacion de las posibilidades del sujeto para hacer y para decidir su presente y su

7 Se define “dominio” como “un conjunto relevante, y practico de funciones fisioldgicas, estructuras anatémi-
cas, acciones, tareas o areas de la vida relacionadas entre si” (CIF, pag. 10). Se advierte que las alternativas
al término original en inglés “domain”, tales como “areas” o “campos” podrian causar confusién debido a otros
usos mas generales en el texto. Sin embargo, en una primera lectura, “dominio” puede resultar arbitrario, por la
falta de familiaridad en su empleo, al menos en nuestro medio. No obstante las aclaraciones iniciales, en algu-
nos pasajes de la CIF se hace uso de la expresién “dominios/campos de la salud” y dominios /campos
“rela- cionados con la salud” (sic).
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futuro, su vocacidn y sus intereses, mas alla de lo limitado que se esté o que se vaya a
estar. Implica aludir al ciudadano, jefe de familia, consumidor, vecino, fanatico de al-
gun deporte, socio, espectador, cliente, votante, ocupado o desocupado,... es decir: al
miembro potencialmente activo de la comunidad.

Complementariamente, ya la OMS en la version clasificatoria de la CIDDM
(1980) apuntaba lo siguiente que mantiene total vigencia: “Cuando se intenta aplicar
el concepto de discapacidad hay que tener mucho cuidado con la forma en que se ex-
presan las ideas. Como se refiere especialmente a las actividades, la discapacidad
tiene relacién con lo que ocurre —la préactica— en un sentido relativamente neutro,
mas que con lo absoluto o lo ideal y con cualquier juicio que se pueda hacer al res-
pecto. Decir que alguien tiene una discapacidad (sic) es mantener la neutralidad, ya
que son posibles distintos matices e interpretacion en relacion con su potencial. Sin
embargo, las afirmaciones formuladas en el sentido de lo que alguien es en vez de lo
que alguien tiene, suelen ser més categodricas y negativas. Por eso, cuando se habla
de que alguien “esta’ discapacitado, como si con ello se hiciera una descripcion con-
vincente de este individuo, se corre el peligro de resultar ofensivo y de crear un estig-
ma” (CIDDM,; pég. 59)

Resulta entonces que nos referimos a una persona que tiene una discapacidad, por
lo cual decimos persona con discapacidad, expresion que conduce también a recono-
cer y valorar las capacidades de cada uno e interpretar sus necesidades.

2.2. Capacidades diferentes?

Ese estado de salud, del que parte la discapacidad, supondra dafio o acotamiento
en algunos 6rganos o funciones. Pueden verse afectadas o reducidas, entonces, las
distintas capacidades de la persona: alguna o algunas capacidades (ya sea su capaci-
dad para entender, para oir, para ver, para caminar, etc.); poco o muy limitadas. Pero
no se pasa a tener “otras capacidades”, distintas capacidades. Son las mismas, pero
acotadas, minoradas.

Se trata, entonces, de “personas con discapacidad”. No son ““personas con capa-
cidades diferentes”.® Diferentes a qué?. Al promedio?. Una ‘capacidad diferente’
se- ria, por ejemplo, la que le permitiese a un hombre volar o ver a través de las
paredes

8 Al respecto cabe hacer una aclaracién aplicando la buena memoria. Durante la década del *70, en Argentina
comenz6 a usarse la palabra “discapacitado”. Ante una consulta del Servicio nacional de Rehabilitacién reali-
zada en la Academia Argentina de Letras esta se expidi6 a favor. Su dictamen se bas6 fundamentalmente en es-
tos aspectos: por un lado, consider6 que el neologismo “discapacitado” esta bien constituido (“dis’: prefijo, del
griego, que indica algo dificultoso, perturbador; sugiere la idea de anomalia y no implica algo totalmente
nega- tivo; “capacitar”: verbo que figura en el diccionario de la Academia Espafiola, definido como ‘hacer a
uno ap- to, habilitarlo para alguna cosa’). Por otro lado, expresé que las otras palabras que solian usarse en
la época

—como invalido, lisiado, o disminuido—, implicaban la negacién de algo mientras que ‘discapacitado’
sugeria s6lo una diferencia. Expresaba: “El discapacitado es un individuo potencialmente apto; puede tener,
en deter- minados aspectos, capacidad menor, igual e incluso mayor que otros individuos™. En este sentido,
en la época y en afios posteriores, se expresaba que la ‘persona con discapacidad’ tenia capacidades diferentes,
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o predecir el futuro. Se tiene, entonces, discapacidad, en cuanto diferente puede ser la
manera en que se desenvuelve la persona: por ejemplo, no se desplaza con sus pier-
nas, porque las tiene amputadas; para hacerlo, usa protesis, muleta o silla de ruedas.
Hay —eso si— una diferencia en su funcionamiento y no sélo esta dada por el estado de
salud de la persona sino precisamente por la interaccion de ese estado con el entorno,
ya sea en lo familiar o social, en lo econémico, en lo cultural, etc.. Y el problema no
es la diferencia sino la valoracién negativa que de ella se haga. Hasta el punto que se
busca nombrarla de manera “mas suave” o “disimulada”, eufemisticamente.®

Aunque sea como aclaracién, cabe decir que, en rigor de verdad, también las capa-
cidades “excesivas”, las de los talentosos o personas geniales, plantean discapacidad.
Muchas veces un talento notable (que pone en evidencia también un estado de salud),
limita a la persona en su actividad o la restringe en su participacion en cuanto no
siempre cuenta con medios para desarrollarlo o no es debidamente comprendido y
acompafiado. Sin embargo, la expresion “capacidades diferentes” parece culturalmen-
te reservada para designar el defecto y no el exceso de capacidad.

Bajo este enfoque por otra parte, tiende a ponerse el acento en la carencia o dife-
rencia y no en el todo, en la persona, en su funcionamiento. De ahi que tener algun ti-
po de discapacidad especifico muchas veces lleva a presuponer que se carece de otras
capacidades, mas que las “dafiadas”. Se piensa entonces, que una persona con cual-
quier tipo de discapacidad no puede trabajar o ejercer el derecho al voto, disfrutar de
su sexualidad o formar una familia. Generalmente, esto no es asi, pero las propias ac-
titudes que se despliegan hacia ellos terminan forjando una barrera social y cultural
muy dificil de encarar y de eliminar.

2.3.- Necesidades especiales?

En relacion a las necesidades de las personas con discapacidad valga considerar
que, como personas, tienen las mismas que cualquier otra persona, en todos los 6rde-
nes de la vida y a todo lo largo de su vida.

Sin embargo la denominacion, “personas con necesidades especiales™, que mu-
chas veces pretende ser sindnima y también pasa a ser eufemistica, lleva a pensar 0 a
interpretar que las personas con discapacidad tienen necesidades que deben ser satis-
fechas en espacios segregados, también “especiales”.

En rigor de verdad, tienen los mismos tipos de necesidades que cualquiera (fisio-
l6gicas, de alimentacion, de seguridad, de estima, de autorrealizacion,...). Algunas
personas —no todas— experimentan ciertas “dificultades para satisfacerlas” de manera
comun y corriente. En tal sentido, a veces —no siempre—, requieren adaptaciones o ele-

en mas o en menos que el que no lo era. Pero esta explicacion no tenfa la misma connotacion que la que se le da
al decir directamente ‘personas con capacidades diferentes’.

9 Segun el Diccionario de la Lengua Espafiola: eufemistico, ca.1. adj. Perteneciente o relativo al eufemismo;

eufemismo.(Del lat. euphemismus, y este del gr. aU@nplcpéQ).l. m. Manifestacion suave o decorosa de ideas
cuya recta y franca expresion seria dura o malsonante.
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mentos particulares, que no necesariamente son siempre costosos o dificiles de produ-
cir, como por ejemplo un bafio accesible para personas con discapacidad motora, que
requiere mas espacio para el giro de la silla, un barral y cierta elevacion del inodoro.°

También, muchas personas con discapacidad tienen necesidades especificas (por
ej.: de ‘educacion especial’, de ‘trabajo protegido’, etc.), dentro de las generales (si-
guiendo con el ej.: de aprender, de trabajar), relacionadas con las limitaciones o res-
tricciones (por ej.: de comprension, de manejo del tiempo, etc.), que su deficiencia o
estado negativo de salud impone a su funcionamiento.

Por otra parte, la gama de necesidades es muy amplia ya que tienen que ver con to-
das las dimensiones de la persona: desde necesidades que ponen de manifiesto lo ele-
mental y urgente como es la higiene, la alimentacion y la atencion de la salud como el
descanso, el ocio y el establecimiento de vinculos afectivos y otras necesidades que
tienen que ver con la autorrealizacion.

Ademas, como en todas las personas, las necesidades iran variando con el tiempo,
con el propio desarrollo y crecimiento, con su experiencia y con sus posibilidades de
satisfaccion. Algunas desapareceran, seran pasajeras, mientras que otras se manten-
dran o acentuaran. Surgiran otras nuevas como las que tienen gue ver con la vocacion
o0 con la sexualidad o con la independencia personal y la vida autonoma.

Todas debieran ser reconocidas y no solamente las que tienen que ver con algunos
aspectos del individuo en funcién de la discapacidad o con alguna etapa de la vida,
por ejemplo, la tendencia a ubicar a la persona en la nifiez, como ‘eterno nifio’, de-
pendiente, sin voz ni voto.

Esto no es nuevo y fue observado y sefialado en documentos declarativos interna-
cionales y ya historicos. En los borradores (1980) del que fuera el Plan de Accion
Mundial para la Personas con Discapacidad (1981), donde se apuntaron los aspectos
basicos, ineludibles en aquel momento, se consigna: “Los impedidos no deben ser
considerados como un grupo especial con necesidades diferentes de las del resto de
la comunidad, sino como ciudadanos corrientes que experimentan dificultades espe-
ciales para lograr la satisfaccion de sus necesidades humanas ordinarias. No se de-
ben tratar por separado las actividades para mejorar las condiciones de los impedi-
dos sino que deben formar parte integrante de la politica y de la planificacion
generales en cada sector de la sociedad”.*

10 Es cierto que se necesitan en este caso pocos recursos desde el punto de vista material. En realidad, lo fun-
damental es la conciencia cabal del problema y la decisidn para actuar en consecuencia. En ejemplos como es-
te, precisamente, las barreras fisicas suelen ser mas salvables que las culturales. Al respecto se recomienda con-
sultar: Pantano, L. (2006), “;De qué hablamos cuando nos referimos a la discapacidad?. Fundacion Telefénica
de Argentina, publicada on line (Consulta 9 de junio de 2007)
http://www.educared.org.ar/integrared/links_ internos/06/notas/07/index.asp. En dicho articulo, a través del
analisis del ejemplo de los bafios adaptados, se ponen de relieve las distintas barreras culturales y las
actitudes sociales que limitan la autodeterminacién de personas con discapacidad por parte de ciertos actores
sociales.

11 \éase: Naciones Unidas, Consejo Econémico y Social- CEPAL- Proyecto Preliminar del Plan de Accion
Mundial de Largo Plazo- Doc-E/CEPAL/CONF:/72/L.5, 30 de septiembre de 1980, pag. 2. El uso de la pala-
bra “impedido” es propia de la época y equivale a lo que hoy se entiende por persona con discapacidad. Toma-
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Siguiendo estas consideraciones, en lo que deberia trabajarse consensuadamente es
en la eliminacion de las dificultades que tienen por lo general las personas con disca-
pacidad para satisfacer sus necesidades, causadas por el propio entorno. En este sen-
tido las barreras culturales son las primeras que debieran estar en la mira.'?

3. Personas con limitaciones, personas con discapacidad
3.1. Todos o no todos?

La discapacidad, alude a limitaciones en la realizacion de las actividades. En fun-
cion de ello, muchos consideran que ya que todos tenemos alguna limitacion o difi-
cultad para realizar actividades, “todos somos discapacitados”. En realidad, en la li-
viandad de este analisis homogeneizador subyace una subestimacion de la limitacion

propia de la discapacidad que es la originada en una deficiencia o problema de salud

Muchas de las limitaciones que las personas tienen se deben simplemente a la im-
perfeccion humana, a la diferente y variada dotacion bioldgica que les es propia y no

ba en cuenta las barreras producidas por la sociedad en oposicién o acentuando los impedimentos (estados de

salud y discapacidades consecuentes) que tenian las personas. Este documento tiene como trasfondo lo que hoy
puede ser considerado como una visién de avanzada para la época, donde se resalta toda persona, con o sin dis-
capacidad, como sujeto de derechos, ciudadano, y se interpretaba ya la discapacidad como producto de la inte-
raccién con una sociedad, ambiente o contexto, con barreras. El reclamo era contar con una ‘sociedad para to-
dos’ y se abogaba por participacién plena y vida independiente. Sirva este comentario para poner
de manifiesto, ademas, que lo que se esta desarrollando tiene que ver con una conciencia social en evolucion,
que tiene origenes desde muchos afios atras, particularmente la década del 70 —la que resulté de una enorme
riqueza ideoldgica para la temética de las diferencias en general y de la discapacidad en particular—.

12 En una Conferencia sobre ‘Las demandas de las personas con discapacidad como una cuestion de derechos
humanos’ pronunciada en Madrid en el afio 2003, Luis Cayo Pérez Bueno, actual Director Ejecutivo del Comi-
té Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI) de Espafia, presenta un andlisis de las
necesidades y demandas de las personas con discapacidad en su pais. Sefiala: “Las necesidades y
demandas preferentes de las personas con discapacidad son: La no discriminacién y la igualdad de
oportunidades: las personas con discapacidad, globalmente consideradas, siguen sufriendo discriminaciones
por razén de su dis- capacidad, hecho que supone una vulneracién de los derechos que debe tener
garantizados todo ciudadano, con independencia de sus circunstancias personales. La accesibilidad
universal, el disefio para todos y la eliminacién de barreras de todo tipo: las barreras fisicas, de
comunicaciéon y mentales son una limitacién a las posibilidades de actuacién de las personas con
discapacidad, que se afiaden a la situacion de desventaja objetiva de las que parten, impidiendo su
participacion plena en el curso ordinario de la vida social”. Continda citando otras necesidades que en
realidad son las que experimenta cualquier ciudadano pero vistas desde la dificultad de satisfaccion.
Menciona: el empleo, la educacion, la fiscalidad (entendida como herramienta de integracion), la salud,
la proteccion y previsién sociales, las de los mas severamente afectados (objetivamente en una situacién mas
vulnerable y de mayor necesidad), la oportunidad digital (nuevas tecnologias y sociedad del conocimiento);
otras en relacion a las mujeres con discapacidad (segmento mas numeroso y con mayor discriminacion), las de
las familias de personas con discapacidad (que soportan casi en exclusiva el esfuerzo suplementario de tener
un miembro con discapacidad), a los que habitan el medio rural (lejos del acceso a muchos derechos). (Cayo
Pérez, op. cit., pags. 25y ss.)
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a una deficiencia. Y en ese sentido puede ser que dos personas, al parecer, compartan
la limitacion —por ejemplo, dificultad para bailar o desplazarse—, pero mientras una
naturalmente carece de gracia, disposicion o de entrenamiento, la otra tiene secuelas
de poliomielitis o artrosis que le impiden un movimiento acorde.

En el fondo, entonces, no es la “misma” limitacién. ¢Cabe hablar en todos estos
casos de “discapacidad”?'3

Precisamente, las limitaciones en la actividad y las restricciones en la participacion
a que se refiere la CIF, para definir la discapacidad son las que aparecen a partir de
una deficiencia, es decir “un problema en las funciones o estructuras corporales, ta-
les como una desviacion significativa o una ‘pérdida’” (CIF: pag.13). Las llamadas
“limitaciones en la actividad son dificultades que una persona puede tener en el de-
sempefio/realizacion de las actividades (CIF; pag. 133), es decir, entendiendo ese de-
sempefio/realizacion como “el acto de involucrarse en una situacion vital”” o “la ex-
periencia vivida de las personas en el contexto real en el que viven” (sic) (CIF; pag.
249).

En el Cuestionario para la Evaluacién de Discapacidades de la Organizacion Mun-
dial de la Salud WHO-DAS Il (World Health Organization- Disability Assesment
Schedule I1),** que es el instrumento elaborado para evaluar el impacto de los estados
de salud sobre el nivel de funcionamiento de una persona, y que responde a la CIF, se
le indica al entrevistado que considere todos sus problemas de salud y si al realizar la
actividad concreta (por ejemplo, caminar una distancia determinada) se produce au-
mento del esfuerzo, malestar o dolor, lentitud o cambios en el modo en que realiza la
actividad. Como se ve, estos parametros no se tienen en cuenta cuando se borra la di-
ferencia al considerar que todos ‘somos discapacitados’ por tener alguna limitacion.

13 Atendiendo a este sefialamiento, para la realizacién de la Primera Encuesta Nacional de Personas con Disca-
pacidad 2002/03 (ENDI) Complementaria del Censo 2001 (INDEC) se explicaba en el Manual del
Encuesta- dor: “Cabe aclarar que si bien todas las personas tienen alguna limitacién o restriccién para
realizar diferen- tes actividades (como por ejemplo para cantar, para hablar en publico, para bailar, para
hacer manualidades, para recordar fechas y direcciones, etc.) son éstas limitaciones y/o restricciones comunes
y corrientes que, por lo general, no las afectan mayormente en su desenvolvimiento y vida diaria. Sin
embargo, algunas personas, ya sea de nacimiento o porque las adquieren durante su vida, por accidente o
enfermedad, tienen limitaciones mas determinantes, originadas en una deficiencia, que si las afectan en su
desenvolvimiento y vida diaria. En este caso hablamos de “‘personas con discapacidad™ (como por ejemplo,
no poder hablar debido a una mal- formacién en los érganos de fonacién, no poder bailar o hacer
manualidades debido a una amputacion, no po- der retener ideas o conceptos debido a un retardo mental,
etc.)”(pag. 16). Casi con palabras textuales, aparen- temente inspiradas en la ENDI, Panamé incluye la
misma aclaraciéon en el Capitulo dedicado al Marco Conceptual del “Estudio sobre la Prevalencia y
Caracterizacion de la Discapacidad en la Republica de Panama”

(pég. 6), llevado a cabo por la Secretaria Nacional para la Integracién Social de la Personas con Discapacidad
(SENADIS) en el afio 2006.

14 La version consultada es la de lengua espafiola, desarrollada por la Unidad de Investigacion en Psiquiatria de
Cantabria (UIPC), Centro Colaborador de la Organizaciéon Mundial de la Salud, Hospital Universitario “Mar-
qués de Valdecillas”, Santander Cantabria (Espafia), segin un estudio monografico publicado por el
Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, de Espafia, en el 2006.
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3.2. Toda limitacion... ¢ discapacidad?

En complementacion con lo dicho, la OMS aclara expresamente: “La CIF se man-
tiene en un concepto amplio de la salud y no cubre circunstancias que no estan rela-
cionadas con ella, tales como las originadas por factores socioeconémicos. Por ejem-
plo (...) hay personas que pueden tener restringida la capacidad de ejecutar
determinadas tareas en su entorno habitual debido a su raza, sexo, religiéon u otras
caracteristicas socioecondmicas, pero estas no son restricciones de participacion, re-
lacionadas con la salud y como tal no las clasifica la CIF” (CIF; pag. 8).

En nuestro medio es frecuente escuchar la expresion “discapacitados sociales”,
para destacar la dificultad de participacion que tienen ciertas personas debidas a con-
diciones socioculturales (presidiarios, analfabetos, “nifios de la calle”, etc.). También
se utiliza en aquellos casos en que por diversas circunstancias como la malnutricion,
la pobreza, la violencia, etc. se producen dafios o problemas de salud que llevan a la
discapacidad.

En este sentido es apropiado el aporte del especialista peruano Juan Arroyo que
di- ferencia entre ‘enfoque por enfermedades’ y ‘enfoque por problemas’. Segun este
alti- mo, al que adhiere, coloca las deficiencias causantes de discapacidades en el
entorno que las promueve y produce. Asi, interpretando lo que él llama “ciclo vital
de la dis- capacidad”,'®> considera distintos factores a los que también atender y
controlar, supe- rando, a su criterio, un enfoque bio-médico. De todas maneras
plantea una revision de
la forma de entender el problema y buscar las soluciones, pero no elimina la impor-
tancia del problema de salud (dafio) y sus secuelas como causa de discapacidad (Arro-

YO; pag. 22y ss.).
3.3. No todas las personas, pero... ¢ siempre las mismas?

Se dijo que si bien todos tenemos limitaciones, no todos tenemos discapacidad, so-
lamente aquellos que las experimenten a partir de un problema de salud o deficiencia.
Algunos ‘nacen asi’*® pero cualquiera puede enfrentarse a factores diversos

15 para construir ‘el ciclo vital de la discapacidad’, Arroyo se basa en la propuesta de Phillipe Musgrove (1986)
para la medicion de la equidad en salud, que desarrolla en su obra “Measurement of Equity in Health” (World
Statistic Quaterly 3).

16 Se consigna esta expresion, ya usada en el texto, que respeta el lenguaje coloquial, y es aplicada para desig-
nar, entre las causas, la categoria destinada a registrar personas con discapacidad de nacimiento. En la practica
aqui se incluyen y confunden, por lo general, tanto las discapacidades innatas como las adquiridas al momento
de nacer por mala praxis, causas perinatales, etc. Por lo cual es una categoria mas realista que si se utilizara
“por causas congénitas”, mas aun teniendo en cuenta que muchos ignoran ciertos episodios en torno al
naci- miento que pudieron ser evitados. De tal suerte la expresion “nacid asi” representa cabalmente lo que
viene desde los primeros momentos de vida. En la Primera Encuesta Nacional de Personas con Discapacidad
2002/03

(ENDI) Complementaria del Censo 2001 (INDEC) en la Pregunta 1: ;A qué edad comenzd la dificultad PER-
MANENTE o discapacidad que mencioné y cuél es su causa?, se define la categoria “Naci6 asi: son aquellas
causas en las que el encuestado indica que la discapacidad es desde el nacimiento, aunque no responda a un
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que dafien su salud generando discapacidad o actualizando una predisposicion gené-
tica.l’

Ya sea referirse a estados o problemas de salud innatos o adquiridos siempre se
reafirma que se parte de la salud. Este enfoque ya estaba presente en la CIDDM. Pero
la CIF lo redimensiona colocando los problemas de salud en interaccién con el con-
texto, es decir el entorno que los promueve y produce. De ahi el resaltar los factores
ambientales en interaccion con la persona tales como: “los productos y la tecnologia,
el entorno natural y cambios en el entorno derivados de la actividad humana, los
apoyos y las relaciones, las actitudes y los servicios, los sistemas y las politicas
“(CIF).

Esto nos lleva a destacar basicamente dos aspectos que en realidad estan concate-
nados:

— La discapacidad no es predestinacion ni castigo.

Por causas que vienen con la persona (sindrome de Down, acondroplasia o enanis-
mo, ceguera congénita a causa de enfermedad de la madre durante el embarazo, etc.)
y/o adquiridas durante el devenir de la vida (por enfermedad, accidente, violencia,
de- sastres naturales, etc.) se llega a problemas de salud que causan discapacidad. Pero
es-
to tiene un origen identificable aunque, a veces, por distintas razones permanezca des-
conocido (por ignorancia, por falta de consulta o de atencion médica, por desidia o
desinterés, por rareza del mal, por falta de informacion, etc.). No es magia y mucho
menos castigo.'® Es decir: hay gente que nace con condiciones de salud que conllevan
discapacidad y hay gente que la adquiere después. Algunas personas gracias a detec-
cion precoz o atencion temprana pueden minimizar las consecuencias
discapacitantes.

Y otros, que “vendian salud”, pueden adquirirla (como se aprecia a continuacion).

origen claramente definido e incluye a los problemas de tipo genético tales como el Sindrome de Down, hidro-
cefalia, enanismo, etc.” (ENDI; Manual del Encuestador)
17 Téngase en cuenta que, como Yya se citd, la predisposicion genética se incluye en la consideracién de un es-
tado o condicion de salud.
18 podria ilustrarse profusamente esta apreciacién aunque basten dos ejemplos, uno del pasado remoto y el otro
de época actual. Es conocida la cita biblica donde se relata que, ante un milagro de JesUs al curar a un ciego, un
grupo de personas preguntan quién peco, si el susodicho o sus padres, mostrando que la ceguera era interpreta-
da como un castigo por algin mal cometido. Por otro lado, hoy, en muchas comunidades estas actitudes siguen
vigentes. Lo muestra la siguiente cita, la cual pone de manifiesto algunas dificultades, de orden cultural, para
la identificacion objetiva de la discapacidad: "En Mozambique no hay estadisticas acerca del nimero de nifios
con discapacidades mentales, como si las hay para nifios que presentan otras discapacidades. Hablar de nifios
con discapacidades mentales es un asunto muy complicado en Mozambique porque la mayor parte de la socie-
dad percibe el tema con mitos y tabd. Cuando nace un nifio con una deficiencia mental en una familia, este es
el origen de muchos problemas para sus padres, quienes se sienten penalizados y muy frustrados y no saben
qué hacer respecto al nifio. Usualmente, la familia corre el riesgo de ser rechazada, marginada y estigmatiza-
da dentro de la comunidad donde vive.” (en: Tembe, Francisco Manuel. La educacion de los nifios con disca-
pacidad mental en Mozambique. En Disability World Volumen N° 12. Enero-marzo 2002, (consulta on line 20
de mayo 2004) http://www.disabilityworld.org/01-03_02/spanish/ninos/education.shtml
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Precisamente, como la discapacidad se constituye no sélo desde la condicion de salud,
sino en la interaccion de la persona que la porta con el entorno, nadie puede asegurar
que su estado seréd irreversible o que por el contrario, nunca se vera afectado.

— La discapacidad también se puede adquirir durante el curso de la vida.

Lo dicho muestra que pueden identificarse causas o factores que operan sobre el
estado de salud y que refieren precisamente a la posibilidad continua de adquisicién
en relacion a la contextualidad propia de la discapacidad (Pantano (1987), Arroyo).

Sumado a estudios epidemiolégicos o diagndsticos diversos, sirva como elemento
de reflexion el caso de los distintos paises latinoamericanos que se ocuparon de la
medicién de poblacion con discapacidad®® y que han establecido objetivamente cate-
gorias de causas, ajustdndolas de acuerdo a sus necesidades e intereses de conoci-
miento.2® A mi criterio, este tipo de informacion documenta muy bien ese caracter ad-
quirible y su estrecha relacion con factores contextuales que hay que atender y cuidar,
constituyéndose en una importante y rica fuente de estudio. Valgan algunos ejemplos
puntuales para mostrar lo dicho.

Los datos latinoamericanos muestran que aproximadamente tres cuartas partes de
la poblacién afectada por alguna discapacidad la ha adquirido después del nacimien-
to. Puede decirse que la enfermedad (en sentido amplio) fue y sigue siendo la princi-
pal causa de adquisicion. Todos los paises la reconocen como tal y algunos, como
México (Censo 2000, Cuestionario Ampliado) o Colombia (Censo 2005,
Cuestionario Ampliado), ademas incluyen como sub categoria, el deterioro a causa
de la edad o la vejez. O bien, se interesan, como Nicaragua en su Primera Encuesta
Nicaraglense pa-
ra Personas con Discapacidad (ENDIS 2003), en la enfermedad infecciosa o parasita-
ria, la enfermedad laboral u otras enfermedades o condiciones incluso vejez. Por su
parte, Chile en su Primer Estudio Nacional de la Discapacidad en Chile (ENDISC-
CIF 2004) considera la enfermedad crénica, problemas degenerativos y la enferme-
dad laboral.

También el alcohol y las drogas son estudiados cada vez mas como factores que
causan estragos en la salud con diversas consecuencias, en distintas dimensiones del

19 Nos referimos concretamente a la deteccion y caracterizacion de poblacién con discapacidad en operativos
estadisticos recientes —a partir del 2000—, ya sea en censos nacionales o bien mediante encuestas especificas o
complementarias, en Latinoamérica.

20 precisamente, esas necesidades acuciantes de conocimiento estan incentivadas por distintos diagnésticos co-
mo el que se sigue: “El perfil epidemiolégico de la regién de Centroamérica es un indicativo de que hay un
claro incremento en la incidencia de las enfermedades emergentes, reemergentes(sic) y cronicas, complemen-
tado con las secuelas de la guerra, el acelerado incremento de los accidentes de todo tipo, el uso y abuso del
alcohol y drogas y la violencia social, causas desecandenantes de situaciones de discapacidades. Se debe
con- siderar igualmente el incremento de las expectativas de vida, la presencia de mayor poblaciéon en
proceso de envejecimiento, la desnutricion, nifiez en abandono, postergacion social, principalmente las
etnias, pobreza extrema, migracion poblacional y la alta vulnerabilidad de algunas zonas de la region de
Centro América”. (Collado Hernandez, Héctor; pag. 3)
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funcionamiento. En su Encuesta de Hogares sobre Discapacidad en Lima Metropoli-
tana (EHODIS, 2005), Per( las pone explicitamente como una categoria mas de cau-
sa a registrar.

Asi mismo, la violencia es un factor posible de ‘discapacitacion’?! y si nos detene-
mos en algunos paises en particular, lo es de manera alarmante y esté identificada se-
gun sus diferentes expresiones. Como ejemplo, cabe citar a Colombia (Censo 2005,
Cuestionario Ampliado) que establece siete categorias fijas de causa de discapacidad,
tres de las cuales dedica a violencia, ya sea de grupos armados, dentro del hogar, de-
lincuencia comdn. Pert (EHODIS 2005) incluye en el mismo rubro: violencia fami-
liar y violencia terrorista. Nicaragua (ENDIS 2003) registra: lesiones causadas por
minas antipersonales. También Chile ((ENDISC-CIF 2004) considera las categorias
hechos de violencia y experiencia traumatica.

Por otro lado, si bien son bastante difundidas estadisticas donde aparecen acciden-
tes de todo tipo como importante causa de muerte, son menos conocidos los datos de
sobrevida con discapacidad. De todas maneras se sabe que son abultados.?? Y valga
referirse a ‘todo tipo’ de accidentes, tal vez con algunas diferencias segun edad y se-
X0 (por ejemplo: mas accidentes domésticos en nifios y mujeres; mas accidentes labo-
rales y de transito en adultos potencialmente activos; etc.). Algo similar sucede con
los problemas ambientales causantes tanto de mortalidad como de discapacidad.?®

21 Sj bien no es muy habitual, esta palabra, traduccién de la inglesa “disablement”, refiere al proceso de adqui-
sicién de la condicion de discapacidad.

22 Recientes informes de la OMS advierten sobre el agravamiento de diferentes causas de mortalidad y disca-
pacidad. Dice Micaela Urdinez, de Fundacion La Naci6n, en una nota periodistica: “Mientras un reciente in-
forme de la Organizacién Mundial de la Salud publicado en la Semana Mundial sobre la Seguridad Vial (del
23 al 29 de abril) afirma que los accidentes de transito matan en el mundo a 1,2 millones de personas cada
afio, en nuestro pais los siniestros siguen dejando un saldo estimado de 300 muertos por mes.(...) Dentro dé
la problematica de los accidentes de transito, una realidad que no siempre sale a la luz, es el enorme nimero
de personas gue guedan con algln tipo de discapacidad producto de las lesiones de los siniestros y que
tienen que salir a enfrentar su realidad y ven modificadas sus vidas por completo. No existen cifras oficiales
al respecto, y los especialistas y las ONG no se ponen de acuerdo en los nimeros. Segun, Alberto José
Silveira, presidente de la Asociacién Luchemos por la Vida, cerca de 15.000 personas por afio quedan con
alguna discapacidad permanente producto de accidentes de transito, aproximadamente el doble de los
gue mueren ensiniestros (subrayado nuestro)”. (La Nacién, domingo 29 de abril). En una nota editorial del
mismo matutino, de fecha 11 de junio, titulado “Accidentes de transito, flagelo mundial”, se retoma el mismo
asunto lo que pone de manifiesto su gravedad y vigencia. La ENDI 2002/03 (INDEC), consigna datos de
poblacién con discapaci- dad adquirida por diferentes tipos de accidentes, segin sexo, grupos de edad y tipos
de discapacidad.

23 En un informe de la OMS publicado del 13 de junio de 2007, se advierte que “mas de tres millones de me-
nores de cinco afios mueren cada afio por causas y afecciones relacionadas con el medio ambiente. (...) En
particular en los paises en desarrollo, los riesgos y la contaminacién ambientales contribuyen de manera muy
importante a la mortalidad, la morbilidad y la discapacidad infantiles asociadas a enfermedades
respiratorias agudas, enfermedades diarreicas, traumatismos fisicos, intoxicaciones, enfermedades
transmitidas por insec- tos e infecciones perinatales (subrayado nuestro).” Véase ADITAL Agencia de
Noticias de América Latina y el Caribe, edicién del 14 de junio de 2007 (consulta on line 14 de junio de
2007) http://www.adital.com.br/site/noticia.asp?lang=ES&cod=28064.
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En sintesis, es claro que los factores que pueden operar sobre el funcionamiento
humano modificando el estado de salud de manera negativa hasta causar discapaci-
dad. parecen multiplicarse y diversificarse. La falta de entornos saludables vulnera la
condicion humana y propicia modos de vida consecuentes.

4. ‘Personas con...”. ‘Personas sin...’2

Si bien las reflexiones hechas hasta aqui involucran a la persona con discapacidad
y llaman la atencidn sobre expresiones inapropiadas, cabe tomar en cuenta también
algunas palabras que generalmente se incluyen en el discurso en relacion a ellas.

En este sentido, se destacan términos que designan a las personas que “no tienen
discapacidad” o bien aquellos que nombran el proceso que genéricamente podriamos
[lamar de “igualacion de oportunidades de desarrollo o de funcionamiento” entre los
miembros de una comunidad.

Es frecuente que cuando alguien se refiere al resto de la poblacion, los que no es-
tan afectados, en contraste con las “personas con discapacidad”, se echa mano de cier-
tas palabras tales como “los normales”, “los sanos”, “los que no tienen defectos”, o
“los convencionales”. Indirectamente, y las mas de las veces ignorandolo, han equipa-
rado a personas con discapacidad con “anormales o no normales”, “enfermos”,
“de- fectuosos” o “raros”, respectivamente.

Al menos en ambitos técnicos o especificos, Ultimamente parece apreciarse una
tendencia a utilizar los términos neutros de personas con y personas sin discapaci-
dad, lo que objetiva el tratamiento.

En el segundo caso, se observan ciertos términos tales como “rehabilitacion”, “rea-
daptacion”, “reintegracion”, “normalizacion”, “integracion”, "inclusion”, etc., em-
pleados alternativamente, a veces fuera de contexto y de manera imprecisa o alteran-
do su significado.

Esto tampoco es nuevo. Ya en 1980 el Comité de Expertos en Prevencion de la
Discapacidad y Rehabilitacion (OMS) recomend6 revisar una serie de términos y con-
ceptos con relacién tanto al proceso de discapacidad como al de rehabilitacion. Sostu-
vo que “(...) aunque no existe un conjunto ideal de definiciones y es improbable que
se desarrolle alguno, el uso de definiciones operacionales (de ciertos términos) debe
ser encarado”(subrayado nuestro)”.?> Menciona a continuacion: proceso de discapa-
cidad™, “prevencion de la discapacidad™, “rehabilitacion y “participacion de la co-
munidad en la rehabilitacion™.

24 En su momento, estos aspectos fueron considerados en Pantano, L. (1987), op. cit. Cap. Il. De alguna mane-
ra, irrita pensar que veinte aflos después la cuestién se mantiene de manera muy similar, sin avances positivos
notables. Si bien hay una cierta superacion de terminologia medicalista, y se ha orientado la mirada hacia facto-
res ambientales, tal como los cita la CIF, no siempre hay un discurso coherente en relacién a las personas con
discapacidad y su entorno, lo que hace reflexionar sobre la persistencia de barreras sociales y la lentitud de la
toma de conciencia de los derechos y obligaciones de todos los ciudadanos con o sin discapacidad.

%5 Véase: World Health Organization (1981) Disability Prevention and Rehabilitation”. Report of the WHO
Expert Comité on Disability, Prevention anda Rehabilitation, Technicals Reports, Series 668, Ginebra.
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De alguna manera, el Programa de Accién Mundial para las Personas con Discapa-
cidad (PAM) puso cierto orden al respecto, y homolog6 conceptos como los de los
grandes pilares de la accion en la materia (prevencion, rehabilitacion y equiparacion
de oportunidades). Sin embargo, a veces se sigue manteniendo cierta ligereza al mo-
mento de emplearlos.

Hoy en dia términos como ‘integracion® e ‘inclusion’ se emplean indistintamente
en algunos ambitos o bien han surgido otros asociados a nuevos paradigmas, con un
enfoque de derechos y ciudadania, en otros idiomas que se han castellanizado, como
‘empoderamiento’, y que no siempre son adecuadamente empleados 0 su uso no es
bien interpretado o aplicado.

De todas maneras, no es objeto presente extendernos al respecto sino méas bien lla-
mar la atencidn sobre distorsiones asociadas al discurso en relacion a las personas con
discapacidad y a la discapacidad. Si bien aqui no se agota, se sefiala.

5. Persona y discapacidad. Sociedad y discapacidad
5.1. Condicidn y situacién de discapacidad

Ya en otro orden, se observa también que por lo comun la palabra ““discapacidad”,
con ese caracter de término ‘baul o paraguas’ (abarcativo) que le imprime la CIF, se
utiliza indistintamente para referirse tanto al individuo portador como también a lo
que sucede en una sociedad en relacion a la poblacion afectada, por ejemplo, se men-
ciona “la discapacidad en Argentina” o ““la evolucion histérica de la discapacidad en
Latinoamérica o en Europa”.

En tal sentido considero oportuno usar dos expresiones, ‘condicion de discapaci-
dad’ y ‘situacion de discapacidad’, respectivamente para diferenciar, en el discurso,
ambos planos.?® La primera alude al individuo con un estado o problema de salud en
interaccion con el contexto, y la segunda, en un sentido mas estructural, a la
sociedad, ambos, en interaccion continua como verdaderos protagonistas del
fendémeno.

Son convenciones elegidas para resolver el uso indistinto de uno y otro, a veces
al- ternativo y confuso, pero difundido y familiar, en la bibliografia teméatica. Estan
ins- pirados en la experiencia investigativa, y pueden ser ejemplificados segin son
em- pleados en diferentes documentos.?’

26 En el afio 2006, como parte del trabajo de investigacion sobre procesos de la cuantificacion de la discapaci-
dad en Latinoamérica (CONICET), realicé un articulo titulado: ‘“Nuevas miradas en relacion a la
conceptuali- zacién de la discapacidad: condicion y situacion de discapacidad™, actualmente en prensa en el
Fondo de Cul- tura Econémica, en México, como parte de una compilacion a cargo de Patricia Brogna. En
dicho trabajo se analiza y fundamenta la necesidad de esta distincién conceptual, a la luz de la evolucién de
modelos o paradig- mas explicativos de la discapacidad como fendmeno complejo y multidimensional. Las
reflexiones que implico estimularon la inclusion de este apartado.

27 a estructura de la definicion de estos conceptos parte de la consideracién general de las acepciones de ‘con-
dicién” y de ‘situacion’ segun el Diccionario de la Lengua Espafiola, de la Real Academia de Espafia.
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Nos referimos a la discapacidad como ‘condicion’ para designar el estado en que
se halla una persona debido a problema/s de salud que opera/n sobre su funciona-
miento, en interaccidn con el contexto, afectandolo en sus actividades y participacion
y otras consecuencias (en el sentido en que lo establece la CIF, respondiendo a un
modelo biopsicosocial).

Con ‘situacioén de discapacidad’ se alude al conjunto de factores o circunstancias
que tienen que ver con las personas (poblacidn) en cuanto estén o puedan estar en
condicion de discapacidad

5.2. Ejemplos de aplicacion de los conceptos

Esta eleccion no es caprichosa. En documentos diversos se constatan estos usos.
Se citan algunos ejemplos.

— En un interesante trabajo colombiano en relacion a la formacion de politica pu-
blica sobre discapacidad,?® se presenta su objeto segun el siguiente esquema:

Persona con discapacidad Situacién de discapacidad

Se refiere a Individuo Grupo poblacional

Responde a Necesidades Individuales de atencié n Necesidades de una poblacid n,
a un problema individual que requiere respuesta a un

problema social

Afecta a Individuo, familia, comunidad cercana Territorio (entorno)

Actl an La persona con discapacidad, la familia La comunidad organizada, OGs y ONGs
y los profesionales

Qué se hace Dar respuesta institucional/ sectorial Construccié n de una Politica Pi blica
a la demanda

Competencia de Instituciones, entidades de y para Sinergia Gobierno — Sociedad Civil

Si bien no se alude aqui a ‘condicién’ se nombra especificamente la persona, con
discapacidad, caracterizada como individuo en relacion con un entorno familiar y co-

28 CPPS-CAF: “Metodologia para la Formacion de Politica Pablica en el area Social”- Proyecto Piloto para la
Formacion de Politica Publica en Discapacidad. Informe Final, Colombia, mayo de 2002.

Este documento es analizado y citado en Pantano, L.: La medicién de la discapacidad en Latinoamérica:

Los marcos conceptuales de preguntas censales. Lecciones de algunas experiencias. Trabajo presentado al Se-
minario sobre Aproximacion Cuantitativa a las Discapacidades en Espafia. Organizado por el Real
Patronato sobre Discapacidad- Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales. Madrid. Espafa, 6 y 7 de octubre de
2003. Fue publicado en el Boletin del Real Patronato N° 56. Aqui se desarrollan ambos conceptos. También
Pilar Sama- niego en su obra “’Aproximacién a la realidad de las personas con discapacidad en
Latinoamérica’, cita y uti- liza ambos trabajos, refiriéndose al marco conceptual de la situacién de la
discapacidad en Latinoamérica.
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munitario, planteando sus propias necesidades y la demanda de satisfaccion. A su vez,
una mirada mas amplia delinea la situacién de discapacidad propia de un grupo pobla-
cional, en un espacio geografico y comunitario, que amerita respuestas estructurales a
traves de la construccion de politicas pablicas.

— En un diagnostico social llevado a cabo en Costa Rica por el Consejo Nacional
de Rehabilitacién y Educacién Especial (CREES) y otras instituciones, se expresa:
“(...) Evidenciar la situacion actual de la poblacion con discapacidad en nuestro pais
y las condiciones bajo las cuales accede a los servicios publicos (...) se convierte en
el principal objetivo del presente diagnostico. (...) Es claro que la discapacidad, sien-
do una condicién humana que puede ser de origen multicausal, ya sea por condicion
genética, pobreza, desnutricion e inadecuados habitos de salud e higiene, enfermedad
0 accidente laboral, deportivo, recreativo y de transito, contaminacion ambiental,
violencia politica social y estructural, etc., no es discriminatoria por razon de géne-
ro, estrato social, étnia (sic), religion o nivel educativo o de ingresos. Por el contra-
rio discriminatorias son las practicas que tradicionalmente han provocado la
exclu- sion, la marginacion y la sectorizacion de las necesidades de las
personas con discapacidad en Costa Rica y que han originado como historico
resultado circunscri- bir las acciones del estado a los &mbitos de la salud y de la
educacion especial (su- brayado nuestro)™.?°

Se aprecia en el texto el reconocimiento de la discapacidad como una ‘condicién
humana’, del individuo expuesto a un ambiente y en interaccion con el mismo. Se re-
fiere a la ‘situacion actual, presente, de la discapacidad’ en Costa Rica y se la caracte-
riza tanto por condiciones que tienen que ver con lo estructural (acceso a servicios)
como por lo cultural (practicas discriminatorias).

— En ocasion de introducir el Estudio sobre la Prevalencia y Caracterizacion de la
Discapacidad en la RepUblica de Panamd, se consigna: ““La situacion de la discapaci-
dad a nivel mundial, sobrepasa el &mbito de la salud, constituyéndose en un reto evi-
dentemente social ya que de acuerdo a la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
se estima que la décima parte de la humanidad tiene alguna discapacidad. EI 98% de
estas personas residen en los paises en vias de desarrollo y no tienen acceso a los
servicios de rehabilitacion; el 98% de los nifios y nifias con discapacidad no asisten
regularmente a la escuela y el 80% de las personas en edad productiva laboral estan
desempleadas. En la Republica de Panamé los grupos humanos vulnerables existen-
tes siguen excluidos del desarrollo de la productividad. (...). En su gran mayoria son
victimas de la inequidad entre ricos y pobres y presentan altos niveles de desempleo,
elevada tasa de desercion escolar y una muy limitada accesibilidad a los servicios de
educacion, salud y oportunidades de trabajo. En nuestro pais las personas con disca-
pacidad y sus familias, han luchado y contintan luchando por dejar de ser un grupo

29 Ministerio de Salud. OPS/OMS de Costa Rica. Consejo Nacional de Rehabilitacién y Educacion Especial
(2004). Op. cit., pags 2y 3.
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invisible. Propugnan por un pais donde se ejecuten politicas de Estado que garanti-
cen un plan nacional sostenible que promueva la accesibilidad, la integracién y la
participacion, a través del cumplimiento de los derechos consignados en nuestras le-
yes (subrayado nuestro)”.3°

Se ubica a la persona con discapacidad y a sus familias inmersas en una situacién
generalizada (a nivel mundial), en la que se incluye la del pais, caracterizada por una
lucha en contra de la invisibilidad y a favor de politicas de Estado que propicien la ac-
cesibilidad y la participacion.

— Luis Cayo Pérez Bueno, lider asociativo espafiol, dice partir de ““una definicion
arbitraria, indiciaria,?* de lo que pueda ser eso de la discapacidad (sic):

La discapacidad, circunstancia personal y hecho social resultante de la interac-
cién de un entorno inadecuado pensado para el parametro de persona “normal” con
la diferencia que presentan algunas personas, es una manifestacion més de la diver-
sidad humana, que una sociedad inclusiva y abierta ha de acoger como elemento en-
riquecedor que ensancha la humanidad y le agrega valor (subrayado nuestro)”.

Al referirse a “los antecedentes y juicio general sobre la situacién de la discapa-
cidad en Espafia” establece la siguiente “radiografia general”’:

1.- Tradicionalmente la sociedad ha tendido a aislar y a segregar a las personas
con discapacidad y a pesar de los importantes logros obtenidos desde la recu-
peracion de la democracia (...) este tipo de discriminacidn sigue representan-
do un problema grave y apremiante.

2.- La discriminacién de las personas con discapacidad persiste en algunas areas
criticas, como por ejemplo en la educacidn, en la formacion, el empleo, la vi-
vienda, el acceso a los establecimientos publicos, la proteccion social, el
trans- porte, las comunicaciones, las actividades de ocio, la
institucionalizacion, los servicios sanitarios y el acceso a los servicios
pablicos. (...).

3.- Al contrario de lo que ocurre con otro tipo de grupos vulnerables o que han su-
frido discriminacion, las personas con discapacidad carecen por lo general de
recursos o dipositivos legales eficaces para atacar y corregir dichas conductas
discriminatorias (...).

4.- Las personas con discapacidad se enfrentan continuamente con distintas for-
mas discriminacién, entre las que se pueden citar la exclusion deliberada, los
efectos discriminatorios de barreras de todo tipo, la existencia de normas y po-
liticas que fomentan la dependencia o la segregacion, la imposibilidad de in-
troducir modificaciones en instalaciones y habitos preexistentes (...).

5.- Datos procedentes de distintos censos, encuestas y multiplicidad de estudios
prueban que las personas con discapacidad, como grupo, ocupan un ““status”

30 Ministerio de la Presidencia de la Republica. Secretaria Nacional para la Integracion Social de la Personas
con Discapacidad (SENADIS) (2006), op. cit., pag. i.
31 Indiciario, ria: 1. adj. Der. Relativo a indicios o derivado de ellos. V. prueba indiciaria. (Segun el Dicciona-
rio de la Lengua Espafiola. Real Academia Espafiola.)
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inferior en nuestra sociedad, encontrandose en una situacion de enorme des-
ventaja, social y econdémica, profesional y educativamente hablando.

6.- Las personas con discapacidad forman una minoria discreta, ignorada y aisla-
da que se ha tenido gue enfrentar con todo tipo de restricciones y limitaciones
()

7.- La existencia continuada de discriminaciones y prejuicios injustos e injustifica-
dos priva a las personas con discapacidad de la oportunidad de competir sobre
una base de igualdad, asi como de aprovechar las oportunidades de las que
goza cualquier ciudadano (... ) (subrayado nuestro).3?

El autor, en este parrafo y en todos sus escritos, resalta la discapacidad como cir-
cunstancia personal, propia, individualizable y, a la vez, como hecho observable. La
situacion a que da lugar ese ‘hecho’ estda caracterizada por la desventaja, la
discrimi- nacion y la exclusion, asi como por la lucha para desarmar esos
mecanismos.

Las citas previas abonaron los alcances del término discapacidad, que en realidad
responden a la naturaleza propia del fendmeno, como manifestacion Gnica para cada
portador de deficiencia pero también como un hecho, un asunto, un problema so-
cial,®® fuertemente caracterizado desde lo cultural por distintos procesos como la dis-
criminacion, la invisibilidad y las desventajas para gozar de las mismas oportunidades
que el resto de los ciudadanos.

Por lo tanto, atender la discapacidad pasa por estos dos planos, precisamente: las
personas concretas y los escenarios concretos; involucra reconocerla, valorarla y dis-
minuirla apoyando capacidades. Todo lo cual conlleva hablar de ello y fundamental-
mente distinguirlos en el discurso y en la accién comprendiéndolos®* cabalmente.

6. Algunas conclusiones y algo mas

La altima version de la Clasificacion de la OMS, la CIF, hace resonar el término
discapacidad en un sentido abarcativo, representando la deficiencia (en interaccion
con el entorno), la limitacion en la actividad y la restriccion en la participacion.

Si bien discapacidad o personas con discapacidad son términos técnicos que bus-
can designar objetivamente una condicién que tiene o puede tener un individuo, en la
préctica, y en nuestro medio al menos, en muchas ocasiones, son reemplazados por

32 \véase: Pérez Bueno, Luis Cayo. Conferencia, op. cit.: en Pérez Bueno, Luis Cayo, op. cit. (pags. 20 a 24).
33 ‘Problema social’ puede ser entendido como el proceso que ejerce una fuerza desorganizadora sobre las
per- sonas o0 la sociedad. Pero téngase en cuenta, que el tratamiento del malestar que causa, no agota el
estudio del problema sino que, sociolégicamente hablando, lo que interesa es comprender, interpretar y
explicar cdmo se desempefia el sistema de que se trata.

34 El verbo ‘comprender’ aqui empleado no es casual. Implica la necesidad de una mirada de revisién a noso-
tros mismos, a nuestras creencias y a los mecanismos de valoracion de las diferencias. Desde lo metodolégico,
resulta apropiado tener presente el llamado “paradigma interpretativo™ o critico-interpretativo, cuyo supuesto
basico es “la necesidad de comprension del sentido de la accién social, en el contexto del mundo de la vida, y
desde la perspectiva de los participantes™. (Vasilachis de Gialdino; pag. 43).
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otros, ya como sindnimos, ya como alternativas que no necesariamente tienen las mis-
mas implicancias.

Lo adecuado seria usar los originales sin resquemores y evitar eufemismos como
personas con ‘capacidades diferentes’, o con ‘necesidades especiales’ que llevan a re-
conocer segregando, buscando respuestas aparte de las de los demas.

Por otro lado, corresponderia trabajar sobre las valoraciones positivas de las dife-
rencias y no pretender borrarlas aduciendo que ‘todos somos discapacitados’.

Serd (til también entender que la discapacidad es un ejercicio de vida cotidiano y
una posibilidad abierta. Si bien algunos hoy la portan, cualquiera puede adquirirla por
diversas causas, ya ilustradas suficientemente.

Pero en realidad, de lo que aqui se trata y se discute, no son los términos en si, si-
no las orientaciones a que dan lugar en el trato hacia una persona con discapacidad y
las acciones consecuentes.

La sociedad esta integrada por personas, algunos con y algunos sin discapacidad.
Pero desde un enfoque de derechos, son todos ciudadanos. Dice Jordi Borja: ““La ciu-
dadania es un reconocimiento social y juridico por el cual una persona tiene dere-
chos y deberes por su pertenencia a una comunidad, en general, de base territorial y
cultural. Los “ciudadanos’ son iguales entre ellos, en la teoria no se puede distinguir
entre ciudadanos de primera, de segunda, etc.. En el mismo territorio, sometidos a
las mismas leyes, todos deben ser iguales. La ciudadania acepta la diferencia, no la
desigualdad™.%®

La discapacidad como parte de la diversidad humana, encarna una diferencia. Y
esto supone captar, comprender cabalmente la especificidad de la discapacidad y dife-
renciarla objetivamente de las otras diferencias para dar la respuesta ajustada a nece-
sidades y demandas de sus portadores.

La discapacidad se funda en un problema de salud y se constituye en la interaccion
de la persona (con ese problema) y el entorno. En este sentido, puede decirse que el
estado de salud o la deficiencia de la persona afectada explica, entonces, s6lo una par-
te de la “‘condicion de discapacidad’. Una persona estara mas o menos limitada de
acuerdo a sus propias caracteristicas y a las del ambito en que se desarrolle, es decir
al escenario histérico, cultural y geografico.36

35 Borja, Jordi. La ciudad y la nueva ciudadania. Conferencia pronunciada en el Forum Europa, junio de 2001.
en La Factoria N° 17 febrero mayo 2002. llustrando lo dicho pero en relacién a la discapacidad, Pérez Bueno,
escribe: “Las personas con discapacidad, por la diferencia que presentan, que tiene efectos sociales, al enfren-
tarse a un entorno hostil, no pensado para ellas, parten de una situacién de objetiva desventaja que repercute
en sus posibilidades de participacién plena en el curso ordinario de la vida social, en las mismas o parecidas
condiciones que el resto de los ciudadanos. A efectos préacticos, las personas con discapacidad son, en
muchos casos, ciudadanos de segunda. Pese a las proclamaciones formales de igualdad que tienen su reflejo
tanto en instrumentos juridicos internacionales, como en normas de ambito nacional, la equiparacion
efectiva entre personas con y sin discapacidad no pasa de ser un buen propésito” (up supra, pag. 22).

36 L a CIF da buenas pistas respecto de la consideracion del entorno cuando se refiere a los factores ambienta-
les. Los listados que introduce son una guia practica para reconocer barreras y facilitadores segun las condicio-
nes concretas de discapacidad. La inclusién de las actitudes como factor es un reconocimiento importante de
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Por otra parte la discapacidad no solo tiene que ver con los que la portan sino con to-
dos, ya sea porque cualquiera puede adquirirla, porque involucra a otros individuos cer-
canos en la convivencia cotidiana (familia y allegados) y porque como ciudadanos somos
responsables de generar y conservar entornos accesibles, seguros y saludables para todos.

Individuo y contexto. Persona y sociedad. Son los actores de la discapacidad. His-
toricamente y aun hoy, esto no se diferencia con claridad, sino que muchas veces se
parcializa, reduciendo la realidad al problema individual que cubre e invisibiliza a la
persona (modelo medicalista) o a la discapacidad como creacién social, como ma-
quiavélico invento desde el afuera del afectado (modelo social radicalizado). Ni lo
uno ni lo otro. Piezas distintas de un mismo complejo, de un mismo aparato; protago-
nistas de una misma realidad.

De nada sirve rehabilitar y equipar adecuadamente para su desplazamiento, por
ejemplo, a un individuo con problemas motores, si no se procura un entorno accesible
y Seguro, que a su vVez no se convierta en un estorbo para otras personas (por ej. ram-
pas mal ubicadas o en estado de deterioro, transporte accesible pero mal disefiado pa-
ra el usuario sin discapacidad, etc.). Se trata de equiparar alternativas de funciona-
miento segln diferentes condiciones, reduciendo factores negativos (—actitudes,
barreras, obstaculos, impedimentos—, segln diferentes acepciones) y creando factores
positivos (—actitudes, facilitadores, apoyos, estimulos—, idem). Es tan importante acre-
centar la autodeterminacion y la autoestima de cada individuo como reducir el prejui-
cio y la discriminacion, las actitudes represivas o negativas de una comunidad.

Tal vez se conozca qué le pasa a algunas 0 muchas personas con discapacidad, pero
en el fondo, atin no se termina de calibrar e interpretar la evolucidn de la situacién de la
discapacidad, que a su vez tiene perfiles historicos. Varia con el tiempo y con los com-
portamientos de los hombres, con la incorporacion de la tecnologia y con el avance
de
la ciencia. Y esta estrechamente ligada a las politicas (incluso, a la ausencia de ellas) y
a la toma de decisiones desde los diferentes sectores del poder en una comunidad.

Esa situacion, demanda por otra parte la tarea asociada y articulada de distintos ex-
pertos, asi como la complementariedad de informacién y conocimiento de datos cuan-
titativos como cualitativos, producidos en diferentes sectores de la comunidad. En es-
te sentido es fundamental el estimulo a la investigacion y a una produccion articulada
de resultados.

Es bésico trabajar el planteo o la concepcion de manera fundamentada e insistente:
mejorando las concepciones podemos efectivizar y optimizar aun mas las actuaciones
y la gestion consecuente.

Y esto seria parte de lo que Pérez Bueno llama el desmantelamiento de la discapa-
cidad. De una discapacidad que —segun €él- “mas alla de la situacion factica, del esta-

los aspectos culturales en la constitucién de la discapacidad y en la situacion a que da lugar. De todas maneras,
la simple referencia bibliogréfica no alcanza. Es imprescindible una conciencia social respecto del efecto de es-
tos factores ambientales y una gestion equiparadota sobre los mismos para que resulten equitativos para toda
la ciudadania.



LA PALABRA “DISCAPACIDAD” COMO TERMINO ABARCATIVO 125

do de cosas sobre el que se erige (...) es sobre todo el modo en que estas personas
convertidas en sujetos se ven llevadas a reconocerse a si mismas como discapacita-
das, el modo en que experimentan y viven esa forma de ser y estar y el valor y el dis-
valor que a la misma confieren (...). También, por supuesto, (es) el modo en que los
demas experimentan y reconocen, en lo que no son ellos (...), la discapacidad™.
Reconocer la realidad, llamarla por su nombre y terminar con los eufemismos y las
expresiones “suavizantes”, puede contribuir a ello de una manera concreta y eficiente.
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