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Fotografia de Fernando Galarraga entregando dispositivos de PROCER a estudiantes con discapacidad visual.




EDITORIAL

Fernando Galarraga

Director Ejecutivo
Agencia Nacional de Discapacidad

En el marco de los 40 ahos de Democracia y con la premisa de continuar con
la transversalizacion de la perspectiva de discapacidad en la agenda oficial,
medidtica y académica, desde la Agencia Nacional de Discapacidad (ANDIS)
lanzamos el segundo numero de la revista digital "Perspectiva: Discapacidad
y Derechos". Un espacio en el que esperamos que, la diversidad de miradas

y abordajes propicien el intercambio de experiencias y conocimientos, que
fomenten el reconocimiento y respeto de las personas con discapacidad como
parte de la diversidad.

Sabemos que la difusién y concienciacion desempefian un papel fundamental
en la promocién del respeto de los Derechos Humanos, en concordancia

con los postulados de la Convencidn sobre los Derechos de las Personas

con Discapacidad. Por ello, esta revista se presenta como una herramienta
clave en la toma de conciencia sobre las realidades y experiencias multiples

e interseccionales que atraviesan a las personas con discapacidad y que,
configuran su inclusion y participacion en los distintos ambitos de la sociedad.

En este segundo numero de la revista presentamos diferentes trabajos que
recorren y abordan discusiones, debates, tensiones, experiencias y desafios
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por diversos ejes tematicos que, se constituyen como dimensiones
primordiales en la vida de las personas con discapacidad, y a su vez, en
las comunidades: Infancias y discapacidad; Experiencias innovadoras en
Inteligencia Artificial y tecnologias para la inclusion; Buenas practicas en
turismo accesible; La salud integral de las personas con discapacidad,;
Identidades, sexualidades, géneros y discapacidad, entre otros.

"(...) esta revista se presenta como una herramienta

clave en la toma de conciencia sobre las realidades
y experiencias multiples e interseccionales que
atraviesan a las personas con discapacidad y que,
configuran su inclusion y participacion en los
distintos ambitos de la sociedad.’

Los temas abordados en los trabajos de esta segunda edicién de la revista
nos representan una nueva contribucion e insumos para el desarrollo

de politicas publicas inclusivas que, desde el enfoque del modelo social

y la perspectiva de Derechos Humanos, nos permitan avanzar hacia la
transformacién simbolica, social y cultural, que constituya una sociedad
cada vez mas accesible e inclusiva.
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"(...) el enfoque del
modelo social y la
perspectiva de Derechos
Humanos, nos permitan
avanzar hacia la
transformacion simbalica,
social y cultural, que
constituya una sociedad
cada vez mas accesible

e inclusiva.’
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SECCION 01

ENSAYOS




ENSAYO 1

La aplicacion de
nuevas tecnologias

al derecho de ninas,
ninos y adolescentes a
participar y ser oidos.

Autora: Radcliffe, Maria Silvina
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Fotografia de varias manos de nifios que representan su participacion.

Abstract

En este ensayo, se realiza una referencia a las disposiciones contempladas
en tratados internacionales suscriptos por Argentina que consagran el
derecho de ninas, nifos y adolescentes a participar y ser oidos en los
procesos donde sus intereses se encuentran comprometidos.

Asimismo, y con el propésito de garantizar los derechos enunciados

y revertir la vulneracion de derechos, se efectua un punteo de nuevas
tecnologias que permiten a las personas con discapacidad poder
comunicarse y expresar sentimientos, ideas y emociones, con el objetivo
de que las mismas sean aplicadas en los procesos judiciales cuyos
protagonistas sean nifias, niflos y adolescentes con discapacidad.
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El articulo 12 de la Convencién de los Derechos del Nifio (CDN) indica

que “Los Estados Parte garantizaran al nifio que esté en condiciones de
formarse un juicio propio el derecho de expresar su opinién libremente

en todos los asuntos que afectan al nifo, teniéndose debidamente en
cuenta las opiniones del nifio, en funcion de la edad y madurez del nifio.”
En consonancia con ello, en el articulo 23 los Estados Parte de dicho
instrumento reconocieron “... que el nino mental o fisicamente impedido
debera disfrutar de una vida plena y decente en condiciones que aseguren
su dignidad, le permitan llegar a bastarse a si mismo y faciliten la
participacion activa del nifio en la comunidad.”

Al dictarse la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (en adelante CDPD), el articulo 13 establecié que “Los Estados
Parte aseguraran que las personas con discapacidad tengan acceso a la
justicia en igualdad de condiciones con las demas, incluso mediante ajustes
de procedimiento y adecuados a la edad, para facilitar el desempeiio de

las funciones efectivas de esas personas como participantes directos e
indirectos...”

En tanto que, especificamente con relacion al colectivo de nifias, nifios

y adolescentes (en adelante NNA) el articulo 7 de dicho instrumento
internacional dispuso que los Estados parte se debian comprometer a
garantizar las medidas necesarias para que “...todos los nifios y las nifias
con discapacidad gocen plenamente de todos los derechos humanos

y libertades fundamentales en igualdad de condiciones con los demas
nifos y nifias.” Se agregd ademas que es condicion primordial en todos

los procesos la consideracion del interés superior del nifio y que tendran
derecho a expresar su opinion libremente en todas las cuestiones que los
afecten conforme su edad y grado de madurez y, en igualdad de condiciones
que las demas NNA. Ademas, se reconocio el derecho a recibir la asistencia
adecuada para poder ejercer dicha prerrogativa.

Estos instrumentos internacionales de Derechos Humanos incorporados

al ordenamiento juridico argentino, como consecuencia de su jerarquia
constitucional, y los efectos que el proceso de constitucionalizacion y
convencionalizacion tuvo en la normativa privatista, generaron las bases
para el dictado de un Cédigo Civil y Comercial respetuoso de la personay su
dignidad. Una base que implicé la reforma de institutos que requerian una
adecuacion al paradigma de Derechos Humanos.



“(...) todos los ninos y las nifnas con
discapacidad gocen plenamente
de todos los derechos humanos

y libertades fundamentales en
igualdad de condiciones con los
demas ninos y ninas.”

Imagen de la palma de la mano, de nifios y nifias, con diferentes colores de pintura, sobre una superficie blanca.



El proceso referenciado, tuvo impacto en el derecho de las familias no solo
de fondo sino también en el derecho de forma. Esto permitié dentro del Libro
Segundo del Nuevo cédigo Civil y Comercial, la incorporacion del Titulo VIII
“Procesos de Familia”. Al respecto, el articulo 706 dispuso que los principios
que deben regir los procesos de familia son: tutela judicial efectiva,
inmediacion, buena fe y lealtad procesal, oficiosidad, oralidad y acceso
limitado al expediente. Ademas de que incorporo las siguientes reglas:

a) Las normas que rigen el procedimiento deben ser aplicadas de modo
de facilitar el acceso a la justicia, especialmente tratandose de personas
vulnerables, y la resolucion pacifica de los conflictos.

b) Los jueces ante los cuales tramitan estas causas deben ser
especializados y contar con apoyo multidisciplinario.

c) La decisién que se dicte en un proceso en que estan involucrados
nifos, ninas o adolescentes, debe tener en cuenta el interés superior de
esas personas.

En consonancia con la doctrina de Derechos Humanos, se modificé la
concepcion de las personas menores de edad, como sujetos de derecho
que por la condicion de tales se les reconoce la facultad de participar en el
proceso. Por lo tanto y en este marco, el articulo 707 del codigo de fondo
establecid: “Las personas mayores con capacidad restringida y los nifios,
nifas y adolescentes tienen derecho a ser oidos en todos los procesos que
los afectan directamente. Su opinidn debe ser tenida en cuenta y valorada
segun su grado de discernimiento y la cuestion debatida en el proceso.”

Este breve recorrido por Instrumentos Internacionales con jerarquia
constitucional y la idea de un ordenamiento juridico constitucional
convencional, orientan la mirada con la que se deben interpretar las normas,
sin perder de vista que las mismas se insertan en una realidad social que
debe contemplarse. Una vision que exige considerar los adelantos de la
ciencia y la tecnologia y, en la que toman la delantera la Inteligencia artificial
y las Tecnologias de la Informacién y la Comunicacién (en adelante TIC).
Actualmente se puede observar que estos avances irradian sus efectos

en todos los actos de la vida cotidiana, desde agendar una cita, tener una
reunién con personas que estan ubicadas en diferentes partes del mundo de
forma simultanea, encender electrodomésticos via Wi-fi, entre otras variadas
actividades. Por ello, estos avances, podran ser una herramienta util al
momento de garantizar la participacion de NNA con discapacidad en los



procesos donde se discutan cuestiones que involucran sus intereses.

Esta realidad no escapa a los procedimientos judiciales, que también deben
agiornarse a los avances. Pero no se hace referencia aqui al expediente
electrdnico, la notificacion electrénica, la posibilidad de realizar tramites o
denuncias on-ling, sino que el objetivo es que las herramientas que aporta
el avance de la ciencia y la tecnologia se apliquen a garantizar el ejercicio
del derecho de participacion de NNA con discapacidad. Como asi también,
hacer efectivos los principios y valores contenidos en Instrumentos
Internacionales. Como se desprende de lo expuesto entonces se busca
garantizar el ejercicio de la capacidad juridica de NNA en situacion de
discapacidad, a través de diversas herramientas.

Participacion de NNA con Discapacidad
en el Proceso Judicial

Tal como se indica en la introduccion, tanto la CDN y la CDPD sefialan que
debe asegurarse la participacion de NNA con discapacidad en los asuntos
en que se encuentren comprometidos sus intereses y, en caso que fuera
necesario, esa participacion debera contar con los apoyos que se requieran.
Esta intervencién a la que aluden los Instrumentos Internacionales, pueden
derivar en una participacion procesal o pueden implicar el ejercicio del
derecho a ser oido. Al respecto, se efectua una breve distincion.

La participacion procesal esta relacionada con la capacidad de ejercicio y
no es equivalente al derecho a ser oido o el derecho de participacion. Este
ultimo, implica una interpretacién amplia, una accion activa y compleja de
parte de la jueza/ del juez, poniendo especial atencién a lo que expresa
el/la emisor/a, y no limitandose solo a la percepcion auditiva de sonidos
(Mizrahi, 2015, 362-363). Respecto de ello se debe recordar que se trata
de un derecho, es decir que se puede ejercer o elegir no hacerlo y que,

en su ejercicio siempre se encuentran algunas limitaciones en pos de la
proteccioén del interés superior de este colectivo.

Cuando se habla de participacién procesal, se debe distinguir la
participacion procesal directa, la cual sucedera cuando haya un supuesto de
capacidad procesal y participacién procesal indirecta, cuando sea necesaria
la designacién de un representante auténomo - tutor ad litem conforme el
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art. 109 CCC- por no alcanzar la/el NNA el requisito primeramente sefalado.
(Mizrahi, 2015, 391-392)

En este sentido, tanto en una participacion procesal directa o indirecta

0 que, en el asunto sometido a la justicia se persiga el ejercicio del

derecho a ser oido, para llevar adelante cualquiera de estas acciones, sera
fundamental la comunicacién. Accion a la que la CDPD refiere en su articulo
2 en el que incluye “... los lenguajes, la visualizacion de textos, el Braille, la
comunicacion tactil, los macrotipos, los dispositivos multimedia de facil
acceso, asi como el lenguaje escrito, los sistemas auditivos, el lenguaje
sencillo, los medios de voz digitalizada y otros modos, medios y formatos
aumentativos o alternativos de comunicacion, incluida la tecnologia de la
informacion y las comunicaciones de facil acceso.” Asi también agrega que
por "lenguaje” se entendera tanto el lenguaje oral como la lengua de senas y
otras formas de comunicacién no verbal.

Gran aporte efectua la Observacién General Nro. 12 del Comité de los
Derechos del Nifio (2009) al puntualizar que los procesos de escucha

de NNA deben ser transparentes, informativos, voluntarios, respetuosos,
pertinentes, adoptados a los nifios, incluyentes, apoyados en la formacion,
seguros y atentos al riesgo y responsables. En tanto, cuando dicho
documento refiere a que el proceso de escucha o, agregan las autoras de
este articulo, de participacion, debe ser adaptado a los nifios, se concentra
en que los ambientes y los métodos de trabajo deben ajustarse a la
capacidad de los nifios. Se debe prepararlos para dicha actividad, generar
confianza con quienes participaran de este proceso y no olvidar “... el
hecho de que los niflos necesitaran diferentes niveles de apoyo y formas de
participacion acordes con su edad y la evolucidn de sus facultades.”

En relacion a la inclusion, se indica que se deben evitar las pautas existentes
de discriminacion. “Los nifios no constituyen un grupo homogéneo y es
necesario que la participacion prevea la igualdad de oportunidades para
todos, sin discriminacion por motivo alguno. Es necesario también que los
programas sean respetuosos de las particularidades culturales de los nifios
de todas las comunidades.”

Ahora bien, pese a la normativa referida, la Observacion General Nro. 9 del
Comité de los Derechos del Nifio, observa que los NNA con discapacidad,
contindan experimentando graves dificultades y tropiezan con innumerables
obstaculos para el ejercicio de derechos en igualdad de condiciones con

los demas. Es por ello que al entender también que la CDPD reconoce otras



formas de comunicacion sin que sean excluyentes las formas verbales y/o
escritas, se confia en que las TIC y las diversas aplicaciones de Inteligencia
Artificial llevaran a garantizar el ejercicio de este derecho. Pudiendo
entonces desplegar los alcances del modelo social de discapacidad,
respecto de aquellos NNA que su situacion de discapacidad no les permite
comunicarse en igualdad de condiciones que los demas.

“Los ninos no constituyen un grupo homogéneo y
es necesario que la participacion prevea la igualdad
de oportunidades para todos, sin discriminacion por

motivo alguno (...)"

Para poder lograr este propdsito, se debe recurrir al auxilio de la
interdisciplina, pero no solo pensada desde el aporte de instrumentos y/o
soluciones tecnoldgicas, sino como aquella herramienta que permitira
abordar el sujeto desde diversas perspectivas. Una base que encontrara la
forma de participaciéon que mejor resguarde su interés superior y garantice
el ejercicio de su capacidad juridica.

En esta linea, se dijo que “Es imprescindible pensar al nifio, al adolescente
y a cada integrante de su familia, como sujeto de derecho y como objeto
de intervencion. Sélo asi se podra escuchar algo de su experiencia,

al brindarles el lugar para ser protagonistas de su propia historia y, al
ofrecerles un sostén para acompafar su deber. Ello tendra que ver también
con correrse de un lugar de omnisapientes donde se detentaria algun saber
acerca de lo que cada uno de esos sujetos necesitan. Asi que quienes
también trabajan en esta problematica necesitan del trabajo con otros, del
aporte de otros, para posibilitar la formacién de un dispositivo de atencién
flexible y articulado que posibilite la produccion de los recursos adecuados
para dar alguna respuesta eficaz.” (Medina, 2021, 71)

ENSAYOS - Pagina 23



La Observacion General Nro. 25 del Comité de los Derechos del Nifio,
reconoce que “El entorno digital abre nuevas vias para que los nifios

con discapacidad se relacionen socialmente con sus iguales, accedan

a la informaciodn y participen en los procesos publicos de adopcion de
decisiones.” En razén de ello, “Los Estados parte deben promover las
innovaciones tecnoldgicas que satisfagan las necesidades de los nifos con
diferentes tipos de discapacidad y garantizar que los productos y servicios
digitales estén disefiados en funcion de la accesibilidad universal para que
puedan ser utilizados por todos los nifos sin excepcion y sin necesidad de
adaptacion.”

Si se toman las obligaciones que el estado argentino asumié en relacion
alaCDNyla CDPDYy, lo que se desprende de esta Observacién General,
pareceria que se deberia contar con sistemas de tecnologia compleja

que permitan la participacion de NNA con discapacidad en el proceso.

Sin embargo, basta recorrer brevemente la red para encontrar multiples
herramientas que permiten la comunicacion en sus diversas formas,
pensadas para favorecer la comunicacion con personas con distintas
discapacidades. Entre las estudiadas, se destacan dos, ya que se presentan
como aplicaciones facilmente adaptables a cada subjetividad y que se
pueden descargar en el teléfono movil.

En primer lugar, se hace referencia a ISay, que se describe como un sistema
aumentativo y alternativo de comunicacion destinado a aquellas personas
que tienen dificultad al momento de expresar sus deseos, sentimientos,

y pensamientos. Permite crear un ambiente de expresién integral, con
juegos, ejercicios y actividades didacticas para desarrollar al maximo las
capacidades de las personas.

La segunda herramienta es OTTAA Project, cuya presentacion describe que
tiene como objetivo integrar a todas las personas con discapacidad en el
habla. Ademas de que se desprende que esta orientada especificamente a
personas con autismo, afasia, paralisis cerebral y sindrome de Down.

Con este objeto, se expresa que “Nuestra vision es llegar a todo aquel que
posea cualquier tipo de dificultad para comunicarse, porque consideramos
que el didlogo y la interaccién con el entorno son aspectos esenciales de toda
sociedad y es una pieza clave en la integracion social y laboral.” (Balbi, 2017).
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Fotografia de una nifio y una nifia sentados delante de una computadora con anteojos 4D



Al retomar lo que se dijo en el inicio del trabajo, que entre los principios del
proceso de familia se destaca la inmediacion y la interdisciplina, cabe destacar
que la inmediacién, implica trabajar por una justicia de acompafiamiento, con
Jueces y Juezas que tengan contacto directo no solo con las partes, sino
también con los peritos, los progenitores de los NNA, los NNA, los apoyos de las
personas con capacidad restringida, el Ministerio Publico, entre otros. Es decir,
con quienes tengan participacion activa en el proceso. Y, claro que esta facultad
toma mayor protagonismo cuando se lo relaciona con lo dispuesto en el articulo
707 del CCC, que es clave en la interrelacion que se pretende desplegar entre
tecnologias y garantia del derecho de participacién de NNA con discapacidad.
Nada de ello seria posible si un juez/a no tiene contacto con quienes estan
involucrados en el asunto que debe resolver y si no conoce su realidad.
(Krasnow, 2017, 95-96)

Es por eso que, cobra especial importancia que no solo la judicatura sino
también los profesionales que intervienen en estas causas son quienes
deben proponer esta relacidén necesaria entre participacion y herramientas
tecnoldgicas.

En base a ello, se refieren aqui muy brevemente dos antecedentes
jurisprudenciales que se pueden considerar “oportunidades perdidas”.

El primer antecedente refiere a un recurso de casacion interpuesto por la

madre de un adolescente con “discapacidad” (presenta una serie de sintomas
compatibles con un trastorno del espectro autista), contra la sentencia que, al
confirmar la de primera instancia, otorga en forma unilateral el cuidado del hijo a
su padre, sin que se haya dado participacion y posibilidad de emitir su opinién al
respecto, a la persona menor de edad involucrada, porque existian barreras en su
expresion.

El segundo caso refiere a un precedente de Camara que debid resolver si
correspondia la designacion de la figura de abogado del nifio o recurrir a un
tutor ad-litem, donde se debatia esta cuestién, como consecuencia de que el
adolescente cuyos intereses estaban involucrados en el caso, tiene un trastorno
del espectro autista que le impide comunicarse oralmente y por escrito.

Con solo apuntar este breve relato de los hechos, y recordar la definicién de
comunicacion y lenguaje aportada por la CDPD, se comprende que desde los
operadores del derecho se podria haber recurrido a herramientas y tecnologias
que permitieran el ejercicio del derecho a la capacidad juridica y de participacion
de estos adolescentes con discapacidad.



Reflexiones

Lo brevemente recorrido, demuestra que pese al reconocimiento juridico
de NNA como sujetos de derechos y de la diversidad de este colectivo, las
personas menores de edad con discapacidad aun encuentran humerosas
barreras en el ejercicio de los derechos de los cuales son titulares.

Por ello, se plantea la necesidad y la importancia de que las herramientas que
brindan los avances cientificos y tecnoldgicos puedan colaborar en eliminar
las vulneraciones de sus derechos, propugnando que las mismas no se
vuelvan obstaculos o nuevas barreras en el gjercicio de la capacidad juridica.
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Imagen de collage donde se observan figuras de infancias con y sin discapacidad.

Abstract

El trabajo analiza las trayectorias de vida de las nifeces con discapacidad
en Latinoamérica, considerando la tension entre las escuelas especiales 'y
las escuelas inclusivas. Ademads, examina la influencia de los discursos 'y
practicas impuestas por la sociedad en la constitucién de las subjetividades
de estas nifieces. Se destaca la emergencia de la discapacidad en
sociedades dominadas por el capacitismo y la normalidad ligada al orden
social capitalista. Reconoce la importancia de comprender las experiencias
situadas y la diversidad de las nifieces con discapacidad en sus propios
contextos culturales. También, se reflexiona sobre los discursos y practicas
que perpetuan la exclusién y marginacion de estas nifias.

Palabras Claves: Nifieces con discapacidad - escuelas especiales -escuelas
inclusivas - Discursos y practicas — territorios.
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El presente trabajo intentara analizar las complejas y diversas trayectorias
de vida de las nifeces con discapacidad en el contexto latinoamericano.
Nifleces que se encuentran atravesadas por la tension entre las arraigadas
y naturalizadas escuelas especiales, que funcionan como dispositivos
normalizadores, homogeneizadores y rehabilitadores, y las prometedoras
escuelas inclusivas. En este contexto, es imperioso reconocer el cruce
entre los discursos y practicas impuestas mediante el sometimientoy la
dominacion, y las experiencias situadas, para comprender la realidad de
estas minorias.

Por lo tanto, en este trabajo se abordara la nocién de nifieces con
discapacidad desde una perspectiva o pensamiento situado, reconociendo
la significativa injerencia de la produccién social en la constitucion de las
subjetividades. Se entiende asi las concepciones de nifiez y discapacidad
como una construccion social y cultural, impuesta y perpetuada desde

el centro, desde las arraigadas matrices del pensamiento hegemonico, a
partir del cual se clasifica, rotula o categoriza a las nifieces.

Entonces, resulta crucial destacar y resaltar que la discapacidad emerge
en sociedades en las cuales impera una matriz de dominacién sustentada
en el capacitismo y normalidad, estrechamente ligada y anudada a la
produccion, reproduccion de un orden social capitalista. Por lo tanto,
aquellas nifieces que se ajustan a los estandares socialmente aceptados
son reconocidas y consideradas como nifieces socialmente aptas y utiles,
mientras que aquellas que se apartan o desvian de la norma son negadas,
acalladas y marginadas.

En este sentido, es relevante senalar que la conceptualizacién de las
nifieces con discapacidad adquiere un significado distinto cuando se
desarrolla en sus propios contextos, territorios y culturas. Comprendiendo
que el territorio, en tanto paisaje cultural, genera implicaciones adicionales
donde se enlazan y articulan sentidos y simbolos del estar siendo nifieces
con discapacidad en Nuestra América. Al recuperar la perspectiva geo-
cultural, se habilita un modo otro de construccion de las alteridades del
otro diverso, animandonos a concebir, pensar y sostener la existencia de
una multiplicidad de nifieces con discapacidad.

Por lo tanto, se analizara y reflexionara sobre las formas actuales de
nombrar, mirar y habilitar a las nifleces con discapacidad mediante el



reconocimiento y visibilizacion de como se construyeron y se perpetuan
ciertos discursos y practicas que contribuyen y sostienen a la exclusion y
la marginacion de estas nifieces.

Trayectorias Otras.

Resulta fundamental abordar el tema de las nifieces en situacién de
discapacidad desde la perspectiva moderno/colonial y, cdmo ésta delined
y configurd la deshumanizacion de estas nifieces. Es asi que, a lo largo del
tiempo y los espacios, la discapacidad ha sido marcada, estigmatizada

y considerada como un atributo que debe ser ocultado y negado eny

por la sociedad. Frente a esto, los marcos conceptuales eurocéntricos

y hegemonicos establecieron mediante la imposicion, las categorias
necesarias para justificar la inferiorizacién y marginalizacion de estas
nifieces, mediante una mirada que se sostiene, perpetuay las reconoce
como personas. Anibal Quijano (2007), sefala:

“La Colonialidad es uno de los elementos constitutivos y especificos del
patron mundial de poder capitalista. Se funda en la imposicion de una
clasificacioén racial/étnica de la poblacion del mundo como piedra angular
de dicho patrén y opera en cada uno de los planos, ambitos, y dimensiones
materiales y subjetivas, de la existencia social cotidiana y a escala
societal.” (p:93).

"(...)a lo largo del tiempo y los espacios, la

discapacidad ha sido marcada, estigmatizada y
considerada como un atributo que debe ser ocultado
y negado en y por la sociedad.’

Para que esto se pudiera llevar a cabo, fue necesario e imperioso que ciertas
instituciones reprodujeran socialmente estos mandatos considerados
universales, unicos y verdaderos. La escuela, como institucion central en la
formacién y socializacion de las nifieces, desempeid un papel fundante y
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fundamental en el proceso de ocultar, negar y silenciar los saberes, cuerpos
y sentimientos de las nifieces en situacion de discapacidad.

Este proceso de imposicion, se pudo dar a través de mecanismos de
disciplinamiento y control sobre los cuerpos y saberes de las nifieces, y
donde la escuela asistié y contribuy6 a construir un cuerpo anormal, incapaz
y enfermo; que restringe su autonomia y participacion de estas nifeces en el
ambito educativo en particular y en la vida social en general.

En este "escenario social" (Erving Goffman) que actualmente se mantiene
arraigado, es que surge la necesidad de repensar y cuestionar el modelo
educativo tradicional, proponiendo una perspectiva distinta, una mirada
inclusiva de la educacion pensada como una alternativa que reconozca

y habilite la singularidad de cada nifiez y respete su subjetividad. Una
educacion inclusiva que tenga como norte detectar, superar y eliminar las
barreras fisicas, sociales y actitudinales, que promuevan la participacion
plena de todas las nifieces, independientemente de su situacion de
discapacidad.

Este terreno de la inclusion supone tensionar lo normativo, lo sistematico
y protocolar para considerar el itinerario de cada nifiez, mediante la
habilitacion de un espacio a la historicidad, que permita comprender como
se construyo su devenir en tanto nifiez y reconociendo el entramado de
lazos sociales que influyen en su estar y ser. Por lo tanto, es menester o
fundamental adoptar nuevos marcos conceptuales que vayan mas alla

de la visidn estigmatizante, biologicista y capacitista y que promuevan la
valoracion de las singularidades y la diversidad en todas sus formas.

La escuela como mecanismo de control disciplinario.

La escuela como institucién disciplinadora, normalizadora y clasificatoria,
delimitd y establecié una clara dicotomia entre lo que se considera normal

y anormal. Esta dicotomia puso en evidencia los canones impuestos por

el sistema de dominacion eurocéntrico, que buscd y busca sostenery
reproducir el control sobre las personas, sus cuerpos y sus comportamientos
en la sociedad en pos de un orden. Sin embargo, desde el pensamiento
decolonial, resulta fecundo cuestionar, tensionar y problematizar esta
dualidad, ya que la misma se encuentra arraigada en légicas de podery
control que perpetuan desigualdades, exclusiones y negaciones.
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"La escuela como institucion disciplinadora,

normalizadora y clasificatoria, delimité y

establecio una clara dicotomia entre lo que

se considera normal y anormal.’
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Fotografia de mesas y sillas de un aula de escuela.



La norma, como instrumento o herramienta de disciplinamiento, no

solo se encargo de separar, clasificar y etiquetar las conductas de las
nifieces, sino que también actué como una forma de imposicion cultural

y epistémica. El proyecto normativo impuesto por la escuela, basado

en una visién hegemonica y occidental, busca moldear a los individuos
para que se ajusten a los estandares y valores dominantes, mediante la
homogeneizacion, dejando de lado otras formas de conocimiento y modos
de estar y ser. Asi, negdé y arraso con otras culturas.

Desde el pensamiento decolonial, es necesario reconocer que la norma
no es universal ni objetiva, sino que esta enraizada en una matriz de poder
colonial que impone una visién particular del mundo. Mirada que se
postula como unica y legitima que anula la diversidad y la pluralidad. Es
asi que la escuela como institucion disciplinadora refuerza los procesos
de deshumanizacién, silenciando y negando las singularidades y saberes
no hegemonicos. Esto puede llevarlo a cabo, por medio de la creacion de
escuelas especiales, encargadas de segregar a aquellos cuerpos, saberes
de nifios que no se adaptan a los estandares de la sociedad normativa.

El proyecto colonial influyé en la concepcion de las diferencias humanas,
preponderd las jerarquias raciales y categorizd cuerpos segun su capacidad
para mantener un ideal de sociedad. En este sentido, las escuelas
especiales fueron definidas como aquellos lugares que encarnaron y
legitimaron los procesos de patologizacion de los cuerpos y saberes
diferentes. Este fue el espacio-tiempo donde las nifieces con discapacidad
fueron relegadas y separadas del entorno educativo general. Del resto de
las nifieces para poder controlarlas por ser los anormales, para perpetuar
asi una nocion de la discapacidad que necesita y requiere ser rehabilitada,
recuperada y corregida, negandoles mediante estas practicas la posibilidad
de participar de la vida en sociedad.

Estas escuelas especiales han profundizado la vision deficitaria de las
nifieces con discapacidad, reforzando las estructuras opresivas en la
legitimacidn de las diferencias. Resulta clave entonces reconocer que
mediante ciertas practicas patologizantes y cristalizadas se afianzaron
concepciones de nifieces, basadas en estereotipos rigidos y miradas
adultocéntricas. Miradas que le quitaron voz a las nifieces, por considerarlas
incompletas o en proceso de serlo. Se refiere aqui a nifieces doblemente
estigmatizadas cuando se trata de nifieces con discapacidad.



"Estas escuelas especiales
han profundizado la

vision deficitaria de las
nineces con discapacidad,
reforzando las estructuras
opresivas en la legitimacion
de las diferencias.’
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En esta linea, las escuelas especiales fueron creadas para controlar y
regular los cuerpos de las nifieces consideradas deficientes, a través de la
contribucion al refuerzo de los discursos y practicas medicalizantes en el
area pedagodgica. De esta forma, esta disciplina se encargé de clasificar
las deficiencias, etiquetandolas y subdividiéndolas de acuerdo al tipo de
incapacidad. De manera tal que la pedagogia quedo reducida a practicas
tendientes a corregir a los nifios desviados.

En esta linea, las escuelas especiales surgieron como una respuesta para
controlar y regular los cuerpos de las nifieces consideradas deficientes,
contribuyeron de manera significativa a reforzar los discursos y practicas
medicalizantes dentro del ambito pedagdgico. De esta manera, estas
escuelas se basaron en la clasificacion y etiquetado de las deficiencias,
subdividiéndolas de acuerdo al tipo de discapacidad.

Esta forma de clasificacion y etiquetado tuvo un impacto negativo en la
pedagogia, ya que redujo su alcance a practicas y miradas orientadas
unicamente a corregir y normalizar a los nifios que se consideraban
“desviados” (Goffman 2006) o diferentes. La ensefianza se volvié a un
proceso homogeneizador, en el cual las nifieces fueron agrupadas en base a
sus discapacidades, donde se ignoraron sus habilidades, saberes y sentires.
Resulta claro entonces, que la pedagogia se centré en la correccion de las
diferencias y en adaptar a los nifios a los estandares establecidos.

Ademas, el enfoque medicalizante de las escuelas especiales promovio

la idea de que las deficiencias eran problemas médicos que requerian
soluciones y tratamientos clinicos. Esto abri6 espacio, para que la
medicina y la psicologia abordaran las necesidades educativas de los
nifos con discapacidad, mediante el desplazamiento de la responsabilidad
de la educacion hacia especialistas médicos, rehabilitadores. Es

necesario entender esto dentro del contexto de los procesos historicos,
sociales, culturales y econdmicos que determinan y supervisan cOmo se
conceptualizan y categorizan los cuerpos y las mentes (Skliar, 2000).

Desde esta mirada, la discapacidad es concebida como una marca
socialmente despreciada, negativa tal como lo sefiala Goffman (2006), un
estigma que lleva consigo una carga significativa que cuestiona y tensiona
la humanidad de aquellos que la portan. La sociedad tiende a estereotipar
a las personas con discapacidad, por poseer un atributo negativo, asignado
por la misma sociedad. Esta percepcion esta arraigada en una perspectiva
médica que las ve como seres incompletos y asociados con una falta,
carencia biolégica personal.



Por lo tanto, el estigma implica que las nifieces con discapacidad son
miradas y excluidas en funcion de su diferencia fisica o cognitiva, ya sea a
Escuelas especiales de mentales, intelectuales, sordos, ciegos y motores.
Como resultado, se les niegan oportunidades y se las limita en diversos
aspectos de la vida, producto de esta perspectiva reduccionista que se
centra exclusivamente en la deficiencia fisica. Para ello, Goffman (2006)
sefiala que un estigma es “una clase especial de relacién entre atributo y
estereotipo”. (p.14).

A partir de la perspectiva de Goffman, es que comienzan a surgir estudios
sobre discapacidad que cuestionan el paradigma biomédico que consideran
la necesidad de desafiar estos estereotipos y cuestionar las estructuras
sociales que, reproducen este tipo de construccion social de la discapacidad.

Ahora bien, reconocer a las nifieces con discapacidad como constructos
sociales y no como responsabilidad individual de orden bioldgico, implica
poder mirar mas alla de las limitaciones fisicas y poner en tensién el

orden social como instancia o entorno discapacitador. Frente a este
posicionamiento es que surge o se piensa en dar un giro desde las escuelas
especiales a las prometedoras escuelas inclusivas

En funcidn de lo planteado, las escuelas inclusivas se postulan como una
fuerza transformadora que prende hacer frente y desarmar las estructuras
opresivas que deshumanizan y marginan a las nifieces con discapacidad.
En este sentido la Educacion Inclusiva se configura como un discurso,
narrativa y practica que trastoca y perturba el statu quo. Esta concepcion se
caracteriza por abrirse a la posibilidad de crear algo nuevo y desestabilizar
las formas histéricamente legitimadas de abordar y entender a las nifieces
con discapacidad en su espacio, territorio.

La teoria de la Educacion Inclusiva, considerada como un suceso
trascendental, se erige como un espacio propicio para futuros imaginarios
posibles. Es una respuesta creativa que se despliega en multiples
dimensiones, que abarca aspectos conceptuales, politicos, éticos,
epistemoldgicos, culturales y pedagdgicos. Dicha teoria traza formas de
accion y establece patrones de comportamiento y de comprension del
mundo en virtud de la diversidad, la justicia y la inclusion.

La educacion inclusiva no pone el acento en las limitaciones de las
personas, sino que busca romper con las relaciones verticales de poder que
clasifican a las nifieces con o sin discapacidad.



"La educacion inclusiva no pone el acento
en las limitaciones de las personas, sino
que busca romper con las relaciones
verticales de poder que clasifican a las
nineces con o sin discapacidad.’
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Icono de personas, representados por diferentes formas geométricas y colores.



Desde esta perspectiva, se pretende respetar y valorar las diferencias,

la pluralidad de maneras de vivir, la nifilez y promueve la construccién de
espacios, entornos y sociedades donde puedan estar todas las nifieces sin
limitaciones o restricciones. Es decir que, se trata de un posicionamiento
que busca repensar las instituciones educativas, las practicas escolares,
las maneras de mirar a las nifneces, las dinamicas aulicas, las actitudes y
vocabularios hacia la discapacidad, con la intencion de detectar y eliminar
las barreras del entorno, que son las que dificultan y obstaculizan la
inclusion de las nifieces con discapacidad. Entendiendo que la discapacidad
resulta de la interaccién de las limitaciones fisica y las barreras del entorno.
Por lo tanto, el enfoque se centra en eliminar o reducir esas barreras,

para que todas las nifieces, independientemente de sus caracteristicas
individuales, puedan participar activamente en la sociedad y en el entorno
educativo.

La escuela, vista, habitada y vivida desde un enfoque, paradigma inclusivo,
debe trascender su papel disciplinador, patologizante y clasificador de
nifieces y convertirse en un espacio-tiempo de encuentros y didlogos
genuinos, donde se reconozcan y respeten las multiples formas de ser-
estar y saber. Desde esta 6ptica, la inclusion educativa, debe proyectar ir
mas alla de una simple integracion, y convertirse en una invitacion o convite
a repensar los sistemas de poder y a construir practicas educativas que
respeten la diversidad cultural de cada territorio.

Esta nocidn de territorio va mas alla de lo geografico debido a que vincula,
anuda y relaciona los aspectos sociales, historicos y culturales que influyen
en la forma en que las nifieces con discapacidad son concebidas y vividas.

Cada territorio tiene sus propias tradiciones, valores y creencias que
moldean la manera en que se comprende y se relaciona con las nifieces
con discapacidad. Estas concepciones locales pueden variar mucho, desde
comunidades que valoran y celebran la diversidad hasta aquellas que
estigmatizan y excluyen a las nifeces con discapacidad. Es fundamental
reconocer y respetar estas diferencias culturales para comprender
completamente las realidades y necesidades de las nifieces con
discapacidad en cada contexto.

En este sentido, es fundamental adoptar un enfoque “geocultural” (Kusch,
2012) para comprender plenamente las experiencias y necesidades de las
nifieces con discapacidad. Esto implica considerar la interseccion entre

la discapacidad y las dinamicas culturales especificas de cada territorio,
asi como reconocer las fortalezas y recursos que pueden surgir de estas



comunidades. Solo a través de este pensamiento situado podremos
desarrollar estrategias efectivas y respetuosas que promuevan la inclusién y
el bienestar de las nifieces con discapacidad en América Latina y mas alla.

Conclusion

Como se propuso en el comienzo este trabajo se centrd en analizar las
trayectorias de vida de las nifieces con discapacidad en Latinoamérica,
mediante el reconocimiento de la tension existente entre las escuelas
especiales y las escuelas inclusivas, que hoy en dia conviven en muchos
territorios y que resultan trabajosas de desterrar. Razon por la cual resulta
importante comprender las concepciones de nifiez y discapacidad como
construcciones sociales y culturales impuestas desde el centro y, cuestionar
los discursos y practicas que perpetuan la exclusiéon y marginacion de estas
nifieces, dando lugar al territorio como espacio para mirar, narrar y enunciar
a las nifieces desde un lugar de respeto y habilitacion.

Se profundizé en la emergencia de la discapacidad en tanto déficit en
sociedades donde prevalece una matriz de dominacién basada en el
capacitismo y la normalidad asociada a la produccién y reproduccion de un
orden social capitalista. Entendiendo que aquellas nifieces que se ajustan

a los estandares establecidos son consideradas socialmente aptas y utiles,
mientras que aquellas que no se ajustan a la norma son ignoradas y excluidas.

En este sentido, se ha reflexionado sobre la necesidad de nombrar, mirar

y habilitar a estas nifieces de manera inclusiva, mediante el desafio de los
discursos y practicas que contribuyen a su exclusion y marginacion. La
escuela, como espacio educativo, debe trascender su papel disciplinador y
convertirse en un lugar que habilite, respete las diversas formas de ser, estar
y saber. En palabras de Oscar Madoery (2020), implica poner en tensién los
saberes puros y teluricas, “fundadas en la recuperacién del espacio vivencial
como legado, e introducir el interrogante por reconocer desde donde
pensamos y actuamos” (p: 35).
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Fotografia de un nifio frente a una computadora con auriculares.

Abstract

Este ensayo analitico e interpretativo aborda las oportunidades, aspectos
claves, tensiones y desafios relacionados con el uso de la Inteligencia
Artificial (1.A.) en la educacion inclusiva de personas con discapacidady,
en linea con el enfoque del modelo social de la discapacidad adoptado por
la Convencion de los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD).
Un universo que conoci en mi viaje como desarrolladora de una aplicacion
educativa digital que incorpora Inteligencia Artificial, para adaptar el
contenido a las necesidades individuales de cada estudiante. Un universo
desafiante, retador pero muy inspirador.

Por lo tanto, este ensayo explora como la I.A. puede contribuir a la
adaptacion y personalizacion de la experiencia educativa, con la finalidad
de lograr que “...todos los nifios y nifias con discapacidad gocen
plenamente de sus derechos, disfrutando de una vida plena y digna en
igualdad de condiciones; donde puedan expresar su opinion libremente y
recibir asistencia apropiada de acuerdo a su discapacidad.". (CDPD, 2006
Articulo 7).

Este ensayo también destaca la importancia de, no descuidar el valor de la
interaccion humana en el proceso y los aspectos clave a tener en cuenta en
la implementacion de la I.A. en entornos educativos de nuestra region.
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Comenzaremos primero con la explicacion breve de qué es la Inteligencia
Artificial (1.A.) y por qué deberiamos prestarle especial atencion.

Su origen se remonta a la década de los 30 del siglo pasado, de manos de
una figura muy relevante en el desarrollo de las nuevas tecnologias: Alan
Turing, quien no solo es considerado el padre de la inteligencia artificial,
sino como el precursor de la informatica moderna. El ingenié numerosas
soluciones basadas en computacion y el uso de algoritmos para la
prevision y prevencion de casuisticas ya en la primera mitad de siglo,
siendo una de ellas relevante para que el bando aliado ganara la segunda
Guerra mundial, al ser capaz de descifrar los mensajes ocultos que los
nazis se enviaban a través de la maquina Enigma.

Pese a lo relevante y reconocido de los aportes de Turing, no se empieza a
hablar de inteligencia artificial en los términos que hoy la conocemos, hasta
1956, cuando John McCarthy, Marvin Minsky y Claude Shannon acufiaron
formalmente el término durante la conferencia de Dartmouth denominada
“Dartmouth Summer Research Project on Artificial Intelligence” (Proyecto
de investigacion de verano de Dartmouth sobre inteligencia artificial).

La Inteligencia Artificial es un campo de estudio y desarrollo en ciencias de
la computacion que busca crear sistemas y maquinas capaces de realizar
tareas que normalmente requieren de inteligencia humana. Su objetivo
principal es simular y replicar, en cierta medida, las capacidades cognitivas
y de aprendizaje de los seres humanos.

El concepto de Inteligencia Artificial se centra en la creacion de algoritmos,
programas y sistemas que pueden procesar grandes cantidades de datos,
aprender de ellos, tomar decisiones, resolver problemas y adaptarse a
nuevas situaciones sin intervencion humana directa. Estos sistemas se
basan en modelos matematicos y técnicas de aprendizaje automatico, que
les permiten mejorar su rendimiento y desempefo a medida que adquieren
mas informacidn y experiencia.

Podemos clasificar la l.A. en dos categorias principales. Primero, la débil o
estrecha: se refiere a sistemas disefiados para abordar tareas especificas
y limitadas. Estos sistemas son altamente especializados en un dominio
particular y no tienen conciencia ni comprensioén general del mundo (por
ejemplo, un asistente de voz, que puede responder preguntas y realizar
tareas especificas, pero no posee comprension real del lenguaje o el



significado detras de las palabras). Por otro lado, la fuerte o general hace
referencia a sistemas que se asemejan mas a la inteligencia humana en
términos de versatilidad y capacidad de aprendizaje. La I.A. fuerte tendria la
capacidad de razonar, comprender, aprender y adaptarse a multiples tareas
y situaciones, similar a la inteligencia humana.

La Inteligencia Artificial ha tenido un gran impacto en diversos campos,
como el procesamiento de lenguaje natural, la vision por computadora, los
vehiculos auténomos, la medicina, la robdtica, entre otros. A medida que
la tecnologia avanza, la I.A. continda evolucionando y se espera que siga
teniendo un papel crucial en la mejora y automatizaciéon de numerosas
tareas y procesos en nuestra sociedad.

Es por esto, que el uso de la Inteligencia Artificial (I.A.) en la educacién
inclusiva de personas con discapacidad ha abierto un horizonte de
posibilidades y desafios. Donde mediante algoritmos de aprendizaje
automatico podemos plantear una educacion mas efectiva y significativa.

Por ello, en este ensayo se analizaran las tensiones que surgen en torno

a esta tematica bajo el marco del modelo social de la discapacidad
adoptado por la CDPD. A través de un enfoque analitico e interpretativo, se
exploraran los dilemas éticos, los riesgos potenciales y las oportunidades
que presenta la I.A. en la busqueda de una educacion inclusiva y equitativa,
dilemas con los que me crucé en mi investigacién durante el proceso de
desarrollo y validacion de mi proyecto.

El modelo social de la discapacidad adoptado por la Convencidn de los
Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPD), pone de relieve

la importancia de eliminar las barreras sociales y promover entornos
inclusivos, integrados, que permitan la plena participacion de las personas
con discapacidad. En este sentido, la I.A. puede ser una herramienta
poderosa para adaptar, personalizar, brindar apoyo y recursos que logren
cumplir con los derechos mencionados en el Articulo 24 de la CDPD,

“... donde reconocen el derecho de las personas con discapacidad a la
educacion inclusiva, de calidad y gratuita en igualdad de condiciones

y oportunidades. (...) Asegurando que se hagan ajustes razonables en
funcion de las necesidades individuales, se preste el apoyo necesario



para facilitar su formacién efectiva y se faciliten medidas personalizadas
y efectivas en entornos que fomenten al maximo el desarrollo académico
y social.”

La IA puede brindar diversas herramientas como lo explica la UNESCO,
donde vemos que el campo del Aprendizaje Asistido por Computadora
(CAL) crea alternativas para apoyar las estrategias de aprendizaje de los
estudiantes con tecnologia digital e I.A. (Schittek Janda et al., 2001). Puede
ayudar a mapear los planes y trayectorias de aprendizaje individuales de
cada estudiante, sus fortalezas y debilidades, materias que cuestan mas

y son facilmente asimiladas o aprendidas, y preferencias y actividades de
aprendizaje. Sobre la base de algoritmos para ayudar a los estudiantes a
navegar por diferentes caminos de contenido, la I.A. puede personalizar el
aprendizaje y mejorar las oportunidades para los estudiantes con la ayuda
de sus docentes y escuelas. Los Sistemas de Tutoria Inteligente forman
parte de las nuevas posibilidades tecnologicas para expandir el aprendizaje
educativo en paises en desarrollo, como se muestra en revisiones recientes
(Nye, 2015).

Sin embargo, este enfoque no esta exento de tensiones y desafios. Una de
las tensiones mas relevantes radica en la incertidumbre de los potenciales
alcances del uso de las IAy en la ética aplicada a la educacion inclusiva.

Si bien la IA puede mejorar la experiencia de aprendizaje y proporcionar un
apoyo individualizado, también plantea interrogantes éticos en términos de
privacidad, seguridad de datos y sesgos algoritmicos. Es crucial garantizar
que las decisiones tomadas por los sistemas de |.A. sean transparentes,
justas y respetuosas de los derechos de las personas con discapacidad, que
eviten cualquier forma de discriminacion o exclusién involuntaria.

Otro desafio importante es la brecha digital y la accesibilidad a las
tecnologias. Aunque la IA. tiene el potencial de impulsar la inclusion
educativa, es fundamental asegurar que todas las personas tengan acceso
igualitario a estas herramientas, como se garantiza en la CDPD. En ella se
destaca la importancia de promover el acceso igualitario de las personas
con discapacidad a la informacion y las comunicaciones, incluidas las
tecnologias y los sistemas de la informacién, para que puedan vivir en
forma independiente y participar plenamente en todos los aspectos de la
vida, mediante la identificacion y eliminacién de los obstaculos y barreras
de acceso. Promoviendo el diseno, el desarrollo, la produccién y la
distribucion de sistemas y tecnologias de la informacion.



as, cComo se
a CDPD."

Fotografia de una nifia ciega utilizando una computadora



“Debemos renovar este compromiso, ya que nos acercamos a una época en
que la inteligencia artificial — la convergencia de tecnologias emergentes

- transformara todos los aspectos de nuestras vidas (...)", afirmé la Sra.
Stefania Giannini, Subdirectora General de Educacién de la UNESCO, durante
la Conferencia Internacional sobre Inteligencia Artificial y Educacién, que
tuvo lugar en Beijing, en mayo de 2019. “Debemos orientar esta revolucion
hacia la direccidon correcta para mejorar los medios de subsistencia, reducir
las desigualdades y promover una mundializacion justa e inclusiva.”

Esto implica tener en cuenta que, como lo menciona la UNESCO, Si bien la
IA. puede abrir numerosas posibilidades, también puede ser una tecnologia
disruptiva y profundizar las desigualdades y divisiones existentes, ya que es
mas probable que la poblacién marginada y desfavorecida quede excluida
de la educacion impulsada por la IA. El resultado es un nuevo tipo de brecha
digital: basada en el uso del conocimiento sobre datos para informar la toma
de decisiones inteligentes (Hilbert, 2015). Para eliminar estos obstaculos,
deben implementarse multiples politicas. Es esencial comenzar definiendo
Internet como un derecho humano y crear multiples alianzas internacionales
para construir infraestructuras en los sectores mas pobres del mundo en
desarrollo (Mutoni, 2017).

Ademas, es necesario considerar la formacion y capacitacion de los
docentes y profesionales de la educacién en el uso de las herramientas
con IA, ya que deben entender como utilizar la tecnologia de manera
efectiva, y cdmo complementarla con la interaccién humana para crear un
ambiente educativo enriquecedor. La colaboracién entre profesionales de
la educacion, programadores y expertos en IA, es esencial para disefiary
desarrollar soluciones efectivas y coherentes con los objetivos educativos
locales.

Porque si bien los algoritmos predictivos ciertamente facilitan el analisis e
interpretacion de datos, estos no garantizan que los sistemas de analisis de
aprendizaje sean poderosos. La efectividad de estos sistemas radica en su
utilidad y relevancia para los estudiantes y educadores. El procesamiento
de datos en tiempo real debe traducirse en retroalimentacion con una
intervencion rapida e instruccién individualizada. Como tal, los educadores
continian desempenando el papel principal. A los maestros y directores
se les debe dar suficiente autonomia para gestionar sus respectivas aulas
y escuelas, basados en la idea de que conocen mejor las necesidades de
sus estudiantes. Pues los analisis automatizados, solo sirven para esa
autonomia si los docentes y directores estan capacitados para gestionar



la provision de aprendizaje en sus respectivas escuelas. Si no es asi, la
implementacion de cualquier herramienta impulsada por IA. solo puede
lograr avances hasta cierto punto.

Para aprovechar plenamente las tecnologias de IA, en la educacion los
docentes necesitan adquirir nuevas competencias. Esto incluye entender
como la I.A. puede mejorar el aprendizaje y tomar decisiones sobre su
uso en nuevos productos educativos, tener habilidades de investigacién
y analisis de datos para utilizar la informacién proporcionada por la IA,
desarrollar capacidades de gestion para administrar recursos humanos y
de IA, adoptar una perspectiva critica sobre el impacto de esta en la vida
humana y fomentar habilidades digitales en los estudiantes. Ademas, los
maestros pueden centrarse en proporcionar habilidades humanas unicas,
como tutoria y apoyo emocional, y asegurarse de que los estudiantes
adquieran habilidades que la IA no puede reemplazar.

La implementacion exitosa de la IA requiere una comprension profunda de
sus capacidades y limitaciones. La capacitacion continua y el desarrollo
profesional son esenciales para maximizar el potencial de la IA en el ambito
educativo. Para esto se estan tomando medidas como el Consenso de
Beijing, donde los representantes de los Estados Miembros de la UNESCO,
de organizaciones internacionales, de instituciones académicas, de la
sociedad civil y del sector privado aprobaron el Consenso de Beijing sobre
la inteligencia artificial y la educacion, durante la Conferencia Internacional
sobre la Inteligencia Artificial en la Educacion que tuvo lugar en Beijing,

del 16 al 18 de mayo de 2019. Alli, se trabajé el primer documento que
proporciona orientaciones y recomendaciones sobre la mejor manera

por parte de los Estados de responder a las oportunidades y desafios
vinculados con la IA, para acelerar el progreso en la consecucion del
Objetivo de Desarrollo Sostenible (ODS 4.) El mismo, reafirma el enfoque
humanista del despliegue de las tecnologias de IA en la educacion, para
mejorar la inteligencia humana, proteger los derechos humanos y promover
el desarrollo sostenible gracias a la colaboracion eficaz entre los humanos 'y
las maquinas en la vida, el aprendizaje y el trabajo.

Debemos recordar, que aun falta un marco de politicas concertado y
holistico para la IA en la educacion, por lo que es fundamental encontrar un
equilibrio entre el uso de ella como apoyo y herramienta complementaria y,
el valor de la relacion humana en el proceso educativo.



Conclusion

En conclusidn, aqui se plantea que el uso de la Inteligencia Artificial en la
educacion inclusiva presenta tensiones y desafios que deben abordarse

de manera cuidadosa y reflexiva. Si bien la |A puede ser una poderosa
herramienta para la adaptacién y personalizacion de la experiencia educativa,
es esencial tener en cuenta los principios éticos, la accesibilidad, la
formacion docente y el equilibrio entre tecnologia y la interaccion humana. A
través de un enfoque analitico e interpretativo, se puede avanzar hacia una
implementacion responsable de la IA en el contexto educativo, que empodere
a todas las personas, sin importar sus capacidades. Es fundamental
reconocer que la Inteligencia Artificial ofrece importantes avances para la
educacion, ya que proporciona herramientas utiles para romper las barreras
de la comunicacion y el acceso a la informacion, permitiendo a los alumnos
comunicarse, interactuar en sociedad, educarse libremente y acceder a las
mismas posibilidades que sus pares. Debemos concluir que los nuevos
avances nos enfrentan a un futuro en el que debemos capacitarnos para
aprender a usar las herramientas que nos facilita la Inteligencia Artificial,
adaptandolas a las necesidades educativas de nuestra regién. Sin perder de
vista el valor de la interaccion humana, esa conexidon genuina que fomenta el
desarrollo y el bienestar integral del alumno.
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Abstract

Nos proponemos realizar la presentacion de un dispositivo de salud mental
ubicado en la Ciudad de Buenos Aires, en el barrio de Almagro que, trabaja
desde el enfoque de derechos para con las personas con discapacidad y sus
familias. Es un dispositivo interdisciplinario creado a partir de la adhesion de
la Argentina a la Convencidn Internacional de los Derechos de las Personas
con Discapacidad (CDPD).
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En el ambito internacional, la Convencion sobre los derechos de las
personas con discapacidad y su Protocolo Facultativo fue aprobada el 13
de diciembre de 2006, en la Sede de las Naciones Unidas en Nueva York y
quedaron abiertos a la firma el 30 de marzo de 2007. La Argentina adhiere
en el 2008 a la misma y aporta lo que representa el ultimo avance normativo
en la materia, ya que en su Preambulo explica la necesidad de un trato
especifico para este grupo de personas. Debido a que, pese a contar con
un nutrido marco internacional de derechos humanos, las PCD “...siguen
encontrando barreras para participar en igualdad de condiciones con las
demas en la vida social y que se siguen vulnerando sus derechos humanos
en todas las partes del mundo”.

En este sentido, la Convencion obliga a interpelarnos sobre la forma en
que tratamos a las PCD, y como reforzamos su calidad de sujetos de
derecho, para de esta manera avanzar en las modificaciones de practicas
paternalistas, sostenidas en las l6gicas de la normalizacion o la caridad.
Teniendo en cuenta que, la discapacidad no surge por una deficiencia que
porta un cuerpo, sino por las barreras sociales que se verifican en una
sociedad que no considera, o lo hace de forma insuficiente, a las personas
con discapacidad y las excluye de las posibilidades de una vida en comun.
(Blogna Tistuzza, 2020).

Palacios (2008), en El modelo social de la discapacidad: origenes,
caracterizacion y plasmacion en la Convencion Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, afirma que la igualdad de
condiciones para la vida en familia, la educacion, el juego, la salud tienen
bajo este paradigma, un lugar importante en tanto se considera que los
nifios y niflas con discapacidad tienen los mismos derechos que los demas.

Parece mentira que, a quince afios de haber adherido a la Convencion, se
siga hoy con la explicacién sobre la importancia de garantizar derechos,
brindar apoyos y promover la accesibilidad para todos y todas. Las PCD son
un grupo poblacional que histéricamente se ha encontrado en los margenes
de la vida en sociedad. Asesinados en un principio, encerrados, ocultos,
excluidos, discriminados e ignorados.

Con los avances de la medicina comienzan a identificarse y a denominarse
las distintas enfermedades y curas o terapéuticas respectivas, por lo que
aumenta la expectativa de vida de las personas y con ello los desafios



que presenta la convivencia. La discapacidad es reconocible y aislable,
puede tomarse como objeto de estudio independientemente de quien

la padezca. Pero asi también comienza la discriminacion y marginacion

del “discapacitado”’. La magnitud y las consecuencias de tener una
discapacidad, desde la perspectiva del contexto histérico y el entorno social
en que se manifiesta servird para comprender el presente.

La transicion desde un modelo médico hegemonico imperante durante
siglos, en donde tiene importancia el diagndstico desde el déficit, hacia un
modelo social o de autonomia personal, en el cual se considere al individuo
como un sujeto de derechos y en donde se entienda que la persona es una
persona con discapacidad y no un “discapacitado”’, es un recorrido que aun
continda en construccion.

Actualmente, se reconoce la necesidad de tener en cuenta no sélo las
necesidades y situaciones individuales, sino también las diferencias y
actitudes de la sociedad en cuanto a la generaciéon y mantenimiento de
conductas discriminatorias y prejuiciosas que constituyen un obstaculo

en relacion con la plena participacion de personas con discapacidad. La
inclusion plena requiere una amplia toma de conciencia por parte de la
comunidad, alcanzando a la sociedad toda en los niveles de interrelacion de
una persona con discapacidad.

Las leyes otorgan un encuadre desde donde pensar a las personas con
discapacidad y, en este sentido, es que desde el marco normativo se
elabora en la década del 80 la Ley n° 22431, la cual esta vigente hoy en

dia, y entiende a las personas con discapacidad como aquellas que tengan
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que,
al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena
y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas. Al
mismo tiempo legitima a la autoridad competente para el otorgamiento del
Certificado de Discapacidad, a partir de cuya obtencion se podra acceder,
segun la Ley n° 24901 de Prestaciones basicas, a servicios de salud,
educacidn especial, terapéuticos y subsidios con cobertura integral. Esta
norma describe los beneficios sociales y prestacionales de las personas con
discapacidad y obliga al Estado Nacional a cumplir con todos los derechos
de la poblacion. Es una ley que, sin dudas, ha sido util y aun hoy sirve como
sistema de proteccion integral de las personas con discapacidad. Pero, se
encuentra posicionada desde el modelo de rehabilitacion, ya que caracteriza
aun de alguna manera a la persona en funcion de su déficit, de su dificultad,
de lo que no puede y por lo tanto la situa en el lugar de no poder acceder a
diversos sectores y las opciones son excluirla o integrarla.



Esta claro el marco dominante en el cual fueron creadas estas leyes,
entienden que una persona es un minusvalido o discapacitado, no una
persona, no un sujeto de derechos, con derecho a ser escuchado, a ser
reconocido, a tener los apoyos necesarios. Se posicionan en el déficit de
la persona y no en la sociedad toda. No obstante, ambas leyes permiten
evidenciar las obligaciones estatales y los derechos sociales, aunque
convivimos hoy en dia con una mirada que mucho tiene que ver con la
rehabilitacion, cambiar y entender que las personas con discapacidad
son sujetos de derechos por ser en primera instancia personas con sus
particularidades es fundamental y, se avanza en la modificacion en las
representaciones sociales muy lentamente.

A partir del afio 2008 y una vez que la Argentina adhiere a la Convencién es el
modelo social o de autonomia personal el que deberia prevalecer, es a partir
de aqui que se empieza a pensar que los impedimentos estan en el entorno,
en las barreras que la sociedad impone como tal a las personas que tienen
alguna deficiencia fisica sensorial o mental. Aun falta mucho por recorrer.

Atento al paradigma de autonomia personal, se mira a la persona como tal,
sin importar la deficiencia, sino desde un lugar que comprende a la persona
y promueve la comunicacion y entiende que con apoyos la persona con
discapacidad puede participar plenamente en su comunidad.

Ahora bien, la ley n°22431, de algun modo ha quedado antigua para nuestra
sociedad, de todas maneras, junto con la ley n°24901, en la actualidad
permiten que los apoyos que requiere una PCD sean garantizadas por el
Estado mediante las prestaciones que proveen las obras sociales y a través
de las cuales se accede como participante del dispositivo aqui presentado.

Es en este contexto, que un grupo de profesionales comience a pensar

en un dispositivo diferente, en donde se considera a las personas con
discapacidad como sujetos de derecho, que a lo largo del tiempo fueron
vulnerados, y pensar en personas que dejan de tener que ser rehabilitadas
para poder ser pensadas como sujetos que aprenden, trabajan, socializan,
participan y llevan una vida activa en la comunidad, fue y es un desafio.

De esta manera, un equipo de profesionales y técnicos de diferentes
disciplinas, con una importante trayectoria en el abordaje de la asistencia
e inclusion social en la discapacidad mental y neuromotora para infantes,
nifos, adolescentes, jovenes y sus familias conformaron un equipo de
trabajo. Un equipo cuyo objetivo es la atencién en salud mental a personas
con discapacidad desde la interdisciplina.



"Atento al paradigma de
autonomia personal, se mira

a la persona como tal, sin
importar la deficiencia, sino
desde un lugar que comprende
a la persona y promueve la
comunicacion y entiende que
con apoyos la persona con
discapacidad puede participar
plenamente en su comunidad.’
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En este sentido, se piensa a la interdisciplinariedad como un
posicionamiento, que obliga a reconocer la incompletitud de las
herramientas de cada disciplina. Asi pues, la actividad interdisciplinaria
se inscribe en la accion cooperativa de los sujetos (Stolkiner, A, 2005).

Este dispositivo tiene como modalidad de trabajo realizar evaluaciones
diagndsticas, entrevistas sociales y familiares y posterior tratamiento
en caso de requerirlo cada persona, en este caso devenido consultante.
Considera que cada persona es singular y que cada tratamiento tiene
que ser pensado en particular, asi como también que cada profesional
que interviene genera una accién y es a través de él que el equipo
interdisciplinario actua en su totalidad.

Es a partir de esta idea, que surge el dispositivo de abordaje integral, no
como un dispositivo pensado en la rehabilitaciéon sino como un espacio de
intercambio, aprendizaje y sinergia hacia la inclusion. Un lugar en donde se
piensa al sujeto desde la mirada de un otro significativo, en donde la salud
es, ademas de un derecho, una garantia y donde se intenta no mercantilizar
la misma, garantizando la igualdad de oportunidades.

Armar un dispositivo de atencion a las PCD

Dispositivo es un término proveniente del pensamiento de Foucault
(1970), que indica un conjunto heterogéneo que incluye discursos,
instituciones, decisiones reglamentarias, leyes, enunciados cientificos,
proposiciones filosoficas, morales y filantropicas. Todos estos elementos
son del dispositivo.

Por lo tanto, incluira a las personas consultantes, a los profesionales
terapeutas, el espacio, los tiempos, las concepciones, los discursos que
atraviesan.

Trabajar interdisciplinariamente, permite pensar al sujeto como singular,
abordar su problematica desde todos los aspectos y trabajar sobre la
autonomia de la persona durante todo su desarrollo. Lo interdisciplinar en
la mirada de la persona con discapacidad, supera a la prescripcion médica.
Se piensa en interdisciplina como un posicionamiento que legitima los
aportes de todos, que requiere atender a la complejidad para delimitar y
planificar los campos de intervencién.
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Al organizar un dispositivo integral de salud se garantizan los derechos

de las personas con discapacidad y se piensa al sujeto como sujeto

de derechos especialmente porque se trata de garantizar un derecho
fundamental: el derecho a la salud, a recibir un tratamiento adecuado.
Ahora bien, en el derecho a la salud se anudan otra serie de derechos, sin
los cuales el primero es impensable (por ejemplo, el derecho a una vivienda
digna, a no ser discriminado), derechos que también se intentan visibilizar
en el abordaje, como minimo en el asesoramiento al sujeto acerca de como
alcanzarlos y/o defenderlos.

"Al organizar un dispositivo integral de salud
se garantizan los derechos de las personas

con discapacidad y se piensa al sujeto como
sujeto de derechos (...)"

El desafio de crear, pensar y armar un dispositivo diferente es un suefio en
desarrollo, el espacio promueve derechos y reconoce garantias de todos y
todas las personas que alli asisten. El objetivo principal es ofrecer el mejor
tratamiento posible para la problematica singular que presenta cada paciente.

La salud es un derecho y como tal es necesario lograr el libre acceso, la
salud mental para las PCD también debe estar garantizada como un derecho
humano y por tanto con acceso para todas las personas que asi lo requieran.

Pensada la salud mental como un derecho, se accede a la misma

por intermedio de la cobertura social, no obstante, para aquellos que

no la posean en este espacio se realizan talleres gratuitos, se brinda
asesoramiento, se efectiian espacios recreativos y didacticos para los
niflos y nifas que alli asisten, como asi también se efectuan encuentros
con familias y miembros de la comunidad, donde se brinda atenciény
contencion en lo que a la discapacidad se refiere.
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Los tratamientos terapéuticos en salud mental son apoyos necesarios para
aquellas personas con discapacidad y sus familias. Si bien el Estado hace
lo posible para continuar en retirada de la garantia de dichos derechos,

es hora de continuar en la visibilizacion de dicha situacién. No hay que
olvidar que, con apoyos necesarios, las personas con discapacidad pueden
acceder a una maratoén, a un puesto de trabajo o a educacion en igualdad
de condiciones y, eso es una tarea permanente y constante. Se entiende
por ajustes razonables, la idea de ajustar cuestiones técnicas para que
permita la accesibilidad a los derechos y apoyos para la vida independiente
y la toma de decisiones. El apoyo por su parte, tiene como origen del
respeto a la dignidad inherente y se traduce en el tiempo, en dispositivos
de comunicacidn, en estructura. El sujeto, es ahora, el que toma decisiones
sobre su salud, el apoyo es a la decision del otro, es elegido por la persona,
debe cubrir las garantias, facilita y acompafia para que el otro pueda, no para
que haga bien, sino para que haga.

Capacitacién y difusién de derechos es algo que se debe realizar
constantemente y, el abordaje integral permite no perder de vista que la
situacion contempla mas alla del trabajo terapéutico con el consultante, sino
que también incluye lo familiar, educacional y comunitario en un entramado.

Mucha participacién y educacion sobre la discapacidad y sobre las PCD,
permitira garantizar la igualdad de oportunidades y posibilitara brindar o
acceder a mayores oportunidades con equidad para todos.

Este dispositivo jerarquiza la interdisciplinariedad e intersectorialidad, se
escucha la palabra y la mirada del otro como profesional, como equipo
tratante, es decir, que ya no es sélo la mirada del médico o del director

de la cura. Es el equipo quién va a considerar la intervencion a adecuada.
El abordaje interdisciplinar es necesario para pensar la cuestion social.

La evaluacion constante de los actos cotidianos, ya que las situaciones
problematicas pueden cambiar, variar, no pensarlas estaticas y repensarlas
constantemente ayuda a visualizar a la persona como sujeto de derechos.
Es necesario tomar al sujeto como un sujeto integral, universal y saturado
de singularidad.

La PCD es un sujeto de derechos y, el Estado debe ser el garante de los mismos
mediante la generacion de sistemas de apoyos o ajustes necesarios, es decir que, el
Estado debe garantizar las condiciones de acceso a la salud. En conclusion, se parte
de la presuncion de capacidad pensando como sujeto de derechos de los individuos
con pleno goce de los mismos.
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Abstract

Este trabajo se propone reflexionar sobre algunas barreras de acceso a las
interfaces de servicios de los prestadores de salud, partiendo del concepto
de accesibilidad. Teniendo en cuenta la normativa vigente y desde la
perspectiva del modelo social de la discapacidad, se analizara el impacto
de algunas de esas barreras, que si bien son un problema para cualquier
persona, suelen resultar aun mas insalvables para personas en situacion de
discapacidad, ya que les impiden que puedan utilizar los servicios médicos
de manera efectiva y segura. Por Ultimo, se analizara el rol que cumplen
programadores, disefiadores y editores en la gestion de la accesibilidad de
las interfaces que elaboran.
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Introduccion

En los ultimos afios y muy especialmente a partir de la pandemia de
Covid-19, una gran cantidad de tramites vinculados con la salud comenzaron
a efectuarse integramente en espacios “no presenciales”. Estudios, recetas,
analisis de laboratorio, autorizaciones y un sinnimero de procedimientos
relacionados con el acceso a los servicios de salud, dejaron de hacerse

de manera presencial para pasar a ser efectuados Unicamente desde
plataformas en linea, chats por WhatsApp o conmutadores telefénicos. Y
salvo para algunas cuestiones especificas, no hubo vuelta atras con esa
modalidad hasta el presente, a nivel local.

Lejos de desarrollar una investigacion exhaustiva acerca del tema en
cuestion, la idea de este trabajo es simplemente invitar a la reflexion sobre
algunas situaciones cotidianas que echan luz sobre dos temas: las barreras
de acceso a los servicios de salud que pueden presentar las mencionadas
interfaces -impedimentos que se pueden agudizar para algunas personas
en situacion de discapacidad- y la importancia de pensar que parte de

la solucién estaria vinculada con el disefio y edicidon adecuados de tales
interfaces, para lograr la accesibilidad plena.

Su llamado es importante, aguarde en linea por favor

Comunicarse telefonicamente podria parecer la mas simple de las opciones
para acceder a un servicio de salud. Pero cuando el llamado lo atiende

un contestador automatico que recita tal cantidad de opciones que es
imposible retenerlas en la memoria para optar por la mas conveniente, la
cosa se complica.

Ni hablar cuando ninguna de las opciones responde a la inquietud de quien
llamay la opcion de hablar con un operador no aparece por ningun lado. O
cuando el recorrido de las opciones nos lleva una y otra vez al punto de inicio.

También puede ocurrir que los datos que el usuario debe proporcionar para
poder conformar el acceso, como por ejemplo su nimero de documento o
clave de acceso requieran de alejar o acercar el teléfono al oido para poder
marcarlos en el teclado de su teléfono. Ademads de que el tiempo necesario
para esta operacion no esté contemplado en el protocolo de acceso, sin
tener en cuenta que no todas las personas cuentan con un teléfono que
disponga de altavoz, por ejemplo.
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Otras barreras que podrian presentarse son las que ofrecen dificultades a
las personas con discapacidad auditiva, ya que muchas veces las opciones
no se escuchan del todo bien y en consecuencia tampoco admiten la
conversion a texto, con dispositivos de apoyo creados a tal efecto. También
resulta una barrera el hecho de que no esté prevista una opcion alternativa a
videollamada que permita la comunicacién mediante lengua de sefas, para
las personas usuarias de ese recurso.

En otras palabras, es la accesibilidad de la interfaz de usuario lo que falla,
porque no contempla la posibilidad de acceso para la mayor cantidad
posible de personas.

Accesibilidad es el conjunto de caracteristicas que debe disponer
un entorno urbano, edificacion, producto, servicio o medio de
comunicacion para ser utilizado en condiciones de comodidad,
seguridad, igualdad y autonomia por todas las personas, incluso
por aquellas con discapacidades motrices o sensoriales.
(Boudeguer Simonetti, 2010)

Es importante recordar asimismo que la accesibilidad no se limita en
absoluto a la cuestidn técnica. Werneck (2005) identifica diferentes
dimensiones en la accesibilidad, que se refieren a la ausencia de barreras
(tanto visibles como invisibles) en seis aspectos fundamentales:

Accesibilidad arquitectonica: vinculada con la ausencia de barreras
ambientales y fisicas.

Accesibilidad comunicacional: se refiere a la ausencia de barreras en la
comunicacion interpersonal (cara a cara, lengua de seias), escrita (manual
o digital, en todo tipo de medios, incluyendo incluso los textos en braille) y
virtual (accesibilidad digital).

Accesibilidad metodoldgica: hace alusién a que los métodos y tecnologias
empleadas no presenten barreras a sus usuarios.

Accesibilidad instrumental: tiene lugar cuando no existen barreras en los
instrumentos, utensilios y herramientas que deben utilizar las personas.

Accesibilidad programatica: se produce cuando se eliminan las barreras de
acceso a las politicas publicas (leyes, decretos, etc.), normas y reglamentos
(institucionales, empresariales, etc.)



Accesibilidad actitudinal: se refiere a la ausencia de preconceptos,
estigmas, estereotipos y discriminaciones, de las personas en general.

Por ultimo, pero no menos importante, Werneck menciona que “la
accesibilidad tecnoldgica no es una accesibilidad aparte, pero debe
interpolar las otras accesibilidades, excepto la actitudinal” (2005, p. 20).

Bajo la luz de estos conceptos, ninguna de esas dimensiones estaria
adecuadamente contemplada en el caso descrito al inicio, por lo que una
mera revision del aspecto técnico resultaria absolutamente insuficiente para
resolver el problema.

Con el advenimiento de WhatsApp algunos servicios de salud optaron por
organizar el acceso mediante esta red, ya que usaron en la mayoria de los
casos “bots” para administrar el acceso.

Un problema bastante habitual es que, con el objetivo de reducir la cantidad
de operadores humanos que atienden las lineas, muchas veces el menu

de acceso se vuelve opaco para el usuario, por la cantidad de menus y
submenus que el bot ofrece a cada intento de dar con la opcién buscada.

Las opciones unicas de acceso que desconocen que un mismo numero de
documento puede tener vinculadas dos o mas cuentas de servicios médicos
diferentes, al igual que las opciones “en bucle”, que vuelven unay otra vez

al mismo menu de alternativas indtiles, constituyen una barrera de acceso
densa y desalentadora para cualquier persona.

Como si las barreras para el acceso no fueran suficiente problema, tras
intentar infructuosamente de acceder al servicio médico en cuestion, es
probable que una lluvia de encuestas de satisfaccion tan inaccesibles
como la pagina de la que parten, lleguen al email y al movil del usuario,
generandole aun mas incomodidad e impotencia.

Se debe pensar también que la barrera es aun mayor para personas con
discapacidad visual, quienes suman a esa dificultad la de tener que recorrer
con sus lectores de pantalla la larguisima lista de opciones posibles. O para
personas con dificultades en su motricidad fina, tratando de moverse en
una marafa de selecciones que debe efectuar con el dedo, o con cualquier
otro recurso alternativo de seleccion que disponga en su movil, tablet o
computadora.



Se podria decir entonces, que los problemas de accesibilidad de esta
interfaz de usuario se suman a los ya enunciados para el caso del acceso
por telefonia de voz a las prestaciones de salud, sefialados en el apartado
anterior.

Por eso, es muy importante recordar que desde el modelo social de la
discapacidad, las causas que la originan surgen de la relacién de la persona
con otras en un contexto determinado. En otras palabras, el problema

de “no poder entrar” claramente no depende de las personas sino de

la inaccesibilidad del contexto. Desde esta misma perspectiva resulta
fundamental entender que la discapacidad es una produccidn socio-politica
y en tal sentido la participacién del colectivo de personas con discapacidad
es de vital importancia a la hora de identificar y remover las barreras que
impiden su participacién plena (Ferrante, 2015). De hecho, este trabajo esta
inspirado en experiencias compartidas por personas con discapacidad.

Pero tal vez el premio mayor a las dificultades de acceso se lo lleven las
paginas web de algunos servicios de salud. Si bien el acceso quizas pueda
darse con un “simple clic’, las posibilidades de navegacién de la pagina

y uso de manera auténoma suelen estar lejos del alcance de muchas
personas.

Instrucciones poco claras, menus con opciones mal descritas, formularios
de contacto que nadie responde, tiempos admitidos de permanencia en

la pagina tan breves que no permiten que los usuarios puedan concretar
sus tramites, hacen que con frecuencia las personas requieran la ayuda de
otras mas avezadas para realizar tramites que podrian autogestionar sin
problemas, si las condiciones de acceso respondieran a lo que exige la
normativa internacional y nacional vigente.

La Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad
(2006), reconocida en el 2008 por Ley Nacional N.° 26378, ya en su
Preambulo, en el inciso “v” reconoce: “...la importancia de la accesibilidad al
entorno fisico, social, econémico y cultural, a la salud y la educaciony a la
informacidn y las comunicaciones, para que las personas con discapacidad
puedan gozar plenamente de todos los derechos humanos y las libertades

fundamentales.”



"(...)La Convencion sobre los
derechos de las personas con
discapacidad (2006), (...) “v”
reconoce: “...Ia importancia
de la accesibilidad al entorno
fisico, social, economico

y cultural, ala salud y la
educacion y a la informacion y
las comunicaciones, para que
las personas con discapacidad
puedan gozar plenamente de
todos los derechos humanos y
las libertades fundamentales.”
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Por su parte, la Ley N.° 26653 denominada Accesibilidad de la Informacion
en las Paginas Web (2010), también llamada Ley de Acceso a la Informacion
Publica, establece en su articulo 1° que el Estado Nacional y todos sus
organismos descentralizados o autarquicos y los entes publicos no
estatales “deberan respetar en los disefios de sus paginas Web las normas
y requisitos sobre accesibilidad de la informacién que faciliten el acceso

a sus contenidos, a todas las personas con discapacidad con el objeto de
garantizarles la igualdad real de oportunidades y trato, evitando asi todo tipo
de discriminacion”.

También cabe mencionar aqui la existencia de las Pautas de Accesibilidad
para el Contenido Web/ Web Content Accessibility Guidelines (WCAG) 2.0.,
que fueron desarrolladas en el marco de la WAI Web Accessibility Initiative,
entidad que elabora estandares y materiales de apoyo para ayudar a
comprender e implementar la accesibilidad en la Web. Desde el afio 2012,
las WCAG 2.0 tienen su propia norma internacional que las valida: la ISO /
IEC 40500: 2012.

Por ultimo, resulta interesante traer a esta discusidn un aspecto bastante
menos transitado que es el rol que cumplen programadores, disefiadores

y editores en la gestion de la accesibilidad de las interfaces que elaboran.
Lejos de ser mediadores “neutros” estos profesionales tienen en sus manos
gran parte de la posibilidad de mejorar sensiblemente la experiencia de
acceso de los usuarios. Lo cual hace pensar en la enorme importancia que
reviste el hecho de que la accesibilidad sea un contenido que atraviese las
curriculas formativas de estos profesionales.

“El tema de la accesibilidad en relacion con los dispositivos editoriales y el
de la responsabilidad social del editor en cuanto la posibilidad concreta de
atender a la demanda lectora de un publico diverso, comienza a aparecer
en las propuestas de trabajo con los estudiantes, quienes comienzan

a considerarlas al elegir sus temas para sus investigaciones, tesinas,
pasantias y trabajos practicos. Incluso en redes sociales se observa que
graduados y estudiantes de la Carrera comienzan a postear informacién
sobre temas vinculados con la accesibilidad.” (Liceda, 2021)



Resulta alentador ver en los ultimos afios que, contenidos vinculados con
el derecho de acceso a la informacién socialmente necesaria, comienzan a
aparecer ya no como temas aislados sino como ejes o temas centrales en
las agendas de los eventos académicos. Eventos en los cuales se enfatiza,
ademas, la importancia de la participacion del colectivo de personas con
discapacidad como productoras activas de esos cambios.

La Universidad y la Facultad deberan afrontar el desafio de responder a las
demandas de la sociedad toda, atendiendo a los cambios que producen

los diferentes colectivos sociales en los que se valora, por sobre todo, la
autoafirmacion de las personas y sus competencias cognitivas para generar
conocimiento y solucionar problemas. (Garcia et al, 2015)

Reflexiones finales

A lo largo de este trabajo se expusieron los inconvenientes que
representan las barreras de acceso a las interfaces de servicios de salud.
Partiendo del concepto de accesibilidad y desde la perspectiva del modelo
social de la discapacidad, se analizaron algunas variables que regulan e
inciden en esta problematica.

Es importante recordar que el acceso a la salud es un derecho humano
y que las barreras mencionadas impiden que las personas accedan a los
servicios médicos de manera efectiva y segura.

Si bien tales inconvenientes resultan una barrera para cualquier persona,
estas barreras del entorno suelen resultar aun mas insalvables para
personas en situacion de discapacidad.

Podria pensarse que falta normativa. Pero no, la normativa esta. Sélo se
debe insistir en el control de su cumplimiento, como se hace desde las
organizaciones sociales desde hace muchos afos. Esto podria hacer pensar
en la necesidad de politicas publicas que garanticen efectivamente que la
normativa se cumpla.

También, podria suponerse que la tecnologia necesaria para garantizar el
acceso tiene costos particularmente elevados, pero no. En ocasiones se

trata de los mismos recursos técnicos, aunque arbitrados en perspectiva
de accesibilidad.
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En relacién con los profesionales que intervienen en el disefo, edicién y
programacion de tales interfaces, resulta alentador que la accesibilidad
como contenido transversal comience a atravesar las curriculas formativas
de dichos profesionales.

En definitiva, la lucha por el acceso a la salud es parte de una lucha
mayor por la justicia y la igualdad, y en tal sentido es fundamental seguir
trabajando para que todas las personas puedan acceder a la atencion
médica que merecen y necesitan para vivir una vida digna.
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Ley N.° 26378. (2008). Apruébase la Convencién sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad y su protocolo facultativo, aprobados
mediante resolucion de la Asamblea General de las Naciones Unidas del
13 de diciembre de 2006. Recuperado en <http://servicios.infoleg.gob.ar/

infoleglnternet/anexos/140000-144999/141317/norma.htm> (consulta: 19-
05-2023)

Ley N.° 26653. (2010). Accesibilidad de la Informacién en las Paginas

Web. Recuperado en <http://servicios.infoleg.gob.ar/infoleginternet/
anexos/175000-179999/175694/norma.htm> (consulta: 19-05-2023)

ISO / IEC 40500. (2012). Tecnologia de la informacién - Pautas de
accesibilidad al contenido web (WCAG) 2.0 del W3C. Recuperado en

<https://www.iso.org/standard/58625.html> (consulta: 19-05-2023)
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Fotografia de Intérprete de Lengua de sefias Argentina.

Abstract

El presente ensayo tiene por objeto plantear y analizar una antigua problematica
en torno a la Lengua de Sefias y su uso en la comunidad sorda, a la luz de

la actual promulgacion de una ley que la reconoce como parte del bagaje
cultural de este colectivo. Las tensiones que surgen en relacién con esta
tematica se desarrollan a partir de una mirada critica basada en la experiencia
profesional, dentro del marco de la clinica psicopedagdgica con sujetos Sordos.
Se despliega el analisis desde diferentes perspectivas, que concluyen en la
necesidad de posicionar este codigo linglistico como derecho innegable para
las personas Sordas y su desarrollo como sujetos plenos.



Los ultimos tiempos, han constituido para la comunidad sorda y para los
que trabajamos en y con ella, un punto de inflexion que no puede pasar
desapercibido a la sociedad en general. Recientemente se ha sancionado en
nuestro pais la Ley N° 27710, que tiene por objeto “reconocer la Lengua de
Sefias Argentina (LSA) como una lengua natural y originaria, que conforma
un legado histérico inmaterial como parte de la identidad linguistica y la
herencia cultural de las personas Sordas, en todo el territorio de la Nacion
Argentina, y que garantiza su participacion e inclusion plena” (Ley N°
27710, 2023). De esta forma, se hace un poco mds tangible la posibilidad
de pensar en la accesibilidad efectiva de las personas sordas a la vida
social, lo que implica la eliminacion de barreras comunicacionales y el
acceso a la informacion por parte de los usuarios de LSA, equiparando
sus oportunidades con las del resto de la comunidad. Esta perspectiva
permite entender la LSA como una necesidad de todo sujeto Sordo y, por
ende, un derecho innegable. La aprobacion de esta ley marca un hito, por

la activa participacion de grandes referentes de la comunidad sorday la
implementacion de politicas lingliisticas, especificamente disefiadas por
sus organizaciones representativas. No obstante, lejos de constituirse como
meta final, este suceso empieza a delinearse como punto de partida, como
un inicio de procesos de transformacion necesarios y urgentes, donde los
agentes comprometidos con el bienestar de esta comunidad desempefiamos
un rol fundamental, en la implementacion de cambios en nuestro ejercicio
profesional y en la concientizacion acerca de esta problematica.

La LSA es una lengua visoespacial, adecuada y accesible desde el punto de
vista perceptual para las personas sordas, que les permite el desarrollo de
una identidad linglistica y cultural, y la pertenencia a una comunidad. Es un
sistema linglistico, completo y suficiente, con normas gramaticales propias,
que permite la nominalizacion del entorno, la adjudicacion de sentido a

la realidad circundante; es un medio de simbolizacion. “Asi como no hay
lenguaje sin hombre, tampoco hay hombre sin lenguaje (...) El lenguaje
trasciende lo inmediato, genera espacio y atraviesa el tiempo. Introduce

lo simbdlico.” (Lopatin, 2015, p. 37). El acceso temprano a la LSA, como
primera lengua de toda persona sorda, garantizara un desarrollo cognitivo

y subjetivo acorde a su edad y el posterior ejercicio de sus facultades,
derechos humanos, civiles, culturales y politicos. La lengua construye el
pensamiento, la identidad y la cultura; por ende, privar a una persona de ello
seria vulnerar sus derechos mas elementales.



"La LSA es una lengua visoespacial, adecuada
y accesible desde el punto de vista perceptual

para las personas sordas, que les permite el
desarrollo de una identidad lingiiistica y cultural, y
la pertenencia a una comunidad.’

En las antipodas del paradigma médico -basado en el déficit y, por

ende, en la necesidad de rehabilitacidon-, la perspectiva que sustenta el
movimiento social que dio lugar a la aprobacién de la Ley Federal de LSA
se centra en el sujeto Sordo como integrante de una comunidad cultural y
linguistica minoritaria. De esta manera, la persona Sorda no es entendida
como portadora de una discapacidad sino como heredera de un legado
cultural que la trasciende e identifica. Avala esta ideologia una mirada no
patologizante, no centrada en lo deficitario. Una mirada consciente de
diferencias cualitativas que forman parte de la singularidad del desarrollo de
una persona Sorda. El paradigma que subyace a esta ley pretende mostrar
al sujeto Sordo como usuario de un codigo linglistico propio, medio de
transmision de principios y pautas culturales, modo de vinculacién con
pares e instrumento constitutivo del sujeto.

Actualmente, en los espacios de atencion y educacion de personas Sordas
de nuestro pais, conviven en mayor o menor medida ambos paradigmas,
en permanente tension y, avalan practicas terapéuticas y pedagdgicas que
entran en contradiccidon permanentemente, confunden a las familias y, por
supuesto, perjudican a quienes dicen brindar servicios. Salvo honrosas
excepciones, durante los primeros afios de vida, las nifias y nifios Sordos y
sus familias se exponen a puntos de vista extremadamente polarizados, que
desatienden las reales necesidades de las infancias y sus particularidades
socio-culturales. Desde ya, estos recorridos dejan marcas en las
modalidades de vinculacidn de cada sujeto con su ambiente, delimitan
caracteristicas particulares que, luego -en el mejor de los casos pierden la
naturalidad con la que fueron aceptadas y se constituyen como pautas de
alarmay preocupacion.

Generalmente, en nuestro pais la adquisicion de la LSA en estos primeros
tiempos fundamentales para la constitucién subjetiva queda relegada a
hijos Sordos de padres Sordos, que conforman un porcentaje minimo. Por
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su parte, en el caso de hijos Sordos de padres oyentes, el contacto con la
LSA se hace posible al ingresar a una institucion educativa especializada,
que sostenga un modelo bilinglie y bicultural, pero, en muchas ocasiones,
estas interacciones propias de la pertenencia a la comunidad Sorda quedan
limitadas al ambito escolar y no logran transferirse a otros contextos
cotidianos de las nifas y nifios. En el resto de los casos, el acceso a la LSA
queda relegado como posibilidad alternativa -y secundaria- de comunicacion
para aquellos que no lograron obtener los resultados esperables en su
rehabilitacion auditiva, siendo, por supuesto, una adquisicion tardia, acotada
y asociada al fracaso y la decepcion.

Entonces, cuanto mas tardia y limitadamente se lleve a cabo el contacto
del sujeto Sordo con la LSA, mas posibilidades de presentar alteraciones en
el desarrollo cognitivo y subjetivo, procesos claramente interdependientes
y mediados por el lenguaje. “Lo que caracteriza a la persona Sorda, no es
otra cosa que la imposibilidad de acceder espontanea y naturalmente al
habla y al lenguaje. Es decir, las problematicas en la infancia de las nifias

y niflos con sordera, hijos de padres oyentes, devienen en su mayoria de
las dificultades comunicacionales, consecuencia de un mundo de sentidos
que los separa de los adultos significativos y a su vez supone un efecto

y una marca en esas relaciones.” (Huerin, 2020, p. 82). Por el contrario,
mientras mas temprano sea esta vinculacion con la LSA, mas chances
tendra la nifa/o Sorda de lograr una estructuracion subjetiva sana y un
desarrollo cognitivo adecuado para su edad cronoldgica, que le permitiran
desenvolverse plenamente en la sociedad.

Es fundamental entonces que, la aprobacion de esta ley nos interpele,

nos cuestione y nos invite a repensar nuestras practicas profesionales
cotidianas con personas Sordas, que nos convoque a reflexionar sobre
nuestras miradas -en ocasiones sesgadas y que nos posibilite realmente
pensar a la LSA como un legitimo derecho de este colectivo, nacido de una
necesidad y un reconocimiento genuino hacia él. Es por ello que, nuestro
desempefio profesional debe poder reconocer y poner de manifiesto en cada
intervencion la conviccion sobre la LSA como derecho innegable.
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Imagen de una mano sosteniendo un megéafono

Abstract

Este articulo reflexiona sobre el rol de los medios de comunicacion en la
construccion de las concepciones sobre la discapacidad y, toma como
eje de analisis al Modelo de Comunicacion y Reconocimiento Legitimo
de la Discapacidad (MCRLD). Los autores analizan qué influencia
pueden tener los medios en algunos problemas que aborda el MCRLD
como la despersonalizacidn, la inaccesibilidad y la falta de garantia del
cumplimiento de derechos y respuestas efectivas a las demandas de las
personas con discapacidad.

Palabras claves: medios de comunicacion- discapacidad- reconocimiento-
vulnerabilidad- identidad

ENSAYOS - Pagina 81




Introduccion

El Modelo de Comunicacién y Reconocimiento Legitimo de la Discapacidad
(MCRLD)(1) es adoptado a nivel mundial debido a su propuesta de

cambio de paradigma: pasar de politicas de inclusion a politicas de
reconocimiento. Este articulo pretende brindar herramientas para conocer
su contribucion a los medios de comunicacién como agentes promotores
y creadores de la realidad.

¢Cuales son las representaciones sociales de los medios de comunicacion
en discapacidad? ;Como se las nombra y qué dice la Convencidny los
manuales? Estas preguntas abren el juego para repensar el rol de los
medios y su misién en la identidad de las personas y en la promocion de la
equidad social.

El articulo presenta y vincula las categorias y ejes del MCRLD y los tres
problemas que aborda para dar lugar al desarrollo y reflexién del siguiente
tema: “;De qué manera las construcciones discursivas de los medios

de comunicacién contribuyen al reconocimiento de las personas con
discapacidad o a su exclusién?”. En ese sentido, invita a la reflexion sobre
qué noticias publican los medios, qué términos utilizan, qué abordaje hacen
de las noticias desde la presentacion de los hechos, a partir del andlisis de
titulares de periédicos de diferentes provincias de Argentina y algunos de
alcance internacional.

EL MCRLD y su aporte a los Medios de Comunicacion

El Modelo de la Comunicacién y el Reconocimiento Legitimo de la
Discapacidad (MCRLD) apunta a resolver tres problemas centrales:

la despersonalizacion, la inaccesibilidad y la falta de garantia en el
cumplimiento de derechos y de respuestas efectivas a las demandas de
las personas con discapacidad. Estos problemas se corresponden a sus
tres categorias (reconocimiento, distancia y vulnerabilidad), las cudles se
interrelacionan con tres ejes (persona-sociedad-Estado).

A continuacion, desde la enumeracion de cada problema, se desarrollara el
analisis de la vinculacién entre ejes y categorias para dar lugar a los aportes
que el MCRLD hace en comunicacion y, especificamente, a los Medios de
Comunicacién. Se abordara el problema de la despersonalizacion desde la
categoria reconocimiento y su vinculacién con el eje sociedad. Por otro lado,

ENSAYOS - Pagina 82




se presentara la categoria de vulnerabilidad como propuesta de quiebre
discursivo, entre algunas dicotomias instaladas en los discursos mediaticos
en torno a la discapacidad.

.............................................................................................................

@ECONOCIMIENT(D ( DISTANCIA ) (VULNARABILIDAD)

PCD SOCIEDAD || ESTADO PCD H SOCIEDADJ ESTADO ’ ‘ PCD LSOCIEDAD ESTADO
i Procesode iiValoraralas ! Obligadoa | | Elcambio i LasPDC :iLeyesquese: ! Nohay i Todoslos i Frenteaun :
i autoconoci- i PCD como :: reconocera : . radicaen ::estadn “entre” :: materialicen : . castigo i seres . Estadoque :
mientoy i miembros, ::lasPCD con : . sentirse ! lasociedad. !: en politicas : : divino por i humanos ::noresponde :
reconoci- i como parte ::legislaciones: ! partedela i i publicas ! nacercon : tienen ! alas :
imiento de las i} constitutiva |! ,politicas ! i sociedad, ii (pasardel ! i discapacidad  vulnerabilida | demandady !
i propias i i1 publicas, i miembros i1 reconoci- i oadquirirla. :: des. i+ derechos de :
i capacidades :: i1 evaluacion ! activos con i miento i Todos i o sus :
y limites i i1delimpactoy: i derechosy irideoldgico al : : podemos i i+ ciudadanos. :
it i1 transparenci ! ! responsabi :: i1 legitimo) ! : contribuir en i i :

ii adedatos. { i lidades. ! la sociedad. i

Cuadro sinéptico donde se grafican los aportes del modelo MCRLD mediante el analisis de la vinculacion entre ejes 'y
categorias propuestas en el texto.

Despersonalizacion

Las personas con discapacidad (PCD), asi como las personas en general
que son miembros de los grupos considerados dentro de “las diversidades
(2), se encuentran en una lucha por su auto-reconocimiento. Entre el ser-
deber sery lo “normalizado”, la busqueda por su RECONOCIMIENTO como
personas “entre” la sociedad es un desafio.

n

La categoria RECONOCIMIENTO es analizada a partir de este problema de
despersonalizacion, con los ejes PERSONA- SOCIEDAD Y ESTADO. Por un
lado, la dialéctica RECONOCIMIENTO-PERSONA, analiza como la PCD se
percibe como miembro activo (o no) de la sociedad.
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Ademas, permite profundizar en cudles son las emociones, los valores, las
creencias, los prejuicios que experimenta la persona; a su vez, reconocer
cuadles son sus posibilidades, como potenciarlas y cuales son sus limites
y aceptarlos, como parte constitutiva de la vulnerabilidad social, propia del
ser humano. En este eje, la dimensidn espiritual, la interioridad es también
importante para su auto-respeto, auto-estima y auto-confianza.

Por su parte, en RECONOCIMIENTO-SOCIEDAD, se analiza qué
representaciones sociales circulan en torno a qué es la discapacidad y
quiénes son las personas con discapacidad. Aqui el analisis de los medios
masivos de comunicacion es fundamental. Ademas, el foco estd puesto en
las representaciones sociales por las cuales se ha creado un marco invisible
entre el dentro y fuera de la sociedad, lo que lleva a politicas o0 medidas que
promueven la inclusién de algunos que “no son sociedad” a la sociedad.

El problema es que las PCD o con otras diversidades, no son
extraterrestres. Son parte de la sociedad, desde el momento en que son
concebidas. Por ello, desde el MCRLD se promueve la fenomenologia del
entre (BARRERAS CONTRERAS, 2013). Las PCD no estan dentro o fuera,
sino en el entre social. Conviven.

Para comprender esta propuesta, hay que pensar en el foco y desenfoco,
en el zoom iny en el zoom out. Las personas con discapacidad estan entre
la sociedad (Zoom out, es decir, seria como ver una foto de plano general,
sacada desde un drone, con muchas personas con y sin discapacidad
juntas, que realizan diferentes acciones cotidianas. (algunas yendo al
gimnasio, otras haciendo compras, cruzando la calle, abrazandose, etc).

Ahora bien, ;esto significa que todas las personas son iguales? De ninguna
manera. Las PCD— asi como otras personas— requieren apoyos y ciertas
politicas publicas precisas y adecuadas a cada singularidad. Por ello, el “zoom
in” representa cuando es preciso aplicar estas politicas y/o apoyos. Alli se
focaliza en la persona con discapacidad y se ve con detalle qué necesita para
su desarrollo integral. Este hacer foco ademads de ser personalizado (cada
persona es Unica, tenga o no discapacidad), también es grupal. Es decir, el
zoom in puede hacerse a todas las personas de una comunidad para detectar
donde viven, su edad, etc. y convocarlas a cierto evento, o proponerles
participar de cierto programa promovido por el Estado, etc.

Por ultimo, en la interrelacién RECONOCIMIENTO- ESTADO, el MCRLD
desarrolla cuatro estadios: para que el reconocimiento de los colectivos



sociales mas vulnerados sea legitimo (materializado) y no sélo ideolégico
(discursivo), es preciso que:

1) Se regule la ley.
2) Que esa ley se materialice en politicas publicas.

3) Que esas politicas tengan métricas de evaluacién de impacto, medible
con una periodicidad de maximo seis meses.

4) Se visibilicen los resultados del andlisis de esas mediciones, es decir
transparencia de datos y acceso publico a la informacion.

Por lo tanto, el analisis de esta categoria y eje permite ver la diferencia
que hay entre la cantidad de leyes escritas y las que realmente estan
reglamentadas, con aplicacion efectiva de politicas publicas, mas su
medicion de impacto y transparencia, a los fines de brindar seguridad y
reconocimiento a todos los ciudadanos, especialmente aquellos que son
parte de los grupos comprendidos dentro de las diversidades.

Inaccesibilidad

Las barreras fisicas, comunicacionales, aptitudinales, y virtuales imposibilitan
el pleno desarrollo de cualquier persona, especialmente de aquellas con
discapacidad. Este problema es analizado desde la categoria DISTANCIA.

En primer lugar, en la interrelacién DISTANCIA-PERSONA, se analiza la
diferencia entre lo que la persona necesita y lo que su contexto en sentido
amplio le ofrece. Es decir, qué necesita la persona en cuanto a apoyos

de accesibilidad, para que pueda desarrollar su vida de la forma mas
auténomamente posible y qué realmente existe a su alcance (qué ofrecen
los diferentes entornos -fisicos, virtuales, comunicacionales, de contexto-
para reconocer la presencia de diversidad).

En relacion con los medios de comunicacidn, cabe preguntarse: ;cuanto
estd presente la accesibilidad en el disefio de cada propuesta? La formacién
de los profesionales de la comunicacion dista de brindar las herramientas
necesarias para una comunicacion efectiva y accesible. Son escasos los
canales que ofrecen intérprete en lengua de sefias o que priorizan por sobre
la estética, el contraste de color, las tipografias adecuadas, etc.
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En este articulo se analizara en base a esta categoria, de qué manera las
construcciones discursivas de los medios contribuyen al reconocimiento
de las PCD o a su exclusion. Es decir, qué noticias publican, qué términos
utilizan, etc. lo cual favorece su percepcion en el entre social o, por el
contrario, acrecientan la idea de la inclusion y la distancia y separacién del
dentro/fuera.

Por su parte, en DISTANCIA-SOCIEDAD se analiza la inversién en formacion
en el tema de la discapacidad y en accesibilidad, por parte de entidades
publicas y privadas.

Finalmente, en el vinculo DISTANCIA-ESTADO, el foco esta puesto en
analizar las legislaciones vigentes y las politicas publicas medidas efectivas
en materia de accesibilidad y, explorar cudles no existen y son necesarias.
En este sentido, es necesario llevar adelante un analisis de como los medios
masivos de comunicacion efectivizan los apoyos de accesibilidad en
relacion a lo que las leyes les exigen.

Falta de garantia en el cumplimiento de derechos y de
respuestas efectivas a las demandas de las personas
con discapacidad

Este problema es abordado desde la categoria VULNERABILIDAD, la cual es
central dentro del MCRLD.

El Modelo postula que la vulnerabilidad es constitutiva a TODAS las
personas, independientemente de si tienen o no discapacidad.

Los seres humanos son vulnerables a factores climatoldgicos, a la
dependencia afectiva, al natural advenimiento de la muerte (DE LA TORRE
DIAZ, 2017). El descubrir que todos/as somos vulnerables, permite
interrrelacionarnos de un modo mas empatico y también auto-comprender
muchos procesos personales.

En el eje VULNERABILIDAD-PERSONA, se analiza como la persona se
auto-percibe con relacion a sus pares y a sus expectativas y proyectos de
vida. En este sentido, los medios de comunicacion, que crean realidades y
contribuyen a la conformacion de subjetividades, tienen una responsabilidad
fundamental en la configuracién de representaciones sociales sobre la
mirada de la discapacidad. Hay dos binomios que se suelen repetir a
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lo largo y ancho de las pantallas, cualquiera sea su formato: Victimas o
superhéroes / Exito y productividad versus discapacidad. En ellas, no hay
lugar a la vulnerabilidad, se niega esta esencia humanay se profundiza la
despersonalizacion. No somos ni todos vulnerables ni superhéroes. Sino
personas con talentos y limitaciones, con derechos y responsabilidades.

En la interrelacion VULNERABILIDAD-SOCIEDAD, el Modelo toma los
marcos de vulnerabilidad socioecondémica, cultural e institucional de
Javier de la Torres Diaz (2017, op.cit) para concientizar en la dimension
humana de la vulnerabilidad. Desde la aceptacion de que todas las
personas son vulnerables, se abren puertas de vinculos interpersonales e
interinstitucionales.

Por ultimo, en VULNERABILIDAD-ESTADO: El Estado es vulnerable. El
Estado también necesita de otros para lograr incidencia en sus politicas
(articular, por ejemplo, con las ONG) El modelo analiza también en este
punto, qué leyes aun no han sido reguladas o cuadles existen y no estan
reglamentadas y/o son ineficientes, lo que acrecienta la invisibilizacién y
marginacion de las personas con discapacidad.

Vulnerabilidad-Persona: el rol de los medios

Es importante volver a la relacion de la categoria y eje del MCRLD
VULNERABILIDAD-PERSONA, y profundizar en la transversalidad que
tienen en nuestra sociedad los discursos que construyen los medios de
comunicacion sobre la discapacidad.

Los medios, que son la mayor fuente de comprensiones de versiones

del mundo y de la vida social en la cultura occidental (Vasilachis, 2003)
construyen representaciones del mundo, representaciones sociales
entendidas como “construcciones simbdlicas individuales y/o colectivas

a las que los sujetos apelan o que los sujetos crean para interpretar el
mundo, para reflexionar sobre su propia situacion y la de los demas, y para
determinar el alcance y la posibilidad de su accién histérica” (Vasilachis,
2003, 98).

De esta manera, los medios categorizan a los sujetos y a su accion
social, determinan a los sujetos activos y pasivos de la misma, explican
los procesos y les atribuyen causas y/o significados (Vasilachis, 2003).
Los medios elaboran estructuras de conocimiento que, como otras,



incluyen secuencias de accion estereotipadas, roles, defindicion de
responsabilidades, de culpas, de derechos y de obligaciones. Esas
estructuras cognitivas se emplean, mas tarde, para explicar e interpretar los
acontecimientos sociales.

Debido a los procesos de socializacién en los que los medios de
comunicacion tienen una influencia cada vez mas relevante a los que
estan subordinados los individuos a lo largo de toda su vida, esas
estructuras cognitivas son utilizadas, también, en el momento de definir
la propia identidad y la de los otros, y de evaluar el alcance y la capacidad
de accion histérica con relacion al cambio de sentido de los procesos 'y
de las decisiones sociales a los que esos individuos se ven sometidos
(Vasilachis, 2003).

Medios y discapacidad

Las noticias sobre discapacidad que aparecen generalmente en los medios

hablan sobre temas de la vida cotidiana de las personas con discapacidad y
los obstaculos sociales que enfrentan a diario, pero le asignan un alto valor

a la espectacularidad y al impacto emocional.

Se construye una imagen conmovedoray desamparada de las PCD,
con énfasis en sus falencias y debilidades. Se describe a las personas 'y
se subraya primero su discapacidad, se exagera o llena de emotividad las
situaciones que protagonizan.

Alcanza con realizar una busqueda general en Google o dentro de los
buscadores de medios de comunicacion, de Argentina y del mundo, para
comprender los sentidos que estos asignan a la discapacidad.

Al buscar con las palabra “discapacidad” o “discapacitados” queda en
evidencia que en la mayoria de los titulares (3) encontrados se construyen
representaciones que se alejan de la vida real de las personas con
discapacidad. Estos borran su propia identidad como personas 0 como
sujetos de derechos (despersonalizacion).

Pese al trabajo de muchas personas y organizaciones para promover

los derechos y la equidad para las PCD, y mas alla de los avances
logrados, en pleno siglo XXI aun se publican noticias en las que el criterio
de noticiabilidad (Stella Martini, 2002) siempre es la discapacidad. A
continuacion algunos ejemplos:



I La persona con discapacidad como superhéroe

Mide B2 centimetros, tiene una discapacidad en piernas y
manos Yy se recibié con honores en Economia

A24-20/09/2022

Si bien son muchas las barreras que aun existen para las PCD para acceder
a la educacion, en la actualidad es una regularidad y no la excepcién que
personas con discapacidad fisica- con adaptaciones y ajustes razonables-
puedan estudiar y destacarse.

La conmovedora historia de ""Nacho", el hincha
de Atlético Tucuman que pese a su discapacidad
visual sigue los partidos y fue reconocido

La Gazeta - 23/01/2023

Muchas PCD asisten a eventos deportivos todo el tiempo. El acceso al
deporte es un derecho y las personas con discapacidad pueden acceder a
este tipo de espectaculos con su certificado de discapacidad.

Pese a su discapacidad se gana la
vida vendiendo en la calle

El Tribuno - 19/05/2022

Por las dificultades del mercado laboral, muchas personas con discapacidad
deben trabajar en las calles.

ENSAYOS - Pagina 89




I Las personas con discapacidad como victimas

Santa Fe: una joven con discapacidad fue abandonada en
la terminal de émmnibus

La Nacion - 12/04/2023

Son muchos los nifios y adolescentes que sufren situacion de abandono o
son olvidados en espacios publicos. La vulnerabilidad no es algo exclusivo
de las personas con discapacidad.

La mujer de 43 afios y con
discapacidad que decidio
contratar a un hombre para
tener sexo por primera vez

BBC - 09/05/2023

Esta noticia vulnera la privacidad y los derechos sexuales de la mujer.
Refuerza el prejuicio de las PCD como “angelitos” o seres asexuados.

ek T Sl

Sin empleo por secuelas del Covid y con un
hijo discapacitado: la desesperacion de
una familia de La Paz

Los Andes - 28/04/2023

Esta noticia solo incluye el dato del hijo con discapacidad para conmover. Son
muchas las personas que han perdido sus trabajos por secuelas de Covid.
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Analisis de los titulares

En todos los titulares, los medios de comunicacion enfatizan la diferencia
existencial por sobre la igualdad esencial de las personas, y provocan una
privacion de la identidad (Vasilachis, 2003).

La condicién de discapacidad es exacerbada por sobre la condicion de
personay se remarca en todas las situaciones, aunque dicha condicion no
sea determinante en la accion que protagonizan.

De esa manera, los medios establecen diferencias entre personas cony

sin discapacidad y refuerzan la Iégica exclusién/inclusién que impera en la
sociedad, donde parece haber un mundo y una realidad de las personas con
discapacidad y otra para las personas sin discapacidad.

Las noticias relevadas configuran a las personas con discapacidad
como protagonistas de grandes hazanas que los convierten en héroes o
superpersonas, tal como postula el MCRLD en el eje VULNERABILIDAD-
PERSONA.

Son noticias espectacularizadas y amarillistas, construidas con el fin de
conmover e impactar.

Lejos se encuentran los enunciados de la perspectiva de derechos humanos,
consagrada en la Convencion internacional sobre los Derechos de las PCD,
la cual requiere que se considere a las personas con discapacidad
como iguales en dignidad y derechos, y no como beneficiarios de la caridad
o la lastimay que se las respete en su integridad y dignidad.

Son escasos los titulares que incluyen datos sobre leyes, programas,
organizaciones de personas con discapacidad, herramientas que mejoren la
accesibilidad y la autonomia o cualquier otra informacion relevante, teniendo
en cuenta que no solo gran parte de la sociedad- sino ademas las propias
personas con discapacidad y sus familias- suelen desconocer sus derechos.
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"(...)los medios establecen
diferencias entre personas
con y sin discapacidad y
refuerzan la légica exclusion/
inclusion que impera en

la sociedad, donde parece
haber un mundo y una
realidad de las personas con
discapacidad y otra para las
personas sin discapacidad.’
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Hacia un cambio de paradigma

En una sociedad hipermediatizada como la que habitamos, el rol de los
medios es clave, para la configuracion de la autopercepcién de las propias
personas, incluidas las personas con discapacidad, y de la representacién
que la sociedad tiene sobre dicho colectivo. Es decir, su impacto en

la personalizacion o despersonalizacion es clave. La construccién del
reconocimiento social también pasa- y muchas veces se construye- en

los medios.

Por ello, resulta fundamental que los medios empiecen a cambiar su modo
de configurar a las PCD en sus discursos informativos. Mostrarlas como
superhéroes o superheroinas acrecienta la distancia y fomenta estereotipos
y discriminaciones positivas. El rol de los medios debe ser contar historias
reales, sin presentar a las personas con discapacidad como eternos nifos/
as, asexuados/as, incapaces de tomar decisiones o como personas
inferiores, improductivas, etc. En el mismo sentido, para que los medios
contribuyan al reconocimiento legitimo de las PCD, es fundamental que

los periodistas se formen en la tematica a los fines de que puedan utilizar
términos y valoraciones correctas, que reconozcan a las PCD como sujetos
de derechos y que promuevan su autonomia y desarrollo personal.

Cuando los medios de comunicacion comprendan la importancia de su rol
en el campo de la discapacidad, contribuirdan a configurar una imagen mas
cercana a la realidad de las PCD. Una imagen que ayude a cada persona en
sus procesos de autopercepcion y auto-reconocimiento, que promueva en la
sociedad adoptar una concepcidon menos estereotipada y prejuiciosa sobre
los miembros con discapacidad que la conforman y le aportan valor.

De esta manera, en linea con lo anteriormente expuesto y tomando la
propuesta del Modelo de Comunicacion y Reconocimiento Legitimo, los
medios aportaran a la comprension de que no existen excluidos e incluidos
en la sociedad, sino que todos convivimos y nos reconocemos en un
“entre”, compuesto por personas con y sin discapacidad. Cada uno con
limitaciones y capacidades, con fortalezas y vulnerabilidades. Todos Unicos
e irrepetibles. Es decir, contribuiran a fomentar la diversidad como un valor
constitutivo de la sociedad y, lograran apartarse de la promocién y difusion
histérica de dos ideas que atentan contra la personalizacion: la
homogeneizacién social y los patrones estereotipados de personas y del
éxito y las capacidades de los “exclusivos incluidos”.
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Notas

1. El Modelo de Comunicacién y Reconocimiento Legitimo de la
Discapacidad (MCRLD) fue disefiado en Cérdoba, Argentina, por Ana
Argento Nasser. A lo largo del tiempo lo ha ido actualizando junto a
miembros con y sin discapacidad de la Fundacion Por Igual Mas, institucion
que ella co-fundé para promover el reconocimiento de las PCD. Miembros
del equipo que actualizan el Modelo: Juan Pablo Vega, Andrea Garde,
Macarena Guzman, Vanina Castelli, Lucas Romero, Luis Emanuel Cecchiniy
Ana Argento Nasser.

2. La sigla MCRLD puede ser leida tanto como Modelo de Comunicacion
y Reconocimiento Legitimo de la Discapacidad como Comunicacion y
Reconocimiento Legitimo de la Diversidad.

3. Para Vasilachis (2003) los titulares son textos que conforman una unidad
semantica, que estan separados de las noticias y que tienen funciones
in-formativas y persuasivas a la vez.
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Abstract

Desde la Direccion de Discapacidad del Partido de La Costa y junto a
nuestro equipo terapéutico integrado por diferentes profesionales durante el
afno 2022, abordamos situaciones de nifias/os y adolescentes con diferentes
discapacidades. La presente resefia intenta compartir una experiencia
practica que propone la articulacién de recursos publicos y comunitarios
para brindar respuesta a una situacion compleja que requeria una invencion.
Creemos que el enfoque desarrollado por la gestion fue clave para llevar
adelante la tarea. Concebimos este enfoque basado en los Derechos
Humanos, el abordaje interdisciplinario y la llegada al territorio desde la
Rehabilitaciéon Basada en la Comunidad (RBC). Decidimos articular con los
recursos locales y en el trabajo se incluyé un paciente adolescente, una
practicante de la carrera de Acompanante Terapéutico del Instituto Superior
De Formacion Docente Y Técnica N 89 "Dr. René Favaloro', para lograr su real
autonomia e insercion en la vida comunitaria.

Palabras claves: Barreras/Facilitadores, Recursos Locales, RBC, Personas
con Discapacidad, Nifiez y Adolescencias
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Desde los ejes tematicos de “Infancias y discapacidad” y “La salud integral
de las personas con discapacidad.” contaremos una experiencia de trabajo
en territorio.

Es pertinente explicar las particularidades del territorio para contextualizar al
lector. El Partido de La Costa comienza hacia el norte en la Localidad de San
Clemente del Tuyd y termina en el sur con Nueva Atlantis que forma parte

de la Localidad de Mar de Ajo. Esta disposicion de localidades ubicadas

a lo largo de una ruta con un servicio de transporte publico deficitario,

deja por ejemplo a la localidad de San Clemente casi aislada del resto del
partido. Por eso, nos servimos de la estrategia de Rehabilitacion Basada en
la Comunidad, para llegar a la mayor cantidad de habitantes en situacion de
vulnerabilidad psicosocial.

"(...) nos servimos de la estrategia de
Rehabilitacion Basada en la Comunidad, para

llegar a la mayor cantidad de habitantes en
situacion de vulnerabilidad psicosocial.’

Desde la Sede Central ubicada en el CIC de Las Toninas y con
funcionamiento de la Sede de Mar de Ajo Norte en su Centro Comunitario,
decidimos desde nuestra gestion llegar también a San Clemente del Tuyu,
Centro de Atencion Primaria en Salud del Barrio San Martin y del Barrio Talas
Sur. Nuestro equipo de trabajo interdisciplinario formado por Terapistas
Ocupacionales, Estimuladora Temprana, Psicologas, Psicopedagogas,
Maestra de Educacion Especial, Profesor de Educacion Fisica y Kinesiologa,
conformé estos nuevos espacios de atencién en los CAPS mencionados.

La RBC se constituye como una estrategia para dar respuesta a las
necesidades de personas con diferentes discapacidades en el seno de
su comunidad. Se comienza a divulgar por la Organizacién Mundial de

la Salud (OMS) hacia fines de los afios 70, como alternativa al modelo
tradicional de organizacién de los servicios de rehabilitacion (Nabergoi y
Botinelli, 2007, p. 160).
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"La RBC se constituye
como una estrategia
para dar respuesta a
las necesidades de
personas con diferentes
discapacidades en el
seno de su comunidad."

Icono de personas conectadas.



Los objetivos principales de la RBC son:

1. Asegurar que las personas con discapacidad puedan desarrollar al
maximo sus capacidades fisicas y mentales, tener acceso a los servicios
y a las oportunidades ordinarias y ser colaboradores activos dentro de la
comunidad y de la sociedad en general.

2. Impulsar a las comunidades a promover y proteger los derechos de las
personas con discapacidad mediante transformaciones en la comunidad,
como por ejemplo, la eliminacién de barreras para la participacién. (WHO y
otros, 2004, p. 3)

Desde esta idea acercarnos a los barrios mas periféricos del Partido nos
parecio la forma mas acertada de lograr una atencién mas equitativa,
empatica y eficiente, poniendo en las familias parte del compromiso con

los tratamientos. De esta manera, la responsabilidad es compartida con

el Estado, y los gastos de traslados se reducen mediante la capitalizacion
de los recursos. El trabajo Interdisciplinario del equipo de profesionales
implica que a pesar de existir una Coordinacion General, las decisiones con
respecto a cada tratamiento se toman en equipo. Para ello fue necesaria la
planificacion de reuniones periddicas y la comunicacion diaria. La mirada
desde todas y cada una de las disciplinas fue fundamental para la evolucion
de ésta forma de trabajo que, da origen a la siguiente experiencia que,
implica ademas la interaccién con futuros profesionales egresados de la
carrera de Acompafantes Terapéuticos del Instituto 89 Dr. René Favaloro de
la localidad de Mar de Ajé.

El caso que se comparte es el de un adolescente que se llamara “M”. El
joven tiene su primer acercamiento con la Direccién de Discapacidad en el
afo 2018, a sus 12 afios y diagnosticado como TEA (Trastorno de Espectro
Autista). Desde ese momento paso por varias terapias, como Terapia
Ocupacional, Psicopedagogia, Taller de habilidades sociales, Psicologia y
Apoyo Terapéutico para la Familia. Surge la necesidad de acompafiarlo, ya
con 15 afos, a lograr mayor integracion social y autonomia en el contexto
social, familiar y escolar.

Para ello, se realizé un trabajo previo con la familia que en primera instancia
mostro algunas resistencias. Pero se logré que comprendan la importancia
de darle a “M” su espacio, ya que la situacion familiar funcionaba

como barrera para lograr el objetivo. Coincidimos con el equipo en que
necesitabamos un Acompanante Terapéutico. Hasta aqui lo usual, pero al no
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contar con Obra Social se dificultaba realizar lo que reconociamos como de
suma importancia y urgencia para el optimo desarrollo de la calidad de vida
de “M". En ese contexto, surge la posibilidad de articular con una Institucién
Local, I.S.D.F.D.y.T N° 89 Dr. RENE FAVALORO MAR DE AJO, gue necesitaba
un espacio para realizar sus practicas preprofesionales y se decidi6 realizar
la experiencia. Con mucha expectativa se comenzé a trabajar dentro de las
terapias para construir un vinculo entre “M” y su Acompafante.

A partir de este momento, se comienzan a efectuar salidas por fuera del
hogar y de los consultorios. La tarea con la A.T. se realiza siempre en equipo
y los objetivos son planteados por los profesionales a cargo del tratamiento.
Estos también se acomodaran de acuerdo con los emergentes, durante el
trabajo entre acompafiado y acompanante. El espacio que se genera a modo
de vinculo entre ambos posee la llave que guarda el potencial del efecto en
cada intervencidn. En la practica, esto se sostiene a partir de las reuniones
de supervision entre acompaiantes, la orientacion que da el equipo
terapéutico, el paciente y las supervisiones pedagdgicas en el marco de las
practicas profesionalizantes.

Dentro de los objetivos planteados se mencionan los siguientes:

Construir junto con “M” herramientas y recursos de los cuales pueda
servirse para habitar, circular y vincularse dentro de su comunidad
regional en una creciente autonomia.

Generar vinculos con nifas, niflos de su edad y su grupo familiar.

Propiciar la realizacion de talleres o actividades deportivas en
instituciones del barrio.

Cooperar en que adquiera herramientas simbdlicas para que se movilice
solo en la via publica.

Convocar al grupo familiar en actividades compartidas con el
adolescente.

Asistir a espacios publicos y recreativos.

Generar la posibilidad de usar transporte publico.
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Hay ciertas situaciones en las que es necesario abrirse a otros efectores

de la comunidad y ser creativos para utilizar los recursos disponibles de la
manera mas efectiva. La experiencia tanto para nosotros como para “M” fue
sumamente rica, lo ideal seria seguir replicando a mayor escala.

Esta experiencia de autonomia respetada, enmarcada en un contexto
desfavorable en materia de acceso a derechos humanos esenciales, fue

un camino transitado en conjunto con el equipo de profesionales y su
familia. Ello posibilité que hoy este joven pueda trabajar de manera muy
positiva, junto a su A.T. Es preciso mencionar lo significativo de los avances
de “M”, teniendo en cuenta su diagndstico y las consecuencias de la
estigmatizacion existente en lo social, en términos de prejuicios. Durante
su recorrido por el dispositivo durante el afio 2022, logré cumplir objetivos
a corto y largo plazo. Como por ejemplo, concurrir junto con su A.T en
transporte publico a sus terapias, ir a comprar al supermercado, reconocer el
entorno cercano a su domicilio, etc. Dichos logros cambiaron por completo
su actitud, le brindaron mayor seguridad a él y a su familia.

Es sumamente necesario el trabajo en conjunto con la comunidad regional,
para garantizar o acercar lo maximo posible a las infancias en situaciones
de vulnerabilidad psicosocial al acceso a derechos humanos. (0.N.U, 1948).
Entonces, el compromiso ético de las instituciones que intervienen en

este proceso tanto como el de los profesionales participantes es un factor
importante, con la corresponsabilidad social como una clave que permite
pensar para tomar accion en este tipo de situaciones. Hacer presente la
comunicacion interinstitucional también permiti6 capitalizar de modo mas
eficiente el uso de recursos disponibles.
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Fotografia donde se observa la mano de una persona leyendo una partitura en Braille.

Abstract

El principal objetivo de este articulo es concientizar sobre la importancia
de generar acciones inmediatas que promuevan la inclusién de estudiantes
ciegos en los ambitos de formacién de musica académica en el nivel
superior, apelando también a la ayuda de las tecnologias como una manera
de derribar la barrera de comunicacién entre la lectoescritura musical en
braille y la musicografia en tinta.
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Las barreras en el acceso a la formacion en el
nivel superior

Antes de todo analisis, debemos saber que el derecho a la educacién en
clave de inclusién no debe ser obstruido, primeramente, porque es un
derecho, como resalta la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (2006) en su articulo 24,

inciso 3 division C:

“...Asegurar que la educacion de las personas, y en particular los nifios
y las nifias ciegos, sordos o sordociegos se imparta en los lenguajes

y los modos y medios de comunicacion mas apropiados para cada
personay en entornos que permitan alcanzar su maximo desarrollo
académico y social”.

Inciso 5:

“...Los Estados Parte aseguraran que las personas con discapacidad
tengan acceso general a la educacién superior, la formacién
profesional, la educacién para adultos y el aprendizaje durante toda la
vida sin discriminacion y en igualdad de condiciones con las demas. A
tal fin, los Estados Parte aseguraran que se realicen ajustes razonables
para las personas con discapacidad”.

La inclusidn de las personas con discapacidad visual en la educacién
superior es un tema crucial para garantizar una sociedad mas justa e
igualitaria. Si realizdramos un censo sobre la cantidad de estudiantes ciegos
inscriptos durante esta ultima década en un conservatorio de musica, ya sea
de formaciodn clasica o popular, la estadistica nos diria que muy pocos son
los que han logrado comenzar y que son solo excepciones las personas que
han podido terminar la formacién.

De una forma sintética, podriamos decir que solo una minoria de
estudiantes ciegos reciben nociones sobre musicografia braille en su
trayecto escolar obligatorio, por lo que al ingresar a los conservatorios no
todos tienen presente esta forma de lectoescritura musical.
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“La inclusion de las personas
con discapacidad visual en la
educacion superior es un tema
crucial para garantizar una

_lf W = J sociedad mas justa e igualitaria.’

e _—

Fotografia de muchos libros dispuestos en forma ascendente.



El otro problema lo encontramos del lado del equipo docente de los
conservatorios, ya que solo manejan la lectoescritura musical tradicional
visual y, cuando se encuentran con el estudiante ciego, se produce una
barrera de comunicacion, en este caso musical. Aqui surge la pregunta
sobre por qué no encontramos profesores ciegos en la formacion, pero esto
es tema para desarrollar en otra ocasion.

Siguiendo con la idea inicial, la situacion es que aparecen dos mundos que
acceden a la lectoescritura con sistemas diferentes, porque de mas esta
aclarar que un sistema pertenece al mundo visual y el otro al mundo ciego.

Para contextualizar brevemente, la musica escrita en braille es una

forma importante de acceso a la musica para las personas ciegas o con
discapacidad visual. El sistema braille se utiliza para representar la notacién
musical de manera tactil, lo que permite a los musicos ciegos leer y escribir
musica con la misma facilidad que los musicos sin discapacidad. Es decir
gue no podemos pretender que cada uno aprenda la lectoescritura musical
del otro. Aunque es lo ideal, como accién inmediata seria muy dificil.

¢Qué podemos hacer ante esta barrera?

Las instituciones de formacion tienen el compromiso de promover la
sensibilizacién en la comunidad universitaria, sobre la importancia de

la inclusién de las personas con discapacidad en la educacién superior

y poder trabajar sobre las medidas de accesibilidad que permiten a las
personas con discapacidad participar en todas las actividades académicas
y extracurriculares. Esto incluye la adaptacion de los espacios fisicos, la
incorporacion de tecnologias de apoyo, la accesibilidad en las plataformas
virtuales, entre otros. Bertevelli (2010) sefiala que la ensefianza de la
musica para personas sin discapacidad visual poco difiere de la ensefianza
para personas ciegas, excepto en cuanto a la escritura musical, la cual se
produce mediante el sistema braille.

Vamos a centrarnos en esta barrera especifica que tiene que ver
directamente con la comunicacién en lenguaje musical entre un estudiante
ciego y un profesor visual. Planteamos un caso hipotético como para
ejemplificar este momento de interaccién. Supongamos que ingresa un
estudiante ciego con conocimientos previos de musicografia braille. Es
decir, la escribe y la puede leer en papel braille. Por otro lado, el o la docente
visual desconoce totalmente este sistema.
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La docente debera facilitarle el material con el que va a trabajar ese
estudiante, y ahi es cuando comienzan los problemas, porque por lo general
el material es fotocopias, o archivos digitales PDF que muchas veces son
fotos de libros convertidos a este formato, pero que no son accesibles a los
mecanismos que utilizan las personas ciegas, como su lector de pantalla en
los dispositivos tecnoldgicos.

Esto simplemente sucede con el material de lectura en primera instancia,
gue en todo caso puede solucionarse pasandolo a formato digital a través
de un documento accesible. Pero aun es mas complicado cuando ese
material tiene que ver con el lenguaje musical. Porque la signografia musical
en tinta, al menos hasta la actualidad, no puede ser leida por los lectores de
pantalla. Y es esta problematica una de las tantas que terminan por apartar
a las personas ciegas de la estancia en las universidades o conservatorios
de musica.

Un método de ensefianza musical transcrito literalmente al sistema braille,
no presenta un orden logico del aprendizaje de la teoria musical en braille.
Bonilha (2010) sefala que las diferencias bésicas entre los dos cédigos
hacen necesario que los medios de aprendizaje sean diferentes.

Al dia de hoy, si bien es importante contar con alguien que funcione como
asesor del docente, que pueda orientar y ser un nexo hasta lograr una
dinamica de par entre docente y estudiante ciego, la realidad nos encuentra
sin esta posibilidad la mayoria de las veces. Y es aqui donde entran en juego
las acciones inmediatas.

¢Qué podemos hacer al respecto?

La actualidad nos posibilita un sinfin de herramientas tecnolégicas que

hoy tenemos a disposicion y que nos ayudaran a ir cerrando la brecha en

la comunicacion musical. Es indispensable que la tecnologia acompafie

de forma paralela en la formacion del estudiante, para facilitar y hacer

mas eficiente el trabajo de comunicacion entre la musicografia braille y la
tradicional, y de esta manera también generar contenidos accesibles para un
mejor desarrollo del estudiante. “La tecnologia resulta un aliado indiscutible
al cumplir esa funcion de brindar elementos especiales para la satisfaccion
de necesidades comunes. Las tecnologias al servicio de las personas con
discapacidad” (Havlik 2007).
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Gracias a la tecnologia, es posible escribir musica braille mediante
programas digitales especificos que se han desarrollado para tal fin. Estos
programas ayudan a transcribir, editar y compartir partituras escritas en
braille de manera mas rapida y precisa. Algunos ejemplos de programas
para escribir musica en braille son:

- Lime Music Notator: un programa gratuito y de cédigo abierto
para escribir partituras en braille que utiliza la notacion musical
estadounidense.

- Goodfeel Braille Music Translator: un programa que permite escribir
partituras en notacion musical estandarizada y luego transcribirlas a
braille para su impresion.

- Braille Music Editor: un programa desarrollado por la Royal National
Institute for Blind People (RNIB) para editar partituras en braille,
incluyendo herramientas para importar, exportar y compartir partituras.

Estos programas son especialmente utiles para las personas ciegas o con
discapacidad visual que desean escribir musica en braille de manera mas
rapida y precisa utilizando tecnologia moderna.

De la misma forma que nombramos algunos programas para escribir
partituras en braille, las personas sin discapacidad visual manejamos
softwares como:

- Finale: es un editor de partituras, es decir, un programa completo para
escribir, ejecutar, imprimir y publicar partituras de musica.

- Musescore: es un programa de notacion musical que funciona en
distintos sistemas operativos, esta traducido a numerosos idiomas y es
de codigo abierto.

- Sibelius: es un editor de partituras, es decir, un programa completo para
escribir, ejecutar, imprimir y publicar partituras de musica.

El factor comun

Los programas de escritura y edicion de partituras, tanto de braille como de
tinta, tienen un factor comun que va a ser determinante para entablar una
dinamica de comunicacion en lenguaje musical. Este intermediario es el
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formato de archivo XML (sigla en inglés de “Extensible Markup Language”),
que permite definir y almacenar datos de forma compartible. Admite el
intercambio de informacion entre sistemas de computacion, como sitios
web, bases de datos y aplicaciones de terceros.

Dentro de las funciones de los softwares de edicion de partituras se
encuentra la opcidn de importar o exportar en formato XML. Para ser mas
especificos: si hemos escrito o editado una partitura, tenemos la opcion de
exportarla en este formato. Si la exportacion de la partitura se hizo desde
alguno de los programas de partituras visuales, puede ser importado desde
el programa de partitura braille y automaticamente lo que veiamos en tinta
se convierte en musicografia braille. Este mismo proceso puede realizarse
de manera inversa: gracias a este “factor comun” que es el archivo XML, se
puede abrir la comunicacion y unir asi estos dos mundos, el braille y la tinta,
en lenguaje musical.

Braille music editor 2
’
dp
— x| — @

Musescore

Sibelius

Descripcion de la imagen: grafico rectangular que tiene en el centro la sigla
XML, alrededor de ésta y unidos por flechas que se dirigen al centro, tres
logotipos de los programas Sibelius, Braille music editor y Musescore.
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Conclusiones

Es importante conocer las herramientas que existen y que podrian traducirse
como soluciones de inmediatez, para que de alguna manera podamos
sostener la estancia de los estudiantes ciegos en el nivel superior de
formacién musical. Y es algo muy pequefio dentro de todos los factores

que deberian estar articulados para un proceso de inclusion ideal. Pero mas
alla de las condiciones ideales, la realidad es que no podemos vulnerar el
derecho al acceso de la formacién.

Es fundamental garantizar el acceso al nivel superior de los estudiantes
con discapacidad visual y poder sostener su trayecto en las instituciones.
El acceso a la educacion superior, incluidas la educacién y la formacion
especializada, es un derecho humano basico que debe respetarse para
todas las personas, independientemente de sus condiciones.

Por lo tanto, es necesario brindar educacién musical accesible a los
estudiantes con discapacidad visual para garantizar que reciban las mismas
oportunidades en la formacion superior. En este sentido, la utilizacion

de estas herramientas colabora como recurso didactico inclusivo en la
formacion musical, que garantiza la posibilidad de tornar accesibles algunos
saberes necesarios respecto de la proyeccion profesional futura de los
estudiantes ciegos o con discapacidad visual y se convierte, ademas, en una
estrategia concreta de apertura y adecuacion de la oferta académica de las
instituciones de nivel superior pertenecientes a la Direccion de Educacion
Artistica, en consideracién de los paradigmas de inclusion educativa
sostenidos en el Sistema.
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Fotografia de dos personas frente a un cuadro.

Abstract

Admirarte produce videos con imagenes que relatan una descripcidn técnica
y detallada de cada rincén de una obra de arte. El formato tiene movimientos
lentos de transicion para personas con baja vision, cuenta con subtitulos

y LSA para personas con discapacidad auditiva. La estructura conforma

una breve introduccién para crear el contexto y preparar a la persona
espectadora, descripcién detallada de la imagen y cierre con algunos datos
que acompafan el relato.
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“Siempre que se considere el futuro como algo dado de
antemano, ya considerandolo como una pura repeticién
mecanica del presente, con cambios apenas adverbiales,
ya porque sera lo que tenia que se ser; no hay lugar para
la utopia, es decir para el sueno, para la opcidn, para la
decision, para la espera en la lucha, Unica en que existe la
esperanza”. (Paulo Freire)

¢Alguna vez se pusieron a pensar cdmo accede una persona con
discapacidad visual al mundo del arte plastico sin el tacto?

El arte, medio por el cual una persona puede expresar sus emociones mas
internas y desarrollar su autoconocimiento. Entendido como la maxima
expresion del ser y una manifestacién que espera respuesta de otro
individuo para adquirir sentido. ;Pero qué sucede cuando por razones
externas, es impedido de valoracion?

El propdsito de esta resefa es expresar que todas las personas tenemos
derecho a acceder a contenidos artisticos y culturales. La tarea es
contribuir acercando herramientas accesibles a la ciudadania desde la
comunicacion y la educacion.

Por ese motivo nacié Admirarte: una plataforma educativa/cultural de audio
descripcion para personas con discapacidad visual; cognitiva o diversidad
funcional. Un soporte audiovisual pensado para instituciones culturales,
educativas, empresas de consumo masivo y gobiernos que compartan
nuestros ejes estructurales: Discapacidad, Derechos y Accesibilidad.

El objetivo es:

e Despertar un nuevo interés

® Promulgar el goce del arte con todos los sentidos
® Posibilitar nuevas experiencias

® Disminuir barreras

® Habitar espacios culturales y hacerlos propios
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Nos basamos en la “Convencion sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad” siendo Argentina miembro activo. Enuncio de manera general
algunos incisos que creemos pertinentes a la iniciativa:

Articulo 2. Definiciones: Menciona el lenguaje sencillo, los medios

de voz digitalizada y otros modos, medios y formatos aumentativos o
alternativos de comunicacion, incluida la tecnologia de la informacion y las
comunicaciones de facil acceso.

Articulo 4. Obligaciones generales: Destaca que se debera promover el
disefo universal.

Articulo 9. Accesibilidad: Sefiala la participacién plena en todos los
aspectos de la vida y en igualdad de condiciones.

Articulo 19. Nombra el derecho a vivir de forma independiente.

Articulo 21. Libertad de expresién y de opinion y acceso a la informacién
sin costo adicional, en formatos accesibles.

Articulo 24. Educacion: Aseguraran un sistema de educacién inclusivo
a todos los niveles, asi como la ensefianza a lo largo de la vida. Desarrollar
plenamente el potencial humano, |la personalidad, los talentos y la
creatividad, el sentido de la dignidad y la autoestima.

Articulo 30. Participacién en la vida cultural con medidas pertinentes
para asegurar el acceso a material cultural en formatos accesibles.

Pero resulta a diario que aparecen infinidad de barreras que imposibilitan el
cumplimiento del convenio, por consiguiente, a los derechos de las personas
con discapacidad. A pesar de los esfuerzos y el trabajo incansable de
diferentes organizaciones sociales y la Agencia Nacional de Discapacidad
(ANDIS), agentes de transformacién y visibilizaciéon que construyen

puentes entre un mundo que parece estar disefiado desde una perspectiva
homogénea y simplista, en términos netamente capitalistas.

A lo largo de nuestra historia se ha instaurado la idea de crear sujetos que

puedan cumplir con un modelo industrializado, y aquellas personas que no
se ajusten a este engranaje humano y productivo quedan excluidos de esta
razon social. Aparece latente la idea de normalizacion comprendido como
la creacidn de una identidad deseable y oponiendo su par por defecto, lo
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indeseable, lo que no es ni debe ser porque no cumple con los canones
establecidos.

Resulta necesario saber que hemos entendido a lo largo de los afos (siglos)
por discapacidad. Un pensamiento muy interesante es el de las académicas
Ana Rosato y Alfonsina Angelino en su articulo: “El papel de la ideologia de
la normalidad en la produccién de discapacidad” para la revista cientifica
Redalyc.org: “La discapacidad es tradicionalmente considerada como un
problema que afecta a individuos, un problema derivado de las condiciones
de salud individuales y de deficiencia de algunos sujetos cuyos cuerpos se
apartan de los canones de la normalidad y que, por ende, se transforman

en objeto de estudio e intervencién de la medicina y la pedagogia con un fin
correctivo cuyos agentes intervienen para normalizar. En esta perspectiva,
anclada en los desarrollos funcionalistas, la discapacidad es pensada en
términos de tragedia personal o de desviacion social”.

Con esta idea compleja pero esclarecedora, planteo las bases del
proyecto Admirarte que nacié en pandemia durante el 2020. La mayoria
de los ambitos publicos o privados estan disefiados para contextos
socioculturales propicios estrictamente para un determinado prototipo.
Sélo las personas mas audaces y atentas a sus posibilidades trataran de
cubrir con escasos recursos sus propias necesidades.

Detenerse a reflexionar sobre obstaculos cotidianos como edificios con
escaleras sin rampas; ir al cine sin audio descripcidn, una clase sin lengua
de sefias puede resultar imposible. Ademas, es necesario distinguir estas
intervenciones temporarias de las dimensiones estructurales que contienen
una apropiacion y una verdadera transformacion.

Celebramos a las instituciones que desarrollan ideas estratégicas para
[lamar e incluir a toda la sociedad, pero en términos cuantitativos, gran
parte de los museos del mundo carecen de un plan analitico para abordar
la comunicacion accesible en sus espacios. El disefo esta pensado para
un publico con nociones previas en arte plastico. Las obras no cuentan con
descripciones detalladas e impide acceder de manera auténoma.

"Celebramos a las instituciones que desarrollan ideas

estratégicas para llamar e incluir a toda la sociedad (...)
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Por consecuencia, hay un eslabon ausente que corta la cadena de
posibilidades, crecimiento personal e integracion. Una violencia implicita de
este modelo social que genera barreras comunicacionales y actitudinales.
No invita a la poblacion en general se acerque a conocer el patrimonio
cultural, y mucho menos comprender un trabajo artistico, generando el
abandono parcial o total a esa posibilidad.

El socidlogo francés Pierre Bourdieu en su obra “El sentido Social del gusto”
plantea una importante observacion con relacion a esta problematica: “Se ve,
por numerosos indices, que los individuos de las clases mas desfavorecidas
que se arriesgan a visitar los museos se sienten como desplazados, faltos
de preparacion”. Admirarte trabaja para disminuir esas barreras intelectuales
y la falsa creencia de contenidos incomprensibles y elitistas.

Cada guion tiene un estudio previo, una especie de curaduria para convertir
la lectura de una pieza artistica compleja en un relato didactico y sencillo.
Se utiliza el método de lectura facil y un analisis exhaustivo de las palabras,
pensado para que en diferentes regiones de habla hispana no tengan
dificultad de entendimiento. Ademas, una palabra desacertada es una
construccion diferente de la idea pensada y representada por un artista (por
ejemplo, cabello ondulado/rizado).

Para llegar al primer bosquejo preliminar del guion se trabajo en talleres
individuales con personas de diferentes edades con baja visién o ceguera
que fueron guiando la estética tanto visual como sonora. Por otro lado, se
articulo con el area de artes plasticas de Fundacion Gaude: rehabilitacién e
integracion educativa para personas con discapacidad visual.

Fue un trayecto lento, enriquecedor y reflexivo de abordaje. Es fundamental
para lograr la accesibilidad estar dispuestos a contar con tiempo de
observacion, tomar registros, conversatorios con personas con discapacidad
y colaboradores para pensar en las alternativas que se presentan o reajustar
algun aspecto.

Aqui es oportuno mencionar el rol valiosisimo de las personas con
discapacidad como guias fidedignas para lograr resultados acertados y
provechosos. Quien mejor analista que el colectivo con discapacidad visual.
Es sumamente importante promover la participacion politica y social de

las personas con discapacidad y convertirlas en referentes de asesorias
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técnicas. Sostenemos fervientemente el lema “Nada sobre nosotros sin
nosotros” y rechazamos el preconcepto de la discapacidad como una
categoria social inferior.

Como dijo el socidlogo Eduardo Diaz Velasquez: “Lo que cuestiona

el modelo social es que se deba articular la concepcion social de la
discapacidad, las relaciones de las personas con discapacidad con el resto
de la sociedad o, incluso, su identidad, de acuerdo con las implicaciones
médicas, bioldgicas o psicoléricas (como en las teorias del duelo o de

la tragedia personal) de inferioridad o de no-normalidad. Es decir, que la
posicion social de este colectivo no debe estar condicionada por el hecho de
no estar dentro de los parametros de salud considerados como normales”.

El primer video editado y publicado por la plataforma de YouTube fue: “Audio
descripcion de La Mona Lisa o Gioconda para personas con discapacidad
visual”. Hoy tenemos “La Persistencia de la Memoria” de Salvador Dali; “El
Hijo del Hombre” de René Magritte; “El Nacimiento de Venus” de Sandro
Botticelli; “Guernica” de Pablo Picasso y los rostros de los autores. También,
estamos empezando a describir fotografias icdnicas del mundo artistico y
politico. El universo de la descripcion es tan infinito como las imagenes que
nos rodean en el mundo.

Desde el afo pasado trabajamos con artistas plasticos para fomentar el
ejercicio de audio descripcion en la seccion “Auto descripcion”. Son las
mismas y mismos autores quienes describen su propia obra. El artista
Zeta Yeyati fue el primer artista en sumarse a la propuesta y promueve el
mensaje de percibir el arte con todos los sentidos.

Nuestro material se utilizo, por ejemplo, en La Escuela de Formacion
Profesional N.° 9 de Mar del Plata. trabajaron en habilidades sociales,
autoconocimiento y capacidad de descripcion en adolescentes y adultos.
El Instituto Ortega y Gasset de Mar del Plata utiliz6 audio descripciones de
Admirarte para trabajar textos y oralidad descriptiva.

La Bienal Internacional de Esculturas en Resistencia, Chaco, en el afio 2022
aposto por primera vez a descripciones en vivo de esculturas. La Red de
Comunicadores con Discapacidad Visual realiz6 jornadas de clips musicales
y artes de tapa audio descriptos por Admirarte. La Escuela Técnica de
Educacion Superior N.° 77 en Buenos Aires utilizé el material para practicas
de redaccion descriptiva.
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Este afno tuvimos la sorpresa y el orgullo de ser declarados de interés social
y cultural por la Legislatura del Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires.

En un principio Admirarte fue pensado para personas con discapacidad
visual, pero los mismos usuarios y usuarias fueron transformandolo hacia
un proyecto de disefo universal para todas las personas. En un futuro
esperamos trabajar aplicando la tecnologia. Asi, instituciones publicas o
privadas podran almacenar la informacion de forma permanente vinculado
a un sitio web o aplicacion. Entonces, cualquier persona en el mundo

con acceso a un dispositivo electrénico e internet, podra acceder a los
contenidos.

Reflexionamos e investigamos a diario para garantizar campafas oportunas
de concientizacion en redes sociales, promoviendo y fomentando estas
practicas sean adquiridas y replicadas en todo ambito de nuestra vida. Por
lo pronto, seguiremos debatiendo, repensando y desafiando la inclusion y
los privilegios de ciertos sectores del mundo que habitamos.
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Fotografia de un paisaje que contiene una plataforma con el simbolo de discapacidad.

Abstract

Dado que el turismo actua como una actividad que impulsa la Inclusion Social,
éste puede contribuir a que sean respetados los derechos de los segmentos
de la sociedad mas vulnerables que suelen ser marginados, excluidos

y/o discriminados, como las personas con discapacidad. Asimismo, es
fundamental eliminar las barreras fisicas, sociales y comunicacionales para
generar igualdad de oportunidades para todas las personas.

Estas cuestiones fueron perfectamente interpretadas por un gran equipo de
trabajo de la Universidad Nacional de Quilmes, que comenz¢ a investigar
sobre la accesibilidad en turismo hace mas de una década y encontro el
apoyo de una institucion pionera en la tematica a nivel internacional.

La articulacion investigacion—docencia—extension universitaria, permite
desarrollar un programa interinstitucional e interdisciplinario que acerque
a la comunidad la posibilidad de educarse, capacitarse, concientizarse e

informarse sobre la importancia que tiene el turismo accesible.

Asi, con las acciones desarrolladas en los proyectos de investigacion
“Turismo accesible Pos-Covid 19. Analisis de la inclusién social en el
turismo para las personas con capacidades restringidas” y de extension
“Seguridad, derechos humanos e inclusion social en el turismo”’, se avanza
con el objetivo de compartir conocimientos para que el turismo sea cada vez
mas accesible, seguro y de calidad.
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Introduccion

Como afirma Luis Griinewald (2004), principal referente de la Universidad

de Quilmes en materia de Turismo Accesible, “desde la éptica de distintas
disciplinas se afirma que nos dirigimos hacia una civilizacién del ocio donde
la correcta utilizacion del tiempo libre del hombre adquiere una importancia
fundamental para su desarrollo psiquico y social” (www.turismoaccesible.
com.ar). Este proceso inicia en 1948 al proclamarse por la Asamblea de las
Naciones Unidas la Declaracion de los Derechos del Hombre, la cual dispone
en su Articulo 24, que “...toda persona tiene derecho al descanso y al ocio,
especialmente a una limitacion razonable de la duracion del trabajoy a
vacaciones pagas...".

Al transcurrir los anos, este derecho internacional tuvo una evolucion y,

en 1999 en Santiago de Chile, con la celebracion de la 132 reunién de

la Asamblea General de la Organizacién Mundial del Turismo (OMT), se
concluyé con la adopcién del Cédigo Etico Mundial para el Turismo, que
reconocio la importante dimension y el destacado papel del turismo como
instrumento de alivio de la pobreza y de mejora de la calidad de vida de
todas las personas. Su potencial contribuyente al desarrollo econémico

y social — especialmente en los paises en vias de desarrollo —, y su

rol relevante en pos de la proteccién al consumidor, la responsabilidad
corporativa, la proteccion de los grupos de poblacion mas vulnerables, asi
como su vision como potenciador del desarrollo y de los derechos humanos
fundamentales, entre otros.

Asimismo, desde hace varias décadas, se trabaja para integrar productiva
y socialmente a las personas con capacidades restringidas (PCR) - grupo
familiar con niflos pequefios, nifios y nifias, adolescentes y personas
pequefias, adultos mayores. Personas con limitacion funcional temporal
(mujeres embarazadas, personas accidentadas o en proceso de
rehabilitacion, etc.) y personas con discapacidad permanente (motriz,
sensorial, mental e intelectual y visceral) -. Ello ha llevado a establecer
pautas de accesibilidad, calidad y seguridad integrales para este colectivo
que conforma cerca del 40% de la poblacion mundial segun las estadisticas.
Este relevante porcentaje, sin dudas, requiere una particular atencion en la
planificacion de las distintas actividades turistico-recreativas.

Ahora bien, para comprender claramente de qué se habla cuando se
aborda el Turismo Accesible, segin Griinewald (2010) es “el complejo
de actividades originadas durante el tiempo libre que posibilitan la
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plena integracién desde la 6ptica funcional y psicoldgica de aquellas
personas con capacidades restringidas, obteniendo durante las
mismas una plena satisfaccion individual y social del visitante”
(www.turismoaccesible.com.ar).

Por su parte, cuando en 1980 se constituyé la Asamblea General de la
OMT en Manila, se afirmé en su Declaraciéon sobre Turismo Mundial que
el derecho al turismo “...supone para la sociedad el deber de crear para el
conjunto de los ciudadanos las mejores condiciones practicas de acceso
efectivo y sin discriminacion a este tipo de actividad...”

En 2005, con la aprobacion de la resolucién A/RES/492(XVI1)/10 - “Hacia
un turismo accesible para todos” -, la OMT establecio los lineamientos
basicos a ser considerados en el sector turistico para permitir la igualdad
de oportunidades. Ello implicaba buscar la forma de cumplir el deseo y el
derecho de toda persona a disfrutar de las distintas actividades integrada
al conjunto de la poblacién. Por fortuna, las PCR hoy se incorporan cada
vez mas en igualdad de condiciones con el resto de la comunidad a las
actividades sociales, econdmicas y culturales.

De todos modos, es necesario entender la psicosociologia de la demanda
turistica para lograr establecer las variables mas significativas que permitan
lograr este bienestar personal y social, entendiendo que cada grupo humano
tiene un conjunto de conductas y valores cuando desarrolla actividades
turisticas y se mueve en funcion de ello. A su vez, cada actor social
involucrado - visitante, prestador de servicio, fuerzas de seguridad entre
otros requerira distintos tipos de informacion y las estrategias de gestion

de la seguridad, la accesibilidad, los derechos humanos y la inclusién social
seran diferenciadas.

Sin embargo, a pesar de los avances mencionados, en Argentina, salvo
algunos datos cuali-cuantitativos basicos que describen parcialmente
aspectos de algun segmento de la demanda, no existe ni a nivel publico

ni privado dentro del sector turistico, un diagndstico o analisis en cuanto

a: necesidades, habitos y costumbres de quienes viajan; incidencia de la
accesibilidad al viajar; forma de utilizacion de los servicios; motivaciones

al elegir los destinos; impacto sobre la calidad de vida de visitantes y
residentes de las comunidades receptoras; etc. Menos aun, si se trata sobre
requerimientos en seguridad y accesibilidad de las PCR al viajar.
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Asimismo, dado que aun no se encuentra instalada la concepcién del
servicio con accesibilidad, seguridad y calidad, los prestadores de servicios
no conocen las variables conceptuales, metodoldgicas y operativas de los
temas mencionados. A su vez, en general los destinos no cuentan ni con

la infraestructura ni con los medios técnicos o planes de desarrollo que
permitan la gestién competitiva de estas tematicas aplicadas a la actividad
turistica, para afrontar estandares de calidad adecuados y emprender
acciones sostenidas. Incluso, aun tampoco hay suficientes recursos
humanos calificados para desarrollarlas. (Berezin, 2018)

Metodologia de trabajo

Para dar tratamiento a estos temas, hace mas de una década, que, desde
los proyectos de investigacion “Turismo accesible Pos-Covid 19. Analisis
de la inclusién social en el turismo para las personas con capacidades
restringidas” y de extension “Seguridad, derechos humanos e inclusion
social en el turismo”, se propuso analizar y desarrollar la problematica como
un sistema para una mejor comprension de la realidad con relacién a la
tematica en estudio.

En este sentido, con el objetivo de poder medir los cambios pertinentes
para el desarrollo de la gestion de la seguridad, derechos humanos

e inclusion social en el turismo, se incursiond en el desarrollo de
“indicadores” para organizar la informacién formalmente seleccionada.
Asi, en estos proyectos se identificaron y se trabajaron diez indicadores

de seguridad turistica, siete indicadores de Derechos Humanos en viajes y
turismo y cinco indicadores de Turismo accesible: accesibilidad al medio
fisico, accesibilidad en la comunicacion e informacién, accesibilidad en los
medios de transporte, el buen trato y calidad de atencion, informacién y
prevencion en viajes y turismo.

El Programa de accién conjunta apunta a promover la seguridad, la
accesibilidad, la igualdad de oportunidades y la plena integracion de las

PCR al realizar turismo, mediante la cooperacion, el desarrollo y la difusién
de buenas practicas y otras acciones, encaminadas a lograr que todos los
segmentos de la sociedad puedan disfrutar plenamente de las actividades
que deseen realizar en los destinos que decidan visitar de manera autonoma
y seqgura, sin ser discriminados.
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En este sentido, entre sus objetivos el Programa de trabajo busca fomentar:
la cooperacion interinstitucional, actividades de formacidn continua, la
utilizacion de tecnologias de la informacion y comunicacion, la gestion de
un sistema integrado de informacién y prevencion sobre la seguridad, los
derechos humanos y la inclusién social de las personas en turismo y la
concientizacion sobre la importancia del tiempo libre destinado al turismo
para todas las personas.

Articulaciéon Docencia, Investigacion y Extension

Para la concrecién de lo antedicho, es fundamental integrar la Extension

a la Docencia -en procesos de ensefianza y aprendizaje-y, a su vez, ala
Investigacion para vincular el conocimiento adquirido por la Universidad
como resultado de las investigaciones llevadas a cabo con la sociedad
avida de aprender y capacitarse. Ello, como se establece en Berezin
(2018), constituye una cuestion estratégica de una politica educacional en
una sociedad democratica, pluralista y participativa inserta en un mundo
globalizado.

Entre las diferentes acciones y practicas desarrolladas por este Programa
de accion conjunta liderado desde la Universidad Nacional de Quilmes, se
distinguen:

@ Acciones y estrategias orientadas a la Educacién formal de grado y
posgrado presencial y virtual.

- Incorporacion al Plan de estudios de la Maestria en desarrollo y
gestion del turismo del curso del Diploma de Posgrado en Gestién
de la Calidad, Sostenibilidad y Accesibilidad en Turismo denominado
“Requisitos y Modelos de Gestion del turismo Accesible”.

- Incorporacion al Plan de estudios de la Licenciatura en
Administracién Hotelera presencial del ciclo superior, un curso
del Nucleo de cursos electivos del area de Organizacion hotelera
denominada "Mantenimiento, seguridad y accesibilidad hotelera"
y el desarrollo del “curso optativo de “Turismo Accesible” para la
Licenciatura en Hoteleria y Turismo virtual.

- Incorporacion, debate y organizacion de actividades de
concientizacion y capacitacion de las tematicas en asignaturas de
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grado de las Licenciaturas en Administracion hotelera, Comunicacién
Social y Terapia ocupacional.

@ Trabajo en Red con los Proyectos de Extension Universitaria “Comunicar
EDH — Educacion para los Derechos Humanos —" y de Investigacion
“Seguridad, Derechos Humanos e Inclusion social en el turismo pos-
covid 19

@ Acciones conjuntas con la Division de Salud y Discapacidad de la UNQ
que depende de la Secretaria de Extensidn universitaria.

© Formacién de Becarios/as, integrandolos/as al equipo de trabajo.

@ Creacion y desarrollo del Diploma virtual de extension universitaria
en “Politica y gestion estratégica del Turismo Accesible, Mg. Agueda
Fernandez"”, propuesta académica de formacion gratuita a nivel
latinoamericano que surge por pedido de distintos organismos de la
Region, con una carga total de 210hs distribuida en 10 cursos.

@ Desarrollo de 10 Micros de radio sobre Turismo Accesible en el marco de
una campana radiofénica.

@ Desarrollo de libros, cuadernillos y fichas técnicas sobre la tematica,
destacando el Tesauro de Turismo Accesible presentado y aprobado
por la Junta Academica del Tesauro Turistico Argentino del Ministerio de
turismo de la Nacién (hoy MINTURDEP).

@ Organizacién de diversos eventos de sensibilizacién, concientizacién,
prevencion y difusion acerca de las tematicas de Seguridad Turistica,
Turismo accesible y Derechos Humanos y Exposicion sobre estas
tematicas en Congresos y eventos nacionales e internacionales.

@ Colaboracién en la confeccién de 3 normas ISO — “Visitas turisticas”,
“Alojamiento” y “Turismo Accesible” — como integrantes expertos de los
comités convocados por IRAM representando a la Republica Argentina.

@ Realizacion de actividades educativas y talleres de concientizacion
en la Universidad de Belgrano y la Universidad Catodlica Argentina; en
la Facultad de Ciencias de la Gestion de la Universidad Autonoma de
Entre Rios en Victoria; y en escuelas en los Municipios de San Miguel del
Monte y Pinamar.
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@ Desarrollo de la plataforma colaborativa de informacion y facilitacion
turistica "Argentina accesible" (www.argentinaaccesible.com.ar), que
busca acercar a la sociedad la posibilidad de descargar y ver videos
como documentos sobre las tematicas, producidos por quienes integran
las iniciativas.

© Proyecto de Ley “Dia Nacional del Turismo Accesible”: https:/www4.

hcdn.gob.ar/dependencias/dsecretaria/Periodo2021/PDF2021/
TP2021/4889-D-2021.pdf

Conclusion

Es fundamental para una Universidad Publica como la Universidad Nacional
de Quilmes, la integracion del trabajo de la Extension con la Docenciay la
Investigacion para informar, prevenir, concientizar y capacitar sobre diversos
temas como la seguridad, los derechos humanos y la inclusién social de
todas las personas en su tiempo libre destinado al turismo.

Impulsar este Programa de accién conjunta ha permitido desarrollar

de manera exitosa, mecanismos de cooperacion interinstitucional e
interdisciplinaria de alcance local, regional, nacional e internacional y
acciones de formacion formal y no formal, al lograr generar la interaccion
de proyectos de extension e investigacion, promover el intercambio de
experiencias, fortalecer las capacidades humanas e institucionales y
alentar las politicas publicas y privadas que busquen el incremento de la
productividad y la competitividad del sector turistico-recreativo, a partir
de las tematicas trabajadas desde una perspectiva de construccion de un
desarrollo inclusivo y seguro.

Asi, con el objetivo final de construir y permitir la igualdad de oportunidades
para las PCR, también se han logrado incrementar las iniciativas de
formacién profesional y la inclusién de ellas en el area turistico-hotelera;
generar conciencia en la sociedad sobre la importancia de la prevencién y
promocién de la informacién y prevencion en seguridad y accesibilidad; e
impulsar los derechos humanos y la inclusién social buscando eliminar las
barreras fisicas, sociales, comunicacionales y culturales.

RESENAS - Pagina 134



http://www.argentinaaccesible.com.ar
https://www4.hcdn.gob.ar/dependencias/dsecretaria/Periodo2021/PDF2021/TP2021/4889-D-2021.pdf
https://www4.hcdn.gob.ar/dependencias/dsecretaria/Periodo2021/PDF2021/TP2021/4889-D-2021.pdf
https://www4.hcdn.gob.ar/dependencias/dsecretaria/Periodo2021/PDF2021/TP2021/4889-D-2021.pdf

Referencias bibliograficas

- Berezin, S. y otros (2018), E+D+I: Experiencias en el campo de la Seguridad,
Derechos humanos e Inclusion social en el tiempo libre. En Suarez, O.
(Compilador), (2018) Extension, docencia e investigacion: nuestro desafio: |l
Jornadas de Intercambio de Extension Universitaria”. Universidad Nacional
de Quilmes.

- Griinewald, L. (2004), Turismo Accesible. Documento base | Congreso
virtual iberoamericano sobre turismo accesible “Turismo para todos”.
Recuperado de www.turismoaccesible.com.ar

- Griinewald, L. (2010), Turismo Accesible. Fundacién Turismo para Todos,
recuperado de www.turismoaccesible.com.ar

- Organizacién de Naciones Unidas (ONU) (1948), Declaracion Universal de
Derechos Humanos. Adoptada y proclamada por la Asamblea General en su
resolucion 217 A (llI).

- Organizacién Mundial de Turismo (OMT) (1980), Declaracién de Manila
sobre el turismo mundial. Manila, Filipinas.

- Organizacién Mundial de Turismo (OMT) (1999), Cédigo Etico Mundial para
el Turismo. Resolucién A/RES/406(XIIl) de la Asamblea General de la OMT
adoptada en su decimotercera reunion. Santiago de Chile, Chile.

- Organizacién Mundial de Turismo (OMT) (2005), Hacia un turismo
accesible para todos, resolucién A/RES/492(XVI1)/10.

RESENAS - Pagina 135



RESENA 5

Analisis de la influencia que ejerce

la calidad puesta en salud, sobre los
resultados terapéuticos esperados en
el tratamiento de la Fibrosis Quistica.
Un estudio social, en base al analisis
de 126 casos en la provincia de Buenos
Aires, Argentina.

Autores:

Romina Paula Mutti, Terapista Fisica

Rosaura Martinez Ferreira, Licenciada R.R.H.H.
Ludmila Celeste Lopez, Coach Ontoldgico
Jorgelina Ferreyra, Coach Ontoldgico

Federico Nicolas Rivero, Coach Ontoldgico
ONG Tu Lucha es Mi Lucha FQ.

Tuluchaesmiluchal@gmail.com

ENSAYOS - Pagina 136



Imagen de un estetoscopio y una figura recortada que representa los pulmones.

Abstract

Seria un gran aprendizaje concientizar cuan influyente es el grado de
involucramiento del equipo de salud, al momento de la prescripcion de

los tratamientos terapéuticos con relacion a la situacion psico social que
atraviesa el paciente y la familia, respecto a los resultados esperados en

la adherencia a todas las instancias terapéuticas para sobrellevar una

vida saludable con la enfermedad Fibrosis Quistica. Es necesario situar

el abordaje conjunto del contexto social, con el acompafiamiento del
estado nacional a través de politicas publicas que garanticen la calidad

y adherencia al tratamiento con propuestas estratégicas pedagodgicas.
Estrategias que alcancen al colectivo y la sociedad Argentina y que permitan
un cambio de paradigma, fuertemente centrado en el cuidado de la salud y
no en el tratamiento de exacerbaciones.
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Introduccion

La Fibrosis Quistica (FQ) es una enfermedad mortal genética multisistémica
de herencia autosdmica recesiva, caracterizada por la disfuncion de

las glandulas de secrecion exocrinas. En Argentina la incidencia de la
enfermedad FQ es aproximadamente de 1 cada 6700 recién nacidos.

El Registro Nacional de FQ en este pais notificé en 2022 aproximadamente
1500 casos confirmados. En tanto que, segun estadisticas internacionales
la “no adherencia” al tratamiento en FQ esta representada por el 50% de las
poblaciones estudiadas.

La manifestacion clinica de la enfermedad es variada, desde la presentacion
clasica grave con sintomas de malabsorcion e infecciones respiratorias
agudas y cronicas, polipos nasales, e infertilidad, hasta fenotipos mas

leves. Toda persona que posee la enfermedad debe mantenerse a distancia
del resto de las personas con su misma patologia, debido a la factibilidad

de producirse contaminacion cruzada de virus, bacterias y hongos, lo que
condiciona al individuo respecto al deseo / anhelo de reunirse con sus pares.

Implementar el tratamiento adecuado en forma precoz, los conocimientos
de la fisiopatologia y la atencion brindada por un equipo de calidad y
especializado permiten ralentizar la progresién de la enfermedad y aumentar
la sobrevida, calculada en alrededor de los 40 afios en paises desarrollados.
La calidad de la atencién en salud juega un papel fundamental, en la
construccion de un paciente adherente al tratamiento y redunda en una
variacion positiva en la estadistica sobre los resultados esperados. La falta
de adherencia puede dar lugar a eventos irreversibles, con mayores costos
de tiempo y dinero invertidos en tratar las exacerbaciones.

Se define aqui atencién de calidad como el proceso de llevar adelante
tareas de manera efectiva, dentro de los estandares esperados, mediante
los procesos logicos de manera preestablecida y protocolizada. A través de
la utilizacidn de las mejores practicas y tecnologias disponibles que dan lo
mejor de si, sin errores y sin necesidad de supervision constante.

Como comenzo todo y hacia donde vamos

“Tu Lucha es Mi Lucha FQ" nace en el afio 2015 de la mano de Paola
Prieto, mama de Nahuel (paciente FQ), quien, frente al diagnéstico de su
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hijo, desconcertada, y con poca informacion en aquella época respecto

a lo extenuante de los tratamientos diarios que implica convivir con esta
patologia, decide junto a familiares y amigos crear la Asociacion Civil sin
fines de lucro. Un espacio mediante el que pretendia acompafar al colectivo,
en este disruptivo cambio de habitos familiares, desde la experiencia de
referentes pares, y la contencidn de la dificil situacién emocional.

Contando la historia

Muchos son los proyectos que se llevaron, se llevan y se llevaran adelante
desde la organizacion. Actividades sociales, deportivas, de promocion y
prevencion de la salud, consultorias, asesoria legal y previsional, gestion,
educacion terapéutica, y construccion de puentes que unen personas
interesadas en donar medicamentos e insumos de pacientes fallecidos con
familias necesitadas de medicacion, que conectan voluntades.

En 2019 el colectivo participé de la creacion e impulsé la sancion de la

Ley Nacional 27552 que, asegura el acceso al tratamiento, la medicacion y
terapias para todos los pacientes con FQ. Pero con la llegada de la pandemia
y la necesidad de seguir conectados implementaron el uso de la herramienta
virtual, que atravesé a todos en lo cotidiano. Esta herramienta de uso masivo
posibilité el hecho de poder llegar a un nimero mayor de familias, para
conocer sus dificultades evitando el entrecruzamiento presencial y seguir
orientandolos en el acceso a los tratamientos de forma &gil.

Esto motivo al grupo y en diciembre de 2020 se cred la primera encuesta
de facil respuesta, para identificar las situaciones disruptivas que impiden
a los pacientes y su familia, sobrellevar el tratamiento en la forma en que lo
delinea el consenso nacional de FQ.

El analisis interpretativo de los primeros resultados estadisticos obtenidos
en las encuestas realizadas a través de un formulario digital (Google

forms) arrojé resultados alarmantes, respecto a la baja incidencia en el
acceso a las terapias de prevencion y tratamiento. Se mostré que, sobre

una poblacion estudiada de 126 pacientes residentes en la provincia de
Buenos Aires, el 50% no recibia tratamiento profesional kinésico diario de
rehabilitacién respiratoria y aclaramiento mucociliar (grafico A). Respecto

al asesoramiento nutricional por profesionales competentes, los valores
obtenidos mostraron que un 57% de los pacientes no estaban acompafados

RESENAS - P4gina 139




por un profesional en la planificacion de los objetivos en sus dietas
(gréfico B). Pero, la preocupaciéon mayor surgié frente a los resultados

que arrojo la encuesta en el area de la salud mental, donde mostré que los
pacientes y familiares no reciben tratamiento psicolégico en un 90% de los
casos (grafico C). Esta realidad de 126 familias que pudimos medir nos
impulsé hacia la busqueda de estrategias para generar un plan de accién
prospectivo inminente.

Compartimos los resultados estadisticos con los equipos de salud
especializados en FQ que ejercen en instituciones del estado nacional,
provincial y municipal de la provincia de Buenos Aires, a través de una
convocatoria virtual sincronica que se llevé a cabo con amplia participacion.
El objetivo de este encuentro fue facilitar la comunicacion entre los
diferentes actores y efectores, para la elaboracién de estrategias que
comuniquen los beneficios de adherir a los tratamientos de forma completa,
en pos de evitar el deterioro en las capacidades fisicas, nutricionales y
emocionales de los pacientes y su familia.

"(...)facilitar la comunicacion entre los diferentes actores
y efectores, para la elaboracion de estrategias que
comuniquen los beneficios de adherir a los tratamientos

de forma completa(...)"

En el afio 2022 se organizaron talleres virtuales sincrénicos y asincrénicos
para familiares de pacientes, con profesionales de la neumonologia,
kinesiologia, psicologia, nutricion, y terapias alternativas para asegurar la
contencion, la compasion, la aceptacion y acercar informacién importante
que despejaban dudas, a través de consultorias online con profesionales de
la salud. Pero en aquella oportunidad se obtuvo una reducida concurrencia
a las convocatorias. Este afio lanzamos nuevos desafios, a través de
gestiones interinstitucionales, acercamos una propuesta a la Direccion de
la carrera de grado en Kinesiologia y Fisiatria de la Universidad I1Salud, para
generar un acuerdo de colaboraciéon mutua que se plasmoé en un Convenio
Marco. Un acuerdo que posibilité nuevos proyectos con otras carreras de
grado y posgrado de la universidad, mediante el impulso de producciones
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estratégicas, con respaldo pedagdgico, puestas al servicio del “para que
adherir” a los tratamientos, a fin de buscar una transformacion social,
mediante la promocion de cuidados centrados en prevencién y calidad.

Los tratamientos durante los primeros afios de vida, siendo éstos los mas
dificiles e importantes, deben ser llevados a cabo por los progenitores o
tutores. La ONG los acompafiia durante todo el proceso con compromiso y
responsabilidad, centrados en la busqueda de una comunicacién efectiva
con madres, padres, pacientes, y equipos de salud, para escuchar, contener,
concientizar, educar y brindar herramientas para la gestion emocional y
terapéutica, a las familias con FQ.

Los resultados sobre la ausencia al acceso y/o continuidad a las terapias

se vinculan a familias vulneradas, y en rebeldia con la exigencia terapéutica
diaria, que desconocen el rapido, incipiente y progresivo dafio que

genera esta enfermedad, y lo beneficioso de adherir a los tratamientos
multidisciplinarios en su totalidad. Adherir a un tratamiento implica aprender,
comprender, contextualizar, aceptar y actuar coherentemente. Es de vital
importancia la construccion de un ser social con herramientas para lograrlo.

Acompafiar a las familias desde el estado Nacional, mediante la seguridad

y calidad en las prestaciones, ademas de visibilizar los beneficios de adherir
en salud siempre que se adquieran habitos centrados en la responsabilidad,
disciplina, autovaloracién y autoaceptacion, asegurarian un abordaje integral
de la discapacidad causada por FQ. Los medicamentos de alto costo
financiados por el estado Nacional justificarian la erogacion con campanas
gue impulsen al paciente y su familia a adherir al tratamiento en su totalidad,
dando lugar a la alta efectividad terapéutica esperada, con los nuevos
moduladores para el tratamiento de esta enfermedad.

Son necesarias politicas publicas, para alcanzar la circulacién transversal
de la informacion sobre la importancia de comprometerse con los procesos
saludables que mejoran nuestra calidad de vida, hasta instaurar el habito,
contextualizando el proyecto desde escuelas, clubes, talleres culturales, etc.,
y lograr penetrar en los hogares.
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Conclusion

El abordaje de la enfermedad Fibrosis Quistica exige un alto nivel de
involucramiento de todos sus actores y efectores, para llevar adelante los
tratamientos que promueven la calidad de vida y sobrevida. La dedicacion
diaria que la familia debe destinar a un hijo menor y enfermo es full time.
Promover la adherencia requiere de “equipos” de trabajo, que acompaiien

y eduquen a los pacientes con responsabilidad, compromiso y disciplina,
mediante el liderazgo del acompafamiento empatico y con calidad. Es
urgente priorizar en la agenda publica de discapacidad la calidad de

vida y sobrevida con esta enfermedad, asi como también la garantia del
cumplimiento del tratamiento de manera completa y de calidad que incluya
(medicacién, nutricion, kinesiologia, psicologia y asistencia social), a través
de programas de educacién basados en el cuidado de la salud psico-social
de todo el grupo familiar, para dar complecion al equipo de promocién de la
salud en FQ.

Gréficos

Los graficos corresponden a la valoracién de la encuesta realizada a 126 familias con FQ en la
provincia de Buenos Aires desde octubre 2019 a marzo 2020 a través de un formulario digital de

respuesta multiple.

¢Recibe tratamiento de ¢Recibe tratamiento de ¢Recibe tratamiento
Kinesiologia? Nutricion? Psicoldgico?

126

FAMILIAS FAMILIAS

126
FAMILIAS

® NO 50% ©® HOPITAL 7% ® NO 57% ©® HOPITAL 35% ® N0 90% ® PARTICULAR 1%
® OTROS 2% © 0. SOCIAL 20% ® 0TROS3%  © 0O.SOCIAL 2% ® OTROS 2% © HOSPITAL 7%
©® FAMILIA 21% ©® FAMILIA 4%

Tres gréficos de torta donde se plasma la cantidad de familias con hijos con fibrosis quistica que realizan tratamientos
de kinesiologia, nutricion y psicologia y si se realizan con efectores de salud publicos o privados.
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En el primer gréafico se observa que, de 126 familias, el 50% no realizan tratamiento de kinesiologia. Del
50% restante, el 21%realiza tratamiento a nivel familiar, el 20% mediante obra social, el 7% en un hospital y
un 2% corresponde a otros.

En el segundo grafico se observa que, de 126 familias, el 57% no realizan tratamiento de nutricion. Del 43%
restante, el 4%realiza tratamiento a nivel familiar, el 2% mediante obra social, el 35% en un hospital y un 3%
corresponde a otros.

En el tercer grafico se observa que, de 126 familias, el 90% no realizan tratamiento de psicologia. Del 10%
restante, el 1% realiza mediante de forma particular, el 7% en un hospital y un 2% corresponde a otros.
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....en homenaje a Fede que partio,
y tantas ensenanzas nos dejo.
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Fotografia de las manos de una persona plantando semillas.

Abstract

En sistemas de produccidn de alimentos, la huerta histéricamente ha sido
una opcién muy utilizada en los hogares. Este trabajo intenta generar una
opcion accesible para que las personas con movilidad reducida puedan
acceder a estas producciones. Con ello se busca abrir una puerta para
revalorizar la autogestion en la produccién de alimentos de calidad sin
agroquimicos, que ademas permita reconocer los procesos, épocas de
crecimiento y desarrollo de algunos de los vegetales que se encuentran en
la alimentacion de la mayoria de las personas. Esto instala un nuevo punto
de vista como consumidores, y, sobre todo, alienta a la autodeterminacion e
independencia de las personas con movilidad reducida, especificamente a
aquellas que se encuentren en silla de ruedas.
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Desde un enfoque social Ferrer Fernandez (2018) define al huerto
terapéutico como aquel espacio urbano, publico o privado de tierra cultivada
que tiene como fin el trabajo colectivo, la participacién activa de un grupo,
el intercambio de ideas, el aprendizaje de la hortoterapia, y una nueva
alternativa de consumo (autoconsumo), de ocio mas saludable y de medio
ambiente mas sostenible.

En este sentido, este texto plasma la experiencia en territorio de un proyecto
de huerta adaptada en el Centro de Dia Intres, ubicado en Gonnet, La Plata,
provincia de Buenos Aires. El mismo consistié en la construccién de un
macetero de huerta disefiado para el uso de personas usuarias de silla

de ruedas. Considera sus especificidades y consiste en la colocacion de
un macetero, de estructuras de madera de 1x6, con un ancho total de 1
metro y medio por 85 cm de altura, con una profundidad acorde para que
se movilice una persona usuaria de silla de ruedas, tal como establece

la normativa de accesibilidad. Con el objetivo principal de favorecer

la participacion por medio de experiencias de exploracion, ecologia y
estimulacidn, que favorecen la accesibilidad para personas con movilidad
reducida.

"(...)favorecer la participaciéon por medio de experiencias

de exploracion, ecologia y estimulacion, que favorecen
la accesibilidad para personas con movilidad reducida.’

El siguiente proyecto tiene como marco tedrico fundamental, la Convencion
internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
aprobada en la Asamblea General de las Naciones Unidas y promulgada en
la Argentina como Ley Nacional n° 26.378 en el afio 2008. A su vez, tiene

en cuenta la Ley 24.901 de prestaciones a nivel nacional y, se ampara en

los aportes fundamentales de la Ley Nacional de Salud Mental n°26.657, la
Declaracion de Alma- Ata, el informe de Lalonde, y la Declaracion de Bogota.

Por otra parte, el proyecto surge de una iniciativa institucional por
generar espacios para el desarrollo ocupacional de los usuarios, en el
area de participacion social a partir de la Ley Nacional N° 24.314 sobre
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“Accesibilidad de personas con movilidad reducida”’. Entiéndase por
accesibilidad la posibilidad de las personas con movilidad reducida de
gozar de las adecuadas condiciones de seguridad y autonomia como
elemento primordial para el desarrollo de las actividades de la vida diaria,
sin restricciones derivadas del ambito fisico urbano, arquitectonico o del
transporte, para su integracién y equiparacion de oportunidades (art.20).

Asimismo, se concibe a la participacion social como un factor determinante
en la calidad de vida de las personas, y se entiende por participacion

social a aquellas iniciativas sociales, en las que las personas toman parte
consciente en un espacio, en el que se posicionan y suman a ciertos grupos
para llevar a cabo determinadas causas que dependen para su realizacion
en la practica.

Para Burin y otros (1998), la participacién es un proceso social que supone
un ejercicio permanente de derechos y responsabilidades, reproduciendo
un modelo de sociedad, por lo que una de sus claves es la adecuada
combinacion de derechos y responsabilidades. Se debe tratar, entonces,
de asumir cada uno, en funcion de su propio interés y capacidad una
responsabilidad.

En concreto, el proyecto “Huerta adaptada” esta destinado a personas

con edades a partir de los 16 afios que forman parte de la institucion
“INTRES", especificamente orientada a personas con discapacidad y
movilidad reducida, siendo estas segun la Ley 26.378 “aquellas que tengan
deficiencias fisicas, mentales, intelectuales, o sensoriales a largo plazo que,
al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena 'y
efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas” (p. 5)

La finalidad de este espacio es promover el desarrollo de las personas

con discapacidad y movilidad restringida hacia un ecosistema vincular
que, enriquezca las redes necesarias para garantizar el acceso a los
derechos humanos. Busca fomentar y enriquecer las capacidades de los
sujetos desde un espacio natural, el que a su vez se presenta como un
espacio accesible, promotor de la igualdad de oportunidades a partir de las
estrategias pertinentes del desarrollo sostenible. Con el objeto de articular
la biodiversidad del medio ambiente con la diversidad de las personas y
priorizar la autonomia y la libertad en la toma de decisiones, como actos
fundamentales en el marco de los derechos humanos.
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En esta linea de pensamiento, la confeccion del taller de huerta oscila entre
dos ejes necesariamente dialécticos. Un eje que refiere a la especificidad del
taller que consiste en una propuesta productiva a partir de la agricultura, la
sustentabilidad, la sostenibilidad y las tecnologias apropiadas y accesibles.
Y, por otro lado, el eje fundamental del taller es poner en juego dimensiones
del sujeto que contribuyan a su vincularidad, autodeterminacién, bienestar
emocional y desarrollo personal. Estos son los ejes fundamentales y
primarios que lideraran en distintas etapas, de forma transversal los talleres
durante el presente periodo.

A partir de esto se prioriza los siguientes objetivos de aprendizaje, que
cumplirian caracter de curriculum: trabajar sobre elementos fundamentales
para contribuir a la universalidad de los derechos humanos, como son

el empoderamiento, la autonomia, dimensiones vinculares, desarrollar

las capacidades singulares, conocer sus derechos. Con objetivos mas
especificos que van en el mismo sentido que: Los usuarios se apropien de
las herramientas productivas basicas, conozcan y reconozcan los procesos
productivos pertinentes y sus requerimientos, adquieran la informacién
necesaria para llevar adelante cualquier proyecto al respecto y, reconozcan
la biodiversidad y sus beneficios para poder utilizar la mayor cantidad de
recursos disponibles para una produccién y vida saludables.

Conclusion

Segun Molto y Garcia (2022) el concepto de discapacidad es considerado
complejo, dindmico, funcional y multicausal, lejos ya de anteriores
paradigmas que proponen a la discapacidad como una condicién estatica'y
lineal. Teniendo esto en consideracion, y con base en principios del modelo
social de la discapacidad y la ley 26.657 de Salud Mental, es que se puede
pensar a la salud como un proceso y un estado de bienestar fisico, mental y
social. Contextualizar a la persona en el entorno en el que vive es primordial
para entender las necesidades, barreras y facilitadores que pueden aparecer.

Cuando se habla de procesos dinamicos y necesidades que emergen se
puede llegar a la conclusion de la importancia de tener en consideracion
los cambios historicos y de paradigmas a los que nos sometemos
constantemente. En este caso, llevar adelante este proyecto de huerta
adaptada brinda, ademas de autodeterminacioén e inclusién a las personas
con discapacidad, la posibilidad de conocer, reconocer e implementar un

RESENAS - P4gina 148




consumo responsable e incentivar a la soberania alimentaria. Conceptos
que en el ultimo tiempo han predominado a partir de diferentes politicas
publicas y cambios sociales, como la ley de etiquetado frontal de los
alimentos, el cuidado del medio ambiente, entre otros.

Para concluir, si se piensa en una salud integral para las personas con
discapacidad, no se puede dejar de mencionar la importancia de la
participacion activa de los usuarios y el trabajo interdisciplinario. En este
caso areas que quizas en otra situacion no se hubiesen imaginado trabajar
en conjunto, terminaron compartiendo sus saberes y experiencias, para
garantizar un proyecto inclusivo y el acceso a los derechos humanos
expresados como derechos a la autodeterminacion en la alimentaciony la
calidad de vida que, constituyeron asi subjetividad e identidad.

Anexo
Especificacion operacional de las actividades y tareas a realizar

Esta actividad propuesta, involucra diversas tareas y pasos a seguir
expuestos a continuacion:

PASOS LISTADO DE TAREAS

1° tarea Planificacién del proyecto en su totalidad: participantes, ideas a implementar,
materiales a utilizar, confeccién del armado de macetero

2° tarea Gestion de los recursos materiales: compra de maderas y recoleccion de
materiales: tornillos, lijas, tierra y humus

3° tarea Armado de estructura: lijado de maderas y colocacion de maderas en sus
medidas correspondientes con tornillos

4° tarea Prueba de prototipo por diferentes usuarios y ajustes

5° tarea Llenado de macetero con humus y tierra

6° tarea Prueba funcional de prototipo y evaluacién de accesibilidad

7° tarea Plantacion, riego y mantenimiento
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Fotografia de un joven con discapacidad motora y un hombre sin discapacidad regando una huerta.

Proceso de realizacion de huerta adaptada y producto final
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Fotografia de una persona con discapacidad motora en la terraza de un espacio urbano.

Abstract

La presente resefia busca socializar la experiencia del grupo socio
terapéutico de personas amputadas “Corazones Valientes”, que se
desarrolla en el Instituto Nacional de Rehabilitacion Psicofisica del Sur,

Dr. Juan Otimio Tesone (I.Na.Re.P.S), ciudad de Mar del Plata. El grupo es

un aspecto fundamental del tratamiento de rehabilitacion, ya que incide

de manera directa en el acceso a la salud integral de las personas con
discapacidad. Por ello, propiciar este tipo de practica de socializacién aporta
al desenvolvimiento con autonomia, a la salud mental y al fortalecimiento
del lazo social. Esta experiencia en particular generé una fuerte identidad
grupal y relaciones solidarias entre los participantes. A partir de la mirada
disciplinar del trabajo social, se desarrollan algunas lineas analiticas basadas
en la experiencia, atravesadas por la cuestion de género y sobre el concepto
de envejecimiento activo. La observacién de efectos socio terapéuticos
positivos motiva en las autoras el interés por el trabajo en y con grupos.
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“Aln en nuestra situacion que nos falta algo
de nuestro cuerpo también podemos”

Rosa.

El presente escrito surge de la participacion del Grupo socio terapéutico de
personas con amputacién “Corazones Valientes”, llevada a cabo durante

el 20 de octubre del 2022 y el 16 de marzo del 2023, en el I.Na.Re.P.S. En

el marco de las rotaciones de primer afo de las residencias en salud de
Trabajo Social.

Es menester mencionar que, la creacion del grupo fue impulsada por los
Servicios de Psicologia y Trabajo Social, con la finalidad principal de generar
un espacio de encuentro y escucha entre pacientes, que por diferentes
circunstancias sufrieron una amputacion en sus miembros inferiores.

Asi como también, en segundo lugar, con el fin de brindar un espacio de
acompafamiento y escucha activa desde las disciplinas ante los diferentes
emergentes que se presentan en cada encuentro.

Las personas que participan del grupo son pacientes de la institucion que
se encuentran en distintos momentos del proceso de rehabilitacion, dado
que algunos ya tienen su protesis, otros se encuentran a la espera y hay
quienes no dispondran de la misma de acuerdo a su cuadro de salud. En
consecuencia, al grupo lo conforman un heterogéneo conjunto de personas
atravesadas por singulares estados de salud, situacién econémicay social.
No obstante, los convoca en comun a participar del grupo el encuentro

con un otro, ese otro que para ellos al igual que uno mismo sufrié una
amputacion de sus miembros inferiores.

Desarrollo del encuentro con los corazones valientes

Cada encuentro se efectua por las profesionales bajo la intervencion socio
terapéutica, entendiendo a la misma como aquella que “va dirigida a mejorar
las vivencias y la participacion social de una persona, lo cual implica un
desarrollo de las capacidades personales para enfrentarse consigo mismo y
con el entorno” (Rossell Poch, 1998; p.112). En cada uno de los encuentros,
el grupo relata sus vivencias personales, experiencias con relacion al acceso
a sus derechos en salud y los cambios significativos en su vida cotidiana.
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Dichos encuentros son semanales y comienzan con la llegada de los
participantes, quienes se acomodan en una ronda integrada también por las
profesionales. En un primer momento, se suele dar de manera espontanea
una conversacion entre algunos o todos los integrantes sobre temas

de interés general, cuestiones que hayan sucedido durante la semana o
aspectos de la vida cotidiana, el cual se denomina caldeamiento. El mismo,
sucede a modo de entrada en calor hasta que aparecen los emergentes que
guian el intercambio del encuentro. Asi cada reunion es unica y sin pauta
previa, aunque las profesionales intervinientes suelen retomar algunas
preguntas a modo de orientar el dialogo.

La forma de llevar adelante los encuentros condice con una de las técnicas
de grupo no directivas desarrollada por la autora ya mencionada, Rosell
Poch (1998). Las mismas son las que: a) permiten la expresion libre

y creativa del grupo, b) el profesional conduce el grupo a partir de los
fendmenos y de los contenidos que éste produce, ¢) no debe confundirse
este abordaje técnico con la pasividad o con la posicion “laissez faire’ del
trabajador social.

En consecuencia, esta técnica permite que las personas no solo se
expresen con libertad, sino también que se sientan escuchadas y sean los
protagonistas del encuentro. Ademas, dicha técnica se adecua al objetivo
del espacio socio terapéutico que, se vale de los emergentes que surgen
unicamente al interior del grupo, y no de cuestiones que los participantes
decidan no traer al encuentro.

Participantes: la cuestion de género y
el envejecimiento activo

El grupo se conforma por alrededor de quince a veinte participantes quienes
asisten al encuentro de forma regular. La mayoria de los asistentes residen
en la ciudad de Mar del Plata (donde se encuentra emplazada la institucién),
y uno de ellos viaja desde una localidad aledaia a participar del grupo como
parte de su tratamiento de rehabilitacion.

Tal como se mencion6 anteriormente, el grupo se desarrolla en I.Na.Re.P.S,
gue es un establecimiento publico, parte del tercer nivel de atencién de

salud que brinda tratamiento de rehabilitacion integral a personas con o sin
cobertura social que hayan sufrido una circunstancia de salud, causante de
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discapacidad psicomotora. Las personas con amputacion poseen un equipo
especifico de atencién dentro de la institucion conformado por las siguientes
profesiones: Fisiatria, Trabajo Social, Psicologia, Terapia Ocupacional,
Kinesiologia/Terapia Fisica y Ortesis y Prétesis. El ingreso a la institucion se
realiza mediante derivacién médica del segundo nivel y, luego dicho equipo
evalla de manera conjunta a fin de orientar y/o brindar tratamiento.

Segun la Guia de Atencién de pacientes amputados “El 90% de los
amputados de la extremidad inferior es mayor de 70 afos, la mayoria se
debe a arteriosclerosis y a complicaciones de diabetes” (Rodeiro, 2018).
Esta cuestion de grupo etario se condice también con la participacién en el
espacio socio terapéutico. Asi, la mayoria de quienes asisten semanalmente
son personas mayores. Es importante considerar que la sociedad
capitalista, entiende el productivismo como un fin en si mismo, y discrimina
a las personas mayores ya que no cumplen este mandato. Desde una lectura
feminista se entiende que la division sexual del trabajo produce la valoracién
de ciertas dimensiones de la produccion y reproduccion y no de otras. Esto
quiere decir que socialmente se le da valor -econémico, social, simbdlico- a
ciertas actividades productivas y no a otras que, aunque también lo son,
como estan vinculadas al mundo femenino y doméstico, se asocian a la
naturaleza y no tienen el mismo peso a la hora de pensarlas dentro del
mundo de la produccién. Las personas mayores no producen en términos
capitalistas y patriarcales, aunque si cumplen un rol de gran importancia

en la sociedad. Muchas de ellas cuidan y crian a las infancias, es decir que
son imprescindibles para la reproduccion de la sociedad. Ademas, por sus
anos vividos son parte de la memoria colectiva de un pueblo. La etapa de las
vejeces es una mas del ciclo vital y como se trata a dicho grupo social habla
de los valores sociales.

En relacion a esto, se puede realizar dos observaciones. Por un lado, como
la amputacién afecta de manera diferencial a estas mujeres y varones que
ademas pertenecen a cierta generacion, donde la division sexual del trabajo
era mas rigida aun. Asi, el varén -como sujeto politico- ve afectado su rol
como proveedor del hogar al no poder cumplir con el mandato del trabajo
remunerado, vinculado con habilidades fisicas que ya no puede abordar
con su nueva realidad funcional. Al contrario, la mujer puede sostener su

rol doméstico ya que cumple con dichas actividades asociadas al mundo
femenino y de la reproduccién.

Por otra parte, algo llamativo para las profesionales intervinientes, fue
la cuestion de que se produjo cierta postura normativa por parte de las
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mujeres que referian esta actitud positiva frente al evento discapacitante.
Asi parecia que no se podia escuchar la angustia que generaba en los
varones este corrimiento del lugar esperado del “macho proveedor”. Esta
cuestion tiene diversas aristas de analisis. Por un lado, la cuestion particular
de que la participante portavoz del grupo femenino hace afios que tuvo su
amputacion, por lo que el momento del duelo respecto a su nueva realidad
funcional es diferente al de quien traia la voz de los varones, que hacia

poco tiempo que habia perdido su miembro: “hace doce afios que me
amputaron el pie y sigo viviendo bien”. Por otro lado, se pudo observar algo
del “imperativo de la felicidad”, propio del neoliberalismo en el discurso que
niega la tristeza, asociado a algo exclusivamente negativo que intenta negar
su existencia. Por ultimo, es menester preguntarse si la propia condicion

de género no reprime a las mujeres en su posibilidad de expresién de
sentimientos considerados negativos frente a situaciones adversas.

Al volver sobre la cuestion etaria, partimos de la base del lamado
envejecimiento activo que considera fundamental la inclusion de las
personas mayores en actividades de participacion social que, aumenten
su calidad de vida. Dado que se trata de envejecer sin dejar de participar
socialmente, siendo lo mas productivos posibles, con el fin de preservar la
capacidad funcional y la integracién social.

"(...) la base del llamado envejecimiento activo que

considera fundamental la inclusion de las personas
mayores en actividades de participacion social que,
aumenten su calidad de vida.'

Sumado al aspecto generacional y segun es referido en el grupo, la nueva
realidad funcional, a partir de la amputacién produce una modificacion

en el tiempo que conlleva realizar las actividades de la vida diaria. En el
espacio resonaban frases como “lo que antes hacia en un segundo, hoy

lo puedo hacer pero me lleva mucho tiempo”. Mas alla de la adaptacion
individual al cambio, se entiende que esta preocupacion parte de la base

de lo mencionado anteriormente del deber ser del productivismo actual.
Incluso en el ultimo tiempo, con la aparicion de tecnologias digitales y de las

RESENAS - P4gina 157




conexiones virtuales, la multifuncionalidad de los sujetos se transformé en
moneda corriente y una forma de acumulacién del capital.

Algunas nociones necesarias: grupo, grupalidad,
proceso grupal

“(...) A todo esto, algtin lector se puede preguntar con

toda legitimidad: ;por qué este fervor por el trabajo cony

en grupos? Porque el grupo es el espacio donde emerge

y se construye el sujeto. [...] Porque es el espacio para la
reflexion, para la cooperacion solidaria, para vivir experiencias
intersubjetivas, para la accion creativa. Porque el grupo es el
lugar para liberar la palabray el cuerpo. Porque por el grupo
se transita la participacion social, y con ella el sentido que le
damos a la vida.”

Kisnerman Natalio en Dell’Anno y Teuba (2012)

“Resignificando lo grupal en el Trabajo Social”

Es importante retomar algunos aspectos tedricos que permitan pensar
estos espacios desde el campo profesional.

Se entiende al grupo como uno de los dispositivos de intervencion del
trabajo social: “recurso técnico-profesional, en general disciplinar, que
favorece la formacion de un agrupamiento, tratando de generar un
ambiente propicio para el intercambio, en torno, generalmente, a motivos de
convocatoria.” (Dell’Anno, 2012; p.20).

Al partir de una perspectiva del Trabajo Social que permita transformar

la realidad, el grupo se presenta como un espacio privilegiado para la
intencionalidad de cambio. En tal sentido y al retomar los aportes de
Dell’Anno (2012), se puede establecer que los grupos pueden jugar un

papel importante en relacién a la ciudadania, la vigencia de los derechos
humanos y la calidad de vida, en este caso de grupos minoritarios. Desde

la perspectiva sistémica, la autora entiende que en estos espacios se dan
interacciones vinculares e intersubjetivas, a modo de totalidades que forman
parte de la estructura social pero que a la vez se distinguen de ella. En tal
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sentido, el proceso grupal se relaciona con el camino por el cual dichas
totalidades sociales se forman, transitan y se disuelven en la dinamica del

grupo.

Es importante considerar que en las interacciones intersubjetivas que

se producen al interior de los grupos se ponen en juego los sistemas

de significaciones que el medio produce. Es por ello que, asi como las
estructuras significantes del contexto social influyen en el devenir grupal, los
cambios en los modos de pensar que los grupos generan también influyen
en la sociedad toda.

Efectos socioterapéuticos
Identidad grupal. Solidaridad
“El grupo me cambié la vida".
Isabelino

A partir de la rotacion por el grupo, se pudo observar que, hay por parte
de los participantes una apropiacion del espacio y una pertenencia grupal
que los lleva a que continuen participando activamente. En palabras de los

n ou

mismos “aca compartimos los mismos problemas”, “vengo al grupo para

n u

sentirme acompanado, no sélo desde la rehabilitacion”, “levantar el animo
al que esta mal por mas que esta en el piso” ,“ en este grupo comparto lo
que me paso y es diferente que decirle a mi familia. Puedo abrirme mas

y no lastimar a mi familia. Para ellos soy mas fuerte”. La participaciony
adhesion al espacio obedece al sentido de unidad y pertenencia que se
conformé. En palabras de Dell’ Ano “La pertenencia a un grupo requiere

de cada persona el desarrollo de la capacidad de desplazar su propio

eje egoceéntrico para poder articularse con otros, es un proceso de
comunicacion y cooperacion. Esto representa la posibilidad de un ejercicio
donde se combinen la autonomia individual con el interés comun, pues es

importante lograr un equilibrio entre ambos planos.” (2015; p.24.).

Con esto, se pretende visibilizar que el grupo socio terapéutico cumple su
funcidén como tal y trasciende el espacio donde se fortalecen y desarrollan
otras potencialidades a nivel grupal, entre ellas, la solidaridad entre sus
miembros. A modo de ejemplificacién, uno de los hechos significativos fue
la creacidn de un grupo de WhatsApp, propuesto por los participantes. En
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el mismo, las profesionales no tuvieron incidencia, ni tampoco participan

de él. La idea de crear este medio de comunicacién tuvo dos objetivos por
parte de los participantes. por un lado, querian continuar el didlogo con

sus compafieros por fuera del grupo, en tanto, compartir chistes, ejercicios,
recetas e informacién relevante con respecto a su proceso de rehabilitacion.
Por otro lado, que fuera un medio de compania para “mandar mensajes

de aliento, no solo pasar lo malo, también lo bueno” “conectarnos con un
companero para que venga al taller o que por medios econémicos no puede
venir” “preguntarle por qué falté”. Es importante mencionar que no todos
los participantes cuentan con un celular, ante lo cual el grupo se organizé
para turnarse y llamarlos a sus teléfonos particulares. Estas situaciones
conllevan a que las profesionales hayan construido un espacio de encuentro
y solidaridad con el otro, en donde se profundizaron los lazos sociales,
mediante el trabajo en equipo y la participacion.

Sumado a ello, el grupo propuso contar con otros espacios de encuentro a
nivel ludico y recreativo. Dicha demanda corresponde a la necesidad propia
de la vida cotidiana, de sentirse vitales y la ocupacién del tiempo libre. “El
tiempo libre es aquel modo de darse espacios personales libres ya que
se dedican a actividades autocondicionadas de descanso, compensacion
y creacion de ideas, que le dan sentido a la vida. (...) El concepto de
recreacion refiere al conjunto de actividades tan indispensables para el
hombre como son el trabajo, el sueio, la alimentacion. Nos producen
entretenimiento, renovacion vivificante si se llevan a cabo con otras
personas, contactos sociales que nos mantienen vigentes y vitales” (Ludi,
2005; p.99).

Reflexiones finales

Desde la disciplina del trabajo social, es fundamental propiciar y formar
parte de espacios que sean de interés y construccion en colectivo.

En la actualidad, luego de atravesar la emergencia sanitaria que produjo el
Covid-19, con el aislamiento social, preventivo y obligatorio se profundizé
el individualismo que, deviene en un sentimiento de soledad generalizado.
Al tomar esto en consideracion, y dando respuesta a una demanda de los
pacientes, es la responsabilidad profesional en el marco de una institucion
publica, brindar estos espacios que fortalezcan los lazos sociales, la
grupalidad, el encuentro y el intercambio vincular.
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Por ultimo, y no por ello menos importante, quienes escribimos queremos
agradecer a las personas mayores que nos dejaron formar parte de esta
experiencia y abrieron con nosotras sus historias de vida. Asi como también
a las profesionales que nos permitieron realizar esa rotacion.
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icono de una persona cuyo cerebro estd representado por un rompecabezas.

Abstract

La Accesibilidad Cognitiva se define en términos de requisitos que el proceso
de comunicacion debe cumplir para que la informacién sea comprensible.

El Proyecto de accesibilidad cognitiva en atencion primaria de la

salud pretende facilitar la comunicacion y cuidados de la Persona con
discapacidad intelectual, sensorial, psicosocial, poblacién adulta e infanto-
juvenil con alteracion o desafios en el proceso de comunicacion. Promueve
que cualquier usuario del sistema de salud tenga la maxima autonomia
personal para entender un espacio, integrarse a él e interactuar con sus
contenidos, mediante la promocién del disefio de apoyos para minimizar
y/0 eliminar las barreras espaciales, comunicacionales y actitudinales

que obturan la accesibilidad en actividades de acceso, deambulacion,
localizacién y comunicacion dentro del sistema de salud.

La estrategia de atencidn primaria de la salud, se centra en la atencidn,
promocién y prevencion, busca favorecer el acceso a otros niveles y
dispositivos de salud, de modo que resulten accesibles y eficaces para toda
la comunidad.

Desde una perspectiva de salud comunitaria, se da inicio a un proceso de
construccion de demanda y, en este sentido la APS ofrece la oportunidad
de trabajar la accesibilidad cognitiva, mediante la promocién del acceso
universal e integral a la salud.

Palabras clave

Atencidn Primaria de la Salud. Accesibilidad Cognitiva. PcD. Proyecto.
Barreras. Recursos de Apoyos
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Introduccion

El sistema de salud es un conjunto de relaciones politicas, institucionales,
econdmicas que se concretizan en organizaciones, reglas, servicios y cuyos
resultados se relacionan con la concepcion de salud existente en la sociedad.

La estrategia de Atencidn Primaria- APS- se centra en la atencion, promocion
y prevencion especifica e inespecifica, que busca favorecer el acceso a
otros niveles y dispositivos de salud, de modo que resulten accesibles y
eficaces para toda la comunidad.

Desde una perspectiva de salud comunitaria, se puede dar inicio a un
proceso de construccién de demanda. En este sentido, la APS ofrece la
oportunidad de trabajar vinculos y lazos sociales, entendiéndolos como
parte de una salud integral.

La Atencion primaria de la salud ha demostrado capacidad de producir
modificaciones en el discurso y actores. Un ejemplo es el debate que
precedio la ley y el Programa de Salud Reproductiva, o la forma en que se
instalo la demanda de produccion estatal de medicamentos esenciales a
partir de la provision gratuita de los mismos. (Stolkiner, 2011)

Se considera que, una de las potencialidades de la estrategia de la APS
seria favorecer y propiciar modificaciones en el escenario, para instalar
definitivamente el derecho a la salud como valor social hegemoénico.

Hablar de accesibilidad cognitiva (AC) implica que Personas con
Discapacidad (PCD) intelectual, sensorial, psicosocial o con Trastorno del
desarrollo, puedan comprender e interactuar con el entorno, posibilitando la
participacion, el acceso a servicios, actividades etc. Algo es cognitivamente
accesible cuando se puede comprender. Pues la AC se aplica a entornos,
procesos, servicios y dispositivos, es decir que resulten de facil comprensién.

El primer documento que abordé la definicidn de este concepto fue
“Accesibilidad y Capacidades Cognitivas. Movilidad en el entorno urbano.
Conocimiento y Experiencias.” (Technosite - Fundaciéon ONCE, 2009. p.8). La
definicion recogida en este documento fue la ofrecida en aquel momento

por la organizacién estadounidense de y para personas con discapacidad
intelectual “The Arc”, en su pagina web y, que definio la accesibilidad cognitiva
en términos de “una serie de requisitos que el proceso de comunicacion debe
cumplir, para que la informacién sea accesible” tales como:
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® Disminuir la dependencia de la memorizacion como herramienta para
recordar informacion.

@ Utilizar el mayor numero de formatos complementarios como sea posible
(visual, audio, multi-gréfico).

® Reducir la necesidad del destinatario de utilizar sus habilidades
organizativas complejas.

® Presentar en un vocabulario o nivel de lectura que se aproxime al nivel de
comprension de los receptores.

Por la via de generar mecanismos de participacidén que se sostengan

en la accesibilidad cognitiva, se promueve establecer un protocolo de
actuacion ante personas que puedan llegar al CAPS con dificultad en la
comunicacion. Contar con sistema de apoyo a la comunicacion, utilizar
recursos de apoyo homologados (historia social, pastilleros de facil
utilizacién para su dosificacién entre otros), capacitar al personal en el

uso de los recursos de apoyo, la forma en la que hay que dirigirse a estos
pacientes, la anticipacién de acciones a realizar y el uso de material de
apoyo visual, para lograr una experiencia positiva, mediante el ofrecimiento
de cuidados y atencion de calidad.

El Proyecto de accesibilidad cognitiva en APS pretende facilitar la
comunicacion y cuidados de la PCD intelectual, sensorial, psicosocial,
poblacion adulta e infanto-juvenil con alteracion o desafios en el proceso de
comunicacion de forma transitoria o permanente. Promueve que cualquier
usuario del sistema de salud tenga la maxima autonomia personal, para
entender un espacio, integrarse a €l e interactuar con sus contenidos.

Se disefian apoyos para minimizar y/o eliminar las barreras espaciales,
comunicacionales y actitudinales que obturan la accesibilidad en
actividades de acceso, deambulacion, localizacién y comunicacién dentro
del sistema de salud.

Origen del proyecto. ;Por qué?

El proyecto surge por motivacion personal y profesional, ya que se considera
que la implementacion de este puede contribuir a optimizar la atencién
asistencial, profesional y la comunicacién con la PCD en el ambito de la APS.
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Los usuarios con déficit del desarrollo socio-comunicativo, alteracién en
la comunicacion, exponen la necesidad que se minimicen o eliminen las
barreras comunicaciones y mejoren su asistencia en el sistema de salud

La concurrencia al CAPS resulta una experiencia estresante, por lo que la
anticipacion de los procedimientos e intervenciones clinicas mediante el uso
de la Historia Social mejoraria la comprensién y facilitaria la cooperacion.

La Historia social -HS- es un instrumento sencillo y altamente eficaz que
se utiliza para transmitir informacién sobre el qué, cuando, quién y por qué
de las situaciones sociales especificas. Se propone el disefio de la HS con
pictogramas con la finalidad descriptiva, interpretativa y directiva de la
situacion, hecho o intervencion a comunicar.

El uso de la HS también resultaria 6ptimo para la poblacién infanto-juvenil,
que presenta falta de colaboracion en la atencion sanitaria o conductas
estereotipadas o auto/heteroagresiones, donde quizas no se tiene en cuenta
y se hace dificil asociar con manifestaciones de baja comprensién del
ambiente por parte de estos usuarios.

¢Por qué debemos adaptarnos institucionalmente?

El paradigma actual, definido como “Modelo Social de la Discapacidad”,
cambia el enfoque de la discapacidad, centralizada en la persona y pasa

a definirla como una situacion que surge de las interacciones de las
personas con los entornos. En efecto, plantea a la discapacidad como una
construccion, siendo uno de sus presupuestos fundamentales, concebir que
las causas que originan la discapacidad no son individuales, sino que son
preponderantemente sociales. Dicho modelo se enfoca en la autonomia
de la persona con discapacidad, para decidir respecto de su propia vida,

al centrarse en la eliminacién de cualquier tipo de barreras, a los fines de
brindar una adecuada equiparacioén de oportunidades. De esta manera,

se pone claramente de manifiesto que la limitacion se encuentra en las
barreras existentes en nuestra sociedad y no en la persona.

Las politicas publicas tienden a la plena inclusion social de las personas
con discapacidad, mientras que contemplan los principios y obligaciones
comprometidos por medio de la Convencién sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, aprobada por la Ley 26.378.
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"(...) la autonomia de la
persona con discapacidad,
para decidir respecto de

su propia vida, al centrarse

en la eliminacion de

cualquier tipo de barreras,

a los fines de brindar una
adecuada equiparacion

de oportunidades. De esta
manera, se pone claramente
de manifiesto que la limitacion
se encuentra en las barreras
existentes en nuestra sociedad
y ho en la persona.’
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Beneficiarios

El proyecto de Accesibilidad cognitiva en Aps, mediante el uso de

Historia social con pictogramas (ARASAAC, s. f.) estd destinado a PCD
intelectual, sensorial, psicosocial, a poblacién adulta e infanto-juvenil con
alteracién o desafios en el proceso de comunicacion de forma transitoria
o permanente :Condicién del espectro Autista (CEA), diversos sindromes
(Sindrome de Down, West, etc.), pacientes con discapacidad intelectual,
disfasias, disartrias, discapacidad auditiva, nifios no verbales por su edad,
o lectoescritura no instaurada, pacientes con barrera idiomatica, adultos
mayores con deterioro cognitivo.

Objetivos
Objetivo principal:

* Eliminar barreras de comunicacién y acceso al sistema de atencion
primaria de la salud

Objetivos secundarios:

* Optimizar la comunicacion y relacién entre paciente/familia y profesional
de la salud

« Aumentar la colaboracidn del paciente y su confort y bienestar en el
proceso de atencioén de la salud.

Adaptacion del entorno (senalética, infografia,
wayfinding)

Algunas personas con discapacidad intelectual apoyan su comunicacion
a través del uso de un sistema alternativo de comunicacién, por ejemplo,

mediante signos o sefialando fotografias o pictogramas en un cuaderno de
comunicacion.

Sea cual sea el tipo de apoyo visual que se haya decidido emplear, los
apoyos visuales deben tener las caracteristicas basicas de ser sencillos,
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concretos y esquematicos (sin mucha informacién adicional), faciles de
manejar y siempre deben ir acompafados de un lenguaje claro y simple.

Estrategias para mejorar la accesibilidad cognitiva desde el ingreso al CAPS:

® El personal administrativo le facilitara el folleto con informacion y apoyo
visual con la finalidad que pueda localizar y comunicar dénde le duele.

® Anticipar procedimientos con pictogramas, informando que se leva a
hacer y qué debe hacer.

® Anticipar con imagenes quien procedera a realizar la intervencion clinica

® circuito con imagenes y pictograma que describan las acciones
intervenciones, consultas

® identificacion con imagenes del personal y circuito institucional

Adaptacion funcional (uso de protocolo de ac)

El disefio del Protocolo de atencion especifica a personas con alteraciones
de comunicacion, interaccion social con o sin déficit cognitivo, promueve
cambios funcionales, ya que unifica actuaciones entre profesionales y
aportaria al usuario confort, seguridad, mantenimiento de rutinas y acceso
integral a los servicios de salud
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Conclusiones

El proyecto se sustenta en la adecuacion del entorno y las practicas en APS,
teniendo en cuenta la diversidad funcional de las personas, con el objetivo
de mejorar la accesibilidad al sistema de salud.

Se deben disefiar apoyos para minimizar y/o eliminar las barreras
espaciales, comunicacionales y actitudinales que obturan la accesibilidad en
actividades de acceso, deambulacion, localizacién y comunicacion dentro
del sistema de salud.

El Proyecto de accesibilidad cognitiva promueve que, cualquier usuario del
sistema de salud tenga la maxima autonomia personal para entender un
espacio, integrarse a él e interactuar con sus contenidos.

Un entorno que redna condiciones adecuadas de accesibilidad cognitiva
permitira a todas aquellas personas que de modo permanente o eventual
tengan dificultades para la comprension:

® Acceder a la comprensién de su entorno inmediato.

® Beneficiarse de una atencion personal adaptada y adecuada.

® Orientarse y moverse con facilidad y seguridad en entornos y edificios.
® Acceder a la informacién, a los productos y servicios disponibles.

® Utilizar las instalaciones y equipamientos disponibles.

® Participar en la vida comunitaria como ciudadanos de pleno derecho.
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Fotografia de cuatro mujeres ubicadas de espaldas, levantando el brazo izquierdo con el
pufio en sefial de lucha. En el dorso de las manos tienen dibujado el simbolo femenino y en
las mufiecas atadas cintas de color violeta.

Abstract

Hace aproximadamente un afio Maria Victoria Tiseyra, junto a Yael Vega
y Lucia Monsalvo, lanzaron y coordinaron el “Circulo de estudios UNSAM:
(Dis)capacidad: abordajes desde las Ciencias Sociales”. La intencion
desde su inicio fue la de promover el didlogo y el intercambio de la
tematica en el ambito universitario. En el mismo participaron estudiantes,
investigadores/as, activistas y publico general de diversos paises de
Latinoamérica, que aportaron una pluralidad de miradas y perspectivas a
fin de abonar a las discusiones presentes desde las ciencias sociales en
torno al tema de la discapacidad.

También, desde el 2021 participa de la Comision de Discapacidad y Derechos
Humanos de la Universidad Nacional de San Martin (UNSAM) y de las diversas
actividades e iniciativas emprendidas desde este espacio, entre las cuales

se destaca la coautoria en la ponencia "Discapacidad: Las articulaciones
posibles desde el &ambito universitario” (Seleccionada para el Segundo
Congreso Internacional de Ciencias Humanas, EH- UNSAM. “Actualidad de lo
clasico y saberes en disputa de cara a la sociedad digital”. (1)

En esta oportunidad, se buscara con la entrevistada, dar respuestas a las
problematicas que la becaria del CONICET realiza en la UNSAMy en la
Universidad de Buenos Aires (UBA) en torno a las tematicas de género,
sexualidad y discapacidad.
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1- Para empezar, hablemos un poco de género ;Cual es el
estado en que se encuentran las ciencias sociales para estudiar
y comprender los distintos procesos y dinamicas que impone el
feminismo en la region?

En principio, muchas gracias por la invitacion. Es un honor ser convocaday
poder participar de esta entrevista.

Respecto a la pregunta, desde hace un tiempo las tematicas de Género
cuentan con una larga trayectoria y se han impuesto cada vez mas en

la academia, pero es innegable que la eclosion fue generada a partir de

los movimientos feministas que han dado un impulso sin precedentes

a estas tematicas, en particular dentro de las ciencias sociales. En este
sentido, la trayectoria del movimiento feminista argentino, con una gran
impronta generacional por parte de las “juventudes” y con una perspectiva
interseccional, ha sido el propulsor para diversos debates a nivel regional y
ha impactado indudablemente en las ciencias sociales. Hoy se cuenta con
una amplia oferta académica donde las tematicas relativas a los estudios
de género(s), sexualidades y feminismos son centrales. También, hay un
cumulo de publicaciones e indagaciones en torno a estas tematicas desde
la perspectiva de las ciencias sociales. Sin embargo, considero que la
tematica de la discapacidad sigue siendo marginal dentro de estas lineas de
trabajo. Aunque cabe destacar que esto esta cambiando paulatinamente.

En este sentido considero que, gracias al impulso de los debates feministas
generados en el ultimo tiempo, la mayor participacion y discusién sobre
estos temas por parte de diversos grupos de mujeres feministas con
discapacidad y de disidencia sexual, y la difusién en las redes sociales esta
cambiando este panorama.

Asi, las tematicas relativas al género y las sexualidades han adquirido,
paulatinamente, mayor relevancia también dentro de las agendas del
colectivo de personas con discapacidad, tanto a nivel internacional como
local. Considero que ello se debe, por un lado, al conjunto de teorizaciones
en torno al tema, provenientes principalmente del contexto internacional.
A nivel local, creo también relevante el debate suscitado en torno a la
legalizacién del aborto que posicioné en la arena publica aspectos y
demandas consideradas del ambito “privado” y que fueron impulsadas por
los sectores mas jévenes de la sociedad (Bianciotti, M.C 2021 p. 1-21) (2);
(Faur, E 2019 p. 227-234). (3) Junto con Maria Cecilia Palermo y Maria Pia
Venturiello, consideramos como hipétesis que esta misma “juvenilizacion”
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podria ser sefialada también al interior del movimiento de personas con
discapacidad (Tiseyra, Palermo y Venturiello, 2022). Alli también son las
generaciones mas jovenes las que participan en activismos vinculados al
feminismo las que han generado, en el ultimo tiempo, espacios de debate
entre mujeres con discapacidad en relacion a tematicas alusivas a su
sexualidad y a la salud sexual y reproductiva. (4)

También cabe mencionar que, a nivel nacional, han adquirido trascendencia
diversos proyectos y estudios centrados en las dificultades en el acceso a
los derechos sexuales y reproductivos de las mujeres con discapacidad. Ello
se advierte en distintos informes y proyectos impulsados por organizaciones
de la sociedad civil, como por ejemplo el proyecto “DeSear (Derechos
Sexuales y Reproductivos en Argentina) con inclusién”. (5)

"Son las generaciones mas jovenes las
que participan en los activismos sobre

feminismos y discapacidad".

Fruto de estas confluencias tematicas en el contexto argentino y regional, se
evidencian algunas practicas de movimientos y activistas con discapacidad
que establecen vinculacion con el colectivo LGTTBIQ+ y adoptan estrategias
de lucha similares. En esta linea, también es relevante el creciente corpus de
narraciones autobiograficas de la experiencia de la discapacidad generadas
en la region por medio de diversas expresiones artisticas, entre las que se
destacan las producciones literarias.

2- En el ano 2021 la Universidad Nacional de San Martin crea
diversos Circulos de Estudios, entre ellos el Circulo de estudios
UNSAM: “(Dis)capacidad: abordajes desde las Ciencias
Sociales”. ;Como crees que son los puntos o temas principales
emergentes de dicha experiencia que pueden contribuir a
reflexionar sobre el tema?

Junto a Yael Vega y Lucia Monsalvo lanzamos el Circulo de estudios en
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principio, pensando en generar un espacio de discusion y debate entre
diversas personas que estuviesen desde la academia reflexionando en torno
al tema. Mas como un espacio de encuentro e intercambio entre quienes
tenemos intereses afines. Sin embargo, tuvo una amplia repercusién que
excedio el ambito estrictamente académico. Asi, se acerco gente interesada
en el tema, activistas, personas pertenecientes a diversas profesiones y
provenientes de distintos paises de Latinoamérica. Creo que ello da cuenta
del interés que esta adquiriendo la tematica, pero también de la vacancia de
espacios para reflexionar conjuntamente sobre el tema.

Otro de los puntos emergentes de esos encuentros es lo referente a las
politicas publicas. En este sentido se advierte un cimulo de demandas
insatisfechas, principalmente en lo ateniente al acceso ala salud, a la
educacion y al mercado de trabajo.

También es destacable el hecho que el circulo conté con la participacion
como expositores de diversos investigadores/as y activistas de distintas
partes de Latinoamérica, dando cuenta de las prolificas lineas de trabajo
que hay en la actualidad en la regién con relacién a la discapacidad. (6)

Considero que estos puntos pueden contribuir tanto a reflexionar sobre el
tema, como a generar lineas de investigacion y accion conjunta.

3- Finalmente, ;Como crees que el estado y la sociedad se
pueden organizar para dar respuesta a una demanda, por
ejemplo, en discapacidad o en género?

Me parece importante generar mayor articulacion entre las personas

con discapacidad, las organizaciones de la sociedad civil que nuclean a
personas con discapacidad y los diversos organismos del Estado. En tal
sentido, es relevante que las personas con discapacidad participen en la
generacion y toma de decisién de las politicas publicas destinadas a este
colectivo. Asimismo, considero que es necesaria la articulacién entre esas
diversas politicas y, a su vez, que en las mismas adquiere mayor relevancia
la atencion a las desigualdades en materia de género que atraviesan al
colectivo.

Es importante también desde diversos espacios generar mayor difusién
sobre los distintos aspectos y demandas que atafien a las personas con
discapacidad a fin de contribuir a visibilizar las condiciones de vida'y
desigualdades que atraviesan.
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Abstract

En este ensayo, la frase “NADA DE NOSOTROS SIN NOSOTROS"” (lema que
utilizaron organizaciones sociales de personas con discapacidad), fue

el faro para la realizacion de la actividad, donde se pretendia conocer la
interpretacion de un grupo de personas con discapacidad con relacion al
concepto DISCAPACIDAD.

En él se relatan, algunas actividades, realizadas por este grupo de un
taller que tiene como propdsito aumentar su calidad de vida, mediante el
conocimiento y ejercicio pleno de sus derechos. Asi, se propuso informar
sobre algunas de las caracteristicas del denominado Modelo médico o
rehabilitador, desde las experiencias de vida de algunos de los integrantes
del mencionado Espacio y dar a conocer la opinién de las familias de
integrantes en relacion al concepto.

Ademas, se mencionan algunas caracteristicas del modelo vigente de
discapacidad, con una breve descripcidon de una actividad realizada, donde
a partir de una muestra fotografica se concientiza sobre los Derechos de las
personas con discapacidad, plasmados en el primer tratado de Derechos
Humanos del siglo XXI. Las voces calladas por tantos afios de estos sujetos
se alzan y toman protagonismo invitando a reflexionar sobre las barreras
existentes que persisten.
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¢Qué es la discapacidad?

Fue la pregunta que se formulé en un entorno donde se desarrollaba un
taller, el cual buscaba fortalecer la autonomia y la autodeterminacién de
Personas con Discapacidad intelectual.

Luego de un breve silencio, una mujer correntina, con condicion de
discapacidad intelectual participante de este espacio contesto. “...Son
las Personas que estan “enfermitas”, son las que no pueden caminar y
tampoco escuchan.”

Ramona, era el nombre de la mujer que definia a la discapacidad, ella que
habia transcurrido buena parte de su vida en instituciones totales, (como
las llama Goffman E) tratando de adaptarse a normas que iban cambiando
segun la institucion que la alojaba. Quizas fue en una de ellas, o en muchas,
donde habia escuchado que las personas con discapacidad eran definidas
con esa palabra. A continuacion, Ramona, realiza una breve pausay
completa su definicién “...también son las que no pueden hablar.”

Los demas participantes de ese taller semanal, (adultos con discapacidad
intelectual) estuvieron de acuerdo con la definicién de su compaiiera.

Definir este concepto, lo mas claro posible para este grupo de personas
que se reunian semanalmente en este taller, con el objetivo de aumentar su
calidad de vida, era un nuevo desafio.

Este proceso que acababa de comenzar seria complejo, inevitable, pero
también sumamente necesario, ya que el propdsito habia sido brindar

un espacio de escucha activa, que contribuya al empoderamiento y la
participacion de personas con discapacidad intelectual en la comunidad.

No habia sido casual que se haya definido a los “OTROS” (no a ellos)
como “enfermitos”. El concepto que una mujer con discapacidad intelectual
“eligio” para definir a la discapacidad, estaba intimamente relacionado

con la creencia que la misma proviene de causas cientificas o médicas,

es decir que el estado de salud de esa persona estaba alterado y requeria
de un tratamiento o una rehabilitacion, para volver a su estado “normal”.
“Ser Normal” en este modelo denominado Médico o Rehabilitador, era un
problema singular o un "problema personal”.

Este paradigma consolidado en el siglo XX que permanecié hasta finales
de la década del 50, aun persiste, para Ramona, para la mayoria de los
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participantes del taller semanal y también para gran parte de la sociedad.

Muchos de los integrantes de este taller semanal, habian “crecido”

sin saberlo, bajo ese modelo y en instituciones donde predominaba el

sesgo asistencialista, cuyas politicas publicas se basaban segun el Dr.
Claudio Jesus Santagatti (2016) “...en respuestas “compensatorias”,

y /0 “normalizadoras” rehabilitadoras” en la que claramente, vemos
manifestarse el enfoque de una discapacidad como “desventaja social” que
debe ser compensada, “neutralizada”

Ramona, alzaba su voz para conceptualizar la discapacidad, sin percibir que
ella misma por muchisimos afios, habia sido tratada como “sujeto de tutela”
y como “incapaz.

Por su parte, la Dra. Pantano (2009) manifiesta que la discapacidad se
agiganta o se reduce a partir de la propia cultura, a partir de los discursos
recibidos y de las practicas concretas basadas en diferentes creencias

y diversos valores. De este modo ella, lo relataba segun su “mirada” y lo
aprendido.

Esa tarde, en un taller con integrantes con condicién de discapacidad,

se habia iniciado una transformacion. El debate se instald, permitiendo
reflexionar acerca de este concepto, naturalizado por mucho tiempo y un
nuevo desafio habia surgido.

¢Como aceptar una condicion, que nunca nadie explicé? La estrategia
tendria que ser protagonista en esta encrucijada. Hablemos de
discapacidad, fue la consigna.

¢Cuantos tipos de discapacidad ustedes conocen? se pregunté al grupo
y, surgieron inmediatamente varias respuestas, que clasificaban todo tipo
de deficiencias fisicas, pero ninguna de ellas, tenia relacién con su propia
discapacidad.

¢Cuantos de los que estamos acéa tenemos “PASE"? (asi nombraban ellos
al documento nacional que certifica la discapacidad, Certificado Unico de
Discapacidad (CUD).

Uno por uno, los integrantes del grupo levantaron la mano, luego se le pidi6
a Ramona (Unica que poseia lecto escritura) que leyera ese documento que
tenia su nombre impreso.
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“...este sirve para subir al colectivo sin pagar...” dijo enseguida que lo sostuvo
en sus manos, para luego disponerse a leer muy despacio “CERTIFICADO
UNICO DE DISCAPACIDAD..”, Dijo y alz6é su mirada esperando aprobacién.

El CUD, paso de mano de mano con el objetivo de que lo observen todos los
presentes y luego instalamos otro interrogante: Ramona, no es ciega, tampoco
sorda y puede caminar, ;porque sera que este CUD, lleva su nombre?

Las respuestas fueron diversas, oportunas, equivocadas y también
pertinentes.

Asi comenzabamos a problematizar, sobre uno de los temas que debiamos
instalar si queriamos dar comienzo a una deconstruccion que habiamos
considerado de vital importancia.

Si bien, el taller “Activamente” originalmente surge como espacio de reflexion
con el objetivo de acompanar a Mujeres con Discapacidad Intelectual

en su proceso de insercion en la comunidad, luego de varias décadas de
vida en instituciones asilares. Este objetivo se modificé y paso a ser un
espacio semanal ludico reflexivo, para el fortalecimiento de la autonomia

y autodeterminacién de personas con discapacidad intelectual, donde las
actividades eran siempre propuestas y consensuadas por el grupo.

En uno de los primeros encuentros, Ramona dijo: “me gusta venir, porque
aca, se me activa la mente”. Asi, en ese preciso momento era esta mujer
que marcaba el camino a seguir. Con tanta claridad puso en palabras el
objetivo de este espacio que enseguida bautizamos al taller con el nombre
“Activamente”.

Correr a este grupo de adultos con discapacidad intelectual de roles pasivos,
para activarlos en una participacion ciudadana plena, mediante la promocion
de la autonomia en sintonia con instrumentos juridicos internacionales,
como lo es la Convencion y su espiritu, fue siempre el faro. En palabras de
Doctor Santagatti “...el nuevo sujeto de Derecho que emerge a partir de la
Convencion debe ser interpretado aun mas alla del normativismo clasico,
desplazando al sujeto de derecho abstracto, hacia la persona humana”
viviente corpdrea, segun sus necesidades demandas de justicia. Pues solo
de ese modo el derecho puede transformarse en u instrumento de garantia
y de construccién de ciudadania”
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“Activar la mente”, significa “darse cuenta”, conocerse, mirarse y aceptarse.

El proceso de deconstruccion, construccion reconstruccion, de la realidad
se da en el campo Problematico que segun la autora Rozas Pagaza, es la
intervencion profesional, que, a partir de una competencia teérica, posibilita
un analisis critico de una situacién particular y cotidiana de la vida de los
sujetos, rompe con viejos paradigmas y dejar de lado visiones parcializadas,
sectoriales y puntuales de la realidad.

En el taller “ACTIVAMENTE”, se realizan BUENAS PRACTICAS que posibilitan
el acceso a derechos y ser puentes entre los sujetos con discapacidad y

la sociedad. En palabras del Lic. Marcelo Rocha “...Se tratara entonces,

de construir espacios para el advenimiento del Yo quiero”, del “a mi me
gustaria”, del “desearia hacer” o del “no me gusta eso”, para quienes no
puedan tomar la palabra o quienes la tengan denegada, pueden expresar

y llevar a cabo su deseo.” Las Buenas Practicas permiten “ir de los dichos

a los hechos acortando el trecho”, ir desde |a teoria la practica, fue el
objetivo.

Para la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), la discapacidad, es un
concepto abarcativo, el cual se refiere a las limitaciones en la actividad y/o
a las restricciones en la participacién que experimenta una persona con
problemas o estados de salud en la interaccidn con el entorno no preparado
para esas diferencias del funcionamiento humano.

n u

Los “OTROS" definidos como “Enfermitos”, “los que no escuchan” o” los

gue no pueden caminar”, son expresiones que denotan que el modelo
rehabilitador persiste y se resiste a desaparecer. Entonces, esta muy claro
cual es el compromiso: Remover las barreras para acceder a los derechos, a
fin de contribuir al Modelo Social de la Discapacidad.

Los auténticos cambios culturales se producen cuando comienza a
hacerse visible una situacion que estaba “naturalizada”. Es alli cuando

la Comunicacién toma un papel preponderante y se transforma en una
herramienta fundamental para promover transformaciones sociales.
Cambios que en muchas ocasiones se consolidan en avances legislativos,
aunque también ofician de recordatorios de la legislacion existente.

“EN FOCO CON TUS DERECHOS", fue una muestra fotografica que se realizo
en el taller “Activamente”, con el objetivo de concientizar sobre algunos
Derechos que figuran en la Convencion sobre los derechos de las personas
con discapacidad.
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Para ello, comunicar mediante imagenes fue una de las herramientas que
se considero para visibilizar, informar, sensibilizar y combatir prejuicios
sobre personas con discapacidad intelectual. Con el fin de demostrar que
los derechos vulnerados y los prejuicios instalados en nuestra sociedad
acerca de las PCD, no solo afectan a “este grupo en particular, se exponen
testimonios de la familia de los integrantes del taller, junto a las fotografias
que dan cuenta que el grupo familiar también es victima de esos maltratos y
burlas como asi también de miradas que lastiman y duelen.

Los derechos que eligieron los participantes se expusieron en sesenta (60)
fotografias que permanecieron en una muestra por un fin de semana en un
museo histérico de la ciudad de Lujan.

Toma de conciencia, accesibilidad, vivir de forma independiente, empleo,
participacion en la vida cultural, las actividades recreativas, el esparcimiento
y el deporte, fueron algunos de los Derechos que optaron los integrantes del
taller, a la hora de realizar la Muestra Fotografica.

Conocer la opinion sobre la discapacidad por parte de las familias fue
sumamente interesante y, se relaciona con lo que las autoras “¢Que
necesitan las familias de personas con discapacidad? Enuncian, “...se

sabe que la presencia de discapacidad en una familia le produce un gran
impacto, afectando la calidad de vida de todos los miembros segun la etapa
del ciclo vital que estan atravesando...” (Pantano Nufiez y Arenaza (2012)

La madre de uno de los participantes de “Activamente”, relato: “......
Cuando él nacio, uno se pregunta porque a mi, pero realmente él cambio
nuestras vidas, es un chico muy feliz. “...He pasado muchas cosas y mucha
discriminacion, pero hemos salido adelante. Una de las discriminaciones
que sufrid, que sufri bah, fue que fuimos con unos amigos a Mc. Donald,
subimos donde estan los juegos, habia 3 0 4 mamas con sus bebés y
cuando Mati fue a los juegos, esas mamas retiraron a sus bebés y para mi
fue una gran tristeza”.

Conocer las necesidades especificas por las que atraviesan las familias,
permite una mejor comprension de variables psicosociales, culturales, las
intra y extrafamiliares, necesarias para la identificacion de la etapa del ciclo
vital por la cual atraviesa esa familia.

Las actitudes de la sociedad en general inciden en las personas con
discapacidad como también en sus familias convivientes. En este sentido ...
Las actitudes discriminatorias de una comunidad afectan en el desarrollo
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integral de las personas con y sin discapacidad (Naciones Unidas 2006).
La doctora Pantano en relacion con este tema, “La magnitud cuantitativa

y cualitativa de la discapacidad, se da no solamente por el nimero de
personas afectadas directamente, sino que alcanza a sus hogares e
involucra familiares y no familiares con quien comparten su cotidianeidad”
(Pantano,2009)

En la muestra fotografica del taller Activamente, se logré interactuar con
actores sociales que quizas no estaban relacionados con la tematica
expuesta, esta campafia de concientizacién posibilitd ser “puente” entre las
Personas con discapacidad intelectual y personas sin discapacidad que,
traian conceptos erroneos y prejuicios acerca de esta tematica. Permitiendo
también conocer derechos adquiridos que la Convencién reconocié en el
afo 2006.

Mirar atras para seguir avanzando.

Si bien el concepto DISCAPACIDAD histéricamente fue concebido desde una
mirada negativa de la salud, logra con el correr del tiempo y también como
consecuencia de largas luchas de organizaciones sociales, posicionarse en
un lugar donde la interaccion social es la causante central de la misma.

Valorar este recorrido largo, doloroso y complejo, nos permite visualizar
a sujetos con esta condicion, capaces de llevar su vida lo mas auténoma
posible.

El Juego de la Oca, es un claro ejemplo para relacionar lo antes mencionado.

A lo largo de la historia de la humanidad, la Discapacidad se ubicé en
diferentes casilleros, que podriamos relacionarlos con contextos sociales
particulares, ha perdido “turnos”, ha retrocedido, como también ha
atravesado casillas “dificiles” que la han fortalecido y muchas veces le
permitieron avanzar.

En el contexto sociohistorico actual, La Discapacidad, sigue “en juego”

con buen desempenio, que le permite ocupar lugares significativos en el
tablero, impensados en el inicio. Pero aun el ultimo casillero se encuentra
lejos y restan varias “tiradas de dados” para finalizar el mismo. Asi, el final
del juego sera cuando se logre una sociedad donde prime la inclusiény la
igualdad de oportunidades para todas las personas. Sera justamente en el
ultimo casillero cuando "La Discapacidad” sea considerada como concepto
transversal y parte misma de la condicién humana. Igual que en el juego de
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la Oca, la meta final, mostrara todos los desafios logrados, que alentaran
aun mas la victoria.

Muchos vestigios, de una mirada que no admite la igualdad de derechos
y que se funda en la compasidn, persisten hoy en nuestro contexto actual.
Los obstaculos que impiden una vida de participacién plena, con las mismas
oportunidades, son muchos, algunas veces facilmente reconocidos, pero
en otras ocasiones, disfrazados y camuflados, casi imperceptibles. “Afinar
el 0jo”, para la deteccion de obstaculos que impiden el pleno ejercicio de
derechos, es posible en espacios de informacion reflexion y promocion
“donde se active la mente”

Donde se piensan actividades que contribuyan al cambio cultural profundo,
mediante acciones que sean innovadoras, informativas y artisticas, a

través de soportes tecnoldgicos como una alternativa accesible en la

vida cotidiana de personas con discapacidad intelectual, seran entornos
enfocados a reducir la discapacidad y una buena forma de combatir
prejuicios e informar sobre eufemismos y términos descalificantes e
inadecuados. como dice la Doctora, “La discapacidad se agiganta o se
reduce a partir de la propia cultura, a partir de los discursos recibidos y de
las practicas concretas basadas en diferentes creencias y diversos valores.”
Pantano (2009).

Contribuir a la internalizacion del concepto de accesibilidad en todos sus
aspectos (arquitecténicas, urbanisticas, culturales, comunicacionales,
sanitarias, educativas, laborales, recreativas, etc.) colabora para que las
personas con condicién de discapacidad puedan armar su proyecto de

vida a partir de apoyos necesarios. Estos entornos o espacios amigables
favorecen para que la discapacidad llegue a la meta en el “Juego de la Oca”.
Muchos sabemos, que, si gana ella, GANAMOS TODOS.
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Fotografia de una rampa con sefiales podotactiles y el simbolo de discapacidad.

Abstract

El turismo accesible es una practica que tiene por objetivo adaptar sus espacios
y servicios turisticos a los requerimientos del emergente mercado de personas
con discapacidad. Esta investigacion tuvo como objetivo analizar la accesibilidad
urbana en sitios patrimoniales ubicados en el casco histérico de la ciudad de
Ushuaia (Tierra del Fuego, Antértida e Islas del Atlantico Sur, Argentina), en base
a observaciones realizadas durante el periodo 2020-2021. Para ello se utilizd un
marco tedrico que provee conocimiento sobre el turismo accesible, puntualmente
en lo referente a accesibilidad urbana, que permitié encuadrar el trabajo y evaluar
la situacién actual del area de investigacion en lo referente a su composicién en
elementos urbanos accesibles. De este modo, se llevé a cabo el relevamiento
para el area en general y para los sitios patrimoniales en cuestién y se realizaron
entrevistas a actores involucrados en la actividad turistica y en lugares
patrimoniales, asi como en actividades educativas, municipales y de experiencia
en discapacidad y accesibilidad. Esto permitié conocer el estado actual de las
condiciones de accesibilidad en el area y de los espacios de interés.
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Introduccion

La plena integracion de personas con discapacidad es una problematica
social de gran relevancia en el mundo actual que, aunque ha sido puesta

en primer plano por organismos internacionales y por muchos estados
nacionales, todavia dista de haber sido resuelta. Uno de los varios aspectos
de esta problematica social es |la accesibilidad que, en términos simples

y generales, es la disponibilidad de facilidades para que personas con
discapacidad puedan desarrollar sin dificultad cualquier tipo de actividad
(Mirazo 2006; Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad 2007; Demarchi 2014). Sobre este aspecto en particular los
grados de respuesta han sido diferentes segun los paises y los ambitos de
los que se trate. En Argentina se ha avanzado en cuestiones de legislacion y
se han incorporado practicas y programas de sensibilizacién. También se ha
avanzado en materia de registro poblacional de personas con discapacidad,
elemento de gran valor porque visibiliza la problematica en nuestro pais.

"En Argentina se ha avanzado en cuestiones de

legislacion y se han incorporado practicas y programas
de sensibilizacion.’

En relacidén con la actividad turistica, la accesibilidad es un tema central
tanto para el ambito privado como el gubernamental, a la hora de pensar
en un destino turistico. En las ultimas décadas el turismo se posicioné
como una actividad de creciente importancia tanto en el plano econémico
como en el social. Pero, como bien se conoce, hacer turismo implica
recurrir a servicios de transporte y de alojamiento, desplazarse por zonas
desconocidas y consumir actividades y paseos fuera del ambito cotidiano,
lo cual puede devenir en dificultades o impedimentos para las personas con
discapacidad. Si cada una de estas actividades no es lo suficientemente
accesible, se transforma en una barrera que impide al visitante disfrutary,
mas aun, realizar un paseo turistico.
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Objetivo

Conocer el estado de la infraestructura urbana con relacion a la
accesibilidad de los espacios patrimoniales situados en el casco histérico y
céntrico de la ciudad de Ushuaia.

Abordaje metodolégico

La investigacion tuvo un caracter exploratorio-descriptivo. Para desarrollar
este propodsito se recurrié a una metodologia cualitativa. Dentro de este
enfoque metodoldgico se eligieron y combinaron el relevamiento del area
y la realizacién de entrevistas a funcionarios estatales y a personas de

la sociedad civil, que permitieron dar cuenta tanto de la condicién del
equipamiento urbano accesible, como de los propdsitos y perspectivas de
algunos actores e instituciones involucrados en el tema de discapacidad y
accesibilidad urbana.

Para el relevamiento del area, se tuvo en cuenta las principales barreras
urbanas y equipamiento urbano accesible en el sector y sitios patrimoniales.
En el caso de las entrevistas se seleccionaron representantes de
organismos que nuclean los servicios publicos y la actividad turistica 'y
patrimonial de la ciudad.

Antecedentes

Ushuaia, como destino turistico en crecimiento, ;es un destino accesible?
Hasta el momento, existen muy pocas investigaciones y estudios
dedicados a contestar esta pregunta. El mas relevante es el “Informe de
resultados del relevamiento sobre la accesibilidad en turismo en Tierra
del Fuego” (Ojeda, 2010) surgido de un relevamiento realizado en el

afo 2009 por personal del Instituto Fueguino de Turismo (en adelante,
InFueTur), organismo que regula la actividad turistica en la Provincia de
Tierra del Fuego, Antartida e Islas del Atlantico Sur. El trabajo se realizé
con la colaboracién del personal técnico de la Municipalidad de Ushuaia 'y
la mayor cobertura del relevamiento se dio en dicha ciudad. Se relevaron
el estado de accesibilidad del puerto, aeropuerto, terminal de 6mnibus,
correos, bancos y casas de cambio, cajeros automaticos, museos y
muestras permanentes, cines, centros culturales, casinos, comercios
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regionales y de ropa, restaurantes, confiterias, alojamientos turisticos,
locales de rent a car, centros de informes y centro de visitantes.

Los resultados arrojaron que la provincia en su conjunto no se encontraba
preparada como destino turistico accesible. El caso de Ushuaia, principal
destino turistico de la provincia contaba con algunos establecimientos

o proveedores de servicios que habian adaptado sus instalaciones, sin
embargo, no resultaban suficientes para asegurar la total accesibilidad.

Por otro lado, a nivel académico son muy escasos los trabajos sobre esta
problematica. Algunos informes e investigaciones todavia no publicados
fueron producidos desde la carrera de Turismo de la Universidad Nacional
de Tierra del Fuego, Antartida e Islas del Atlantico Sur. En el marco de la
asignatura Metodologia de la Investigacion Social se han realizado; un
informe sobre la necesidad de aplicar accesibilidad para personas con
discapacidad en los servicios de navegacion ofrecidos en el Canal Beagle
(Mora, 2013) y otro trabajo que abordé la problematica en inclusion y
accesibilidad de los museos ubicados en el ejido urbano de la ciudad
(Echeverria et al., 2016). Asimismo, desde la catedra Practica Profesional IlI,
mas recientemente, se abordé la accesibilidad en capacitacion en hoteles 5
estrellas ubicados en la ciudad de Ushuaia (Fernandez et al., 2020).

Abordaje conceptual

El mundo esta constituido por barreras que impiden el pleno desarrollo a
quien tenga alguna limitacion; barreras urbanisticas, son las que existen
en la via publica y en los espacios libres, barreras arquitectdnicas, esto

es referido a los accesos y circulacion dentro de los edificios; barreras en
transporte tanto en sus accesos como interiores; barreras de comunicacion,
son los obstaculos en la emision, transmision y recepcion de mensajes
visuales, orales, auditivos, tactiles o gestuales, para ser comprendido

por todas las personas y por ultimo barreras actitudinales, como la
discriminacion y exclusién social. Frente a estas barreras surge, en la
actualidad, la accesibilidad como un nuevo paradigma para satisfacer las
necesidades y mantener la mayor igualdad posible para los colectivos
con distintas discapacidades. La accesibilidad “es la cualidad de un bien
0 servicio que permite su acceso, circulacion, comprension y uso con
independencia de la condicion fisica, psiquica o sensorial del usuario, en
forma segura y con la mayor autonomia posible” (Demarchi, 2014, p. 191).
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La accesibilidad cubre una amplia gama de eliminacion de barreras; sin
embargo, como se ve aqui, el tema de interés en esta investigacion se limita
a la supresion de barreras urbanas. Para atender esto, se crean normativas
de aplicacion sobre accesibilidad urbana que establecen disefio urbano
funcional en su acceso, circulacién y uso.

A nivel municipal, el Concejo Deliberante de Ushuaia dict6 la Ordenanza
Municipal N° 3005 en el afio 2005, que aborda normas, criterios y régimen
de promocion para la supresion de barreras fisicas en los ambitos urbanos 'y
se detallan los elementos de urbanizacidn accesibles como vado, baldosas
de prevencién que se componen por baldosas podo tactiles y baldosas guia,
carteles de identificacion de calles en las esquinas que deben tener escrito
en Sistema Braille en el poste el nombre de la calle a una altura de 1.20 m.
para personas ciegas, rampas, entre otros.

La accesibilidad en la actividad turistica:
Turismo Accesible

La denominacidn turismo accesible tiene su origen a nivel mundial el 27 de
septiembre de 1980, cuando se asocia por primera vez el término turismo al
de accesibilidad a través de la declaracién de Manila, emitida por la OMT, en
Manila (Filipinas).

Se define al Turismo Accesible, como “un proceso que permite a las
personas con discapacidad y a las personas mayores funcionar de manera
independientemente, en igualdad de condiciones y con dignidad a través de
la prestacion de productos, servicios, y entornos universales en el turismo”
(Darcy, S. (2006) citados en OMT, 2014, p. 17).

Por otra parte, a nivel nacional se ha tratado al turismo accesible en

materia legislativa a partir de la Ley Nacional de Turismo N° 25.997, que

en su articulo N°2 contempla la accesibilidad como uno de sus principios
rectores. También, y de suma importancia, es que en nuestro pais contamos
con la ley nacional de Turismo Accesible, que lo define como:

...el complejo de actividades originadas durante el tiempo
libre, orientado al turismo y la recreacion, que posibilitan la
plena integracion —desde la optica funcional y psicolégica—
de las personas con movilidad y/o comunicacion reducida,
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obteniendo durante las mismas la satisfaccion individual
y social del visitante y una mejor calidad de vida (Ley N°
25.643, 2002, Articulo 1°).

Asimismo, las iniciativas sobre accesibilidad en sitios patrimoniales buscan
identificar acciones concretas para lograr el conocimiento, la preservacion y
sobre todo la accesibilidad en el acceso, circulacion e interpretacién de los
recursos turisticos de indole patrimonial.

Condicion del equipamiento urbano accesible
del area de estudio

En general el acceso y circulacién al area es limitante para las personas
con discapacidad, porque se observo la ausencia e instalacion erronea

de elementos de urbanizacidn accesibles. También las veredas, vados

y rampas poseen roturas, veredas sin revestimiento (es decir no tienen
baldosas de prevencion) y discontinuidad en las instalaciones. En el sector
también se observaron algunas barreras urbanas tales como: canteros,
cestos de basura y bancos urbanos, obras arquitecténicas en construccion,
porta bicicletas, carteles de identificacién de las calles en las esquinas con
ausencia de la placa en Sistema Braille como lo indica la Ordenanza 3005.

Como resultado del relevamiento en los sitios patrimoniales se obtuvo que
todos los sitios se comportan diferente, es decir que algunos presentan mas
accesibilidad que otros, que tiene menos o nulo equipamiento accesible.

En sintesis, se observé abundancia de barreras urbanas frente al
equipamiento urbano accesible disponible en el area. La situacién actual del
area, comparada con el relevamiento exhaustivo que realizé el InFueTur del
ano 2009. Dio como resultado que, para ese afo, la ciudad no presentaba las
adaptaciones necesarias para recibir personas con discapacidad. La causa
estaba en la discontinuidad de instalaciones de equipamiento accesible. Un
punto de igualdad con los resultados aqui desarrollados y ya han pasado 12
afnos entre ambos relevamientos.

La observacion del estado del equipamiento urbano permitié dar cuenta que
Ushuaia se encuentra en vias de desarrollo para lograr una imagen urbana
accesible para personas con discapacidad.
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La comunidad local y su perspectiva sobre la
accesibilidad

La opinion de los entrevistados sugiere que el estado actual de la ciudad
(2021-2022) es accesible comparado con el de hace 10 afios atras. Y
afiaden que es de gran importancia que la ciudad hoy cuente con normativa
adecuada sobre el tema. Sin embargo, los entrevistados coinciden en
sefialar que queda mucho por hacer: la infraestructura urbana accesible
todavia es insuficiente e inadecuada. Ademas, todos los actores coinciden
en que las causas que explican esta insuficiencia son diversas y que no es
posible atribuir la responsabilidad a un solo factor.

Entre las causas mads sefaladas se encuentra la falta de conciencia sobre la
problematica de personas con discapacidad. Las instituciones de educacion
especial, que atienden a la poblacion con discapacidad, consideran que la
comunidad tiene responsabilidad en la falta de empatia, que falta pensar en
el otro como ser humano y comprender las dificultades que experimentan

al salir al mundo. Otra causa, es la falta de conocimiento. Segun los
entrevistados, adquirir conocimiento sobre discapacidad y accesibilidad

les permite considerar cuales son aquellas fallas que se cometeny las
soluciones a aplicar. También estas instituciones sostuvieron que no llevan
adelante un registro de visitas de turistas con discapacidad que reciben, a

lo cual consideran que seria de enorme importancia la elaboracién de un
registro de visitas que posibilite generar estadisticas para conocer y analizar
la motivacidén y comportamiento de la demanda de sitios patrimoniales de la
ciudad por parte de usuarios con discapacidad.

Otra causa sefialada desde el campo propiamente turistico (publico y
privado), es que se agrega el hecho de que la accesibilidad es considerada
un tema reciente y que por ende no tiene prioridad ya que hace muy poco
tiempo que el turismo local esta en busqueda de contemplar el mercado de
personas con discapacidad.

Consideraciones finales

Ushuaia es un destino turistico que presenta, en los sitios patrimoniales
ubicados en el casco historico, una infraestructura urbana escasa en
accesibilidad turistica para personas con discapacidad. Aunque se ha
avanzado, el tema de accesibilidad es tratado con escaso conocimiento en
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la materia, lo cual conduce a falencias en la construccién de infraestructura
urbana accesible y lo hace disfuncional para el usuario con discapacidad.
Esto se debe a que no existe suficiente comunicacion, organizacién y
planificacion conjunta entre los actores involucrados en la actividad turistica
y patrimonial y las instituciones dedicadas a la discapacidad para obtener
conocimiento, conciencia y sensibilizacion respecto a la accesibilidad.

El turismo en las ultimas décadas logré una creciente importancia tanto

en el plano econédmico como en el social. Esto lleva a reflexionar sobre el
potencial que puede tener el turismo si pone efectivamente en practica la
accesibilidad en espacios de contenido cultural, porque tomaria nota de
una cuenta pendiente de la sociedad con las personas con discapacidad.
En conclusion, el turismo accesible aplicado al patrimonio de Ushuaia es un
potencial vector para la construccion social e identitaria de ciudadanos con
cultura y valores que contengan, comprendan e incluyan a estas personas
como integrantes de la comunidad.
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Abstract

Por Alicia Curiel

Esta investigacion ha sido ejecutada en el marco del Programa de
Acreditacion Institucional de Proyectos de Investigacion de la Facultad de
Derecho de la Universidad de Buenos Aires (DeCyT) 2020/2022 bajo el titulo:
“Las personas con Discapacidad y sus derechos sexuales y/o reproductivos:
Una mirada critica y novedosa desde el Derecho Internacional de los
Derechos Humanos”.

La Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
dispone un singular y expreso reconocimiento de las personas con
discapacidad, en adelante “PCD", como plenos sujetos de Derecho; Pero, los
obstaculos se presentan en la operatividad de los derechos reproductivos
y/0 sexuales. Es decir, las PCD poseen personalidad juridica; ergo, los
Estados deben respetar y garantizar sus derechos humanos.

Esta publicacion da a conocer los resultados obtenidos en relacion con el
impacto de las técnicas de reproduccién humana asistida, la gestacién por
sustitucion de personas con discapacidad visual, ceguera y baja vision; las
categorias que conforman la “discriminacion multiple”, sumandose asi a

la categoria “discapacidad” a las personas “LGBTIQ+", cada cual con sus
propios factores de vulnerabilidad.
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Introduccion
Por Luciano H. Varela

El Derecho Internacional de los Derechos Humanos se fundamenta en la
dignidad humana, buscando como objetivo fundamental preservar a éstay
permitir el desarrollo integral del individuo. En la busqueda de la proteccion
de la dignidad, los Estados se obligan a asegurar y garantizar la igualdad

de oportunidades para todas las personas, sin permitir la configuracion de
distinciones arbitrarias y de discriminacion directa o indirecta. En este orden
de ideas, las PCD se erigen como uno de los grupos poblacionales a proteger.

Empero, y a pesar de la extendida proteccion internacional que existe
para estos grupos, las PCD se enfrentan a diversas barreras y obstaculos
que impiden o dificultan el acceso al disfrute pleno de sus derechos. La
falta de politicas publicas idéneas y eficaces sumada a la existencia de
fuertes estereotipos y/o prejuicios socio-culturales colocan a las PCD en
una situacion de constante vulnerabilidad en el respeto a sus derechos
humanos. Educacién, empleo, libertad individual, ejercicio de distintos
derechos politicos, suelen leerse a menudo como derechos de constante
vulneracion. Sin embargo, poco hincapié se suele realizar en otra clase de
derechos: los derechos sexuales y/o reproductivos.

Los derechos personalisimos mas vinculados a la esfera intima de los seres
humanos parecen — a criterio de la sociedad — no compatibilizar con las PCD.
Estos individuos suelen ser concebidos como seres asexuados, carentes

de sentir atraccion fisica hacia otras personas o bien idealizados como
irresponsables a la hora de llevar adelante relaciones sexuales y/o afectivas.
Si bien la idea de los derechos sexuales como un disfrute son negados
muchas veces a las personas con discapacidad, se torna ain mas compleja
la situacion de estos individuos al momento de plantearse el gjercicio de sus
derechos reproductivos. La configuracion de la planificacion familiar pareciera
ser incompatible con personas que presentan distintas discapacidades; a
veces sobre fundamentos planteados desde la idea de “proteger” a la misma
PCD, considerandola como un “eterno nifio asexuado” que requiere proteccion
indefinida y que no es capaz de concebirse como un adulto, y otras veces,
fundamentos planteados desde la idea de “proteger” a los eventuales hijos/
as de esas PCD. Es decir, se traslada el prejuicio hacia esos infantes que
“sufriran” la crianza junto a padres que no cuentan con capacidad plena para
llevar adelante su responsabilidad parental de manera 6ptima.
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Técnicas de Reproduccion Humana Asistida
Por Yanina Laila Santangelo

En el afio 2013, Argentina ha dado un importante paso al sancionar la Ley
N° 26.862 de Reproduccién Médicamente Asistida, conf. Dto. Reglamentario
956/2013. Si bien esta norma -la cual es conocida vulgarmente como

“Ley de Fertilidad”- se enfocé basicamente en el acceso y coberturas de
servicio (ya que no contempla otros ejes centrales), cierto es que ésta

vino a contribuir y ayudar a todas aquellas personas que ven dificultado o
imposibilitado el derecho humano a fundar una familia.

Frente a este tema, y en relacion directa con la discapacidad, se enfrentan
-en lineas generales- a dos cuestiones: en primer lugar, a las personas sin
discapacidad que atraviesan algun tema de salud relacionado a la fertilidad,
a quienes la Corte Interamericana de Derechos Humanos en el Caso Artavia
Murillo y otros (“Fecundacion in vitro”) vs. Costa Rica. CIDH, decidié proteger
con los mismos derechos de las PCD, toda vez que la infertilidad -al ser una
limitacion funcional reconocida como una enfermedad- genera barreras que
impidan que se desarrolle la autonomia reproductiva. En segundo lugar, a las
PCD que se enfrentan a esta limitacion funcional, la infertilidad, como una
barrera adicional. Es aqui entonces cuando se presenta un gran interrogante:
si bien a las personas con y sin discapacidad se las iguala ante la ley y

se los protege con los mismos derechos, ;tendran el mismo acceso -real

y efectivo- en la practica? La respuesta, en los hechos concretos, podria
enfrentar a la sociedad a grandes debates y posibles desaciertos.

Mas alla de las disposiciones de la Ley N° 26.862, el actual Codigo Civil y
Comercial de la Nacion establece que la capacidad es hoy un principio para
todas las PCD, siendo que la incapacidad soélo es procedente en supuestos
sumamente excepcionales. Por su parte, la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad establece la obligacién de los Estados
Parte de respetar "el derecho de las personas con discapacidad a decidir
libremente y de manera responsable el nimero de hijos que quieren

tener [...] a tener acceso a informacion, educacion sobre reproduccion y
planificacion familiar apropiada para su edad y a que se provean los medios
necesarios que les permitan ejercer esos derechos", asi como también a
gue "mantengan su fertilidad, en igualdad de condiciones que los demas".

A diferencia de otras legislaciones, y a modo de ejemplo, en la Ley
espafiola 14/2006 (Real Decreto Legislativo 1/2013) sobre Técnicas de
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Reproduccidon Humana Asistida, se observa una clara y gran diferencia en
su texto normativo respecto del nuestro. Especificamente, alli se aclara

que “las personas con discapacidad gozaran de los derechos y facultades
reconocidos en esta Ley, no pudiendo ser discriminadas por razén de
discapacidad en el acceso y utilizacion de las técnicas de reproduccion
humana asistida”. Si bien es cierto que la normativa Argentina especifica no
los excluye, tampoco hace mencidn concreta al respecto. Esta especie de
“vacio” -sumado al miedo, incertidumbre y desconocimiento- podria derivar
en una frustrante negativa a la autorizacion de un tratamiento de fertilidad.
Cierto es que no todas las discapacidades son idénticas y, seguramente sea
a partir del tipo de que se trate (sensorial, mental, intelectual, etc.) donde
podrian aparecer las primeras discrepancias entre el paciente, profesional
tratante y cobertura médica.

Mediante la utilizacién de una metodologia cualitativa y cuantitativa de
analisis (entrevistas semiestructuradas/ encuestas a PCD, familiares de
PCD y profesionales médicos), se llegé a la conclusion de que, a la hora de
pensar en “discapacidad y mapaternidad”, mucho se habla sobre temas
tales como la interrupcion de embarazo, pero poco sobre los deseos
concretos que cualquier PCD puede tener de formar una familia. Mucho
menos aun sobre qué ocurre cuando esos deseos no pueden llevarse a cabo
en forma “natural” por alguna circunstancia que lo impida. Las barreras
sociales a las que se enfrentan, incluso en las propias familias o entre sus
personas de apoyo, podrian actuar como freno a su deseo por temor a las
consecuencias indeseadas: discapacidad del bebé, falta de responsabilidad
para el cuidado, bajos ingresos u otros. Sin lugar a dudas, convertirse en
madre o padre cuando se tiene una discapacidad es una tarea complicada
en muchos aspectos, algunos de ellos comunes al de las personas sin
discapacidad, pero otros muy especificos.

Desde una perspectiva bioética, este conflicto deberia resolverse analizando
dos de los principios éticos que rigen la practica médica: el de “autonomia”
mediante el cual cualquier paciente capaz, maduro, informado y que asuma
los riesgos de un tratamiento pueda decidir por si mismo y el “principio de
no maleficiencia”, segun el cual el embarazo pudiera agravar los problemas
de salud que tenga la mujer o comprometer la salud de su descendencia.
Enguer Gonsalbez, P. y Ramén Fernandez, F. (2018). Salvadas estas
cuestiones en profundo detalle, andlisis y un buen acompanamiento familiar
y terapéutico, no debieran existir cuestionamientos al respecto. “Ante la
discapacidad, ;por qué no permitirse pensar en padres capaces?”
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“(...) las personas con discapacidad
gozaran de los derechos y facultades
reconocidos en esta Ley, no
pudiendo ser discriminadas por
razon de discapacidad en el acceso
y utilizacion de las técnicas de
reproduccion humana asistida”

Fotografia de las manos de una persona sosteniendo una ecografia obstétrica.



Gestacion por sustitucion de personas con discapacidad
visual, ceguera y baja vision

Por Maria Victoria Mijailoff y Maida Elina David

En este aspecto, cabe iniciar con la descripcion de que la gestacion por
sustitucion es una técnica de fertilizacion asistida. Eleonara Lamm entiende
que la gestacion por sustitucion:

es una forma de reproduccién asistida, por medio de la cual una
persona, denominada gestante, acuerda con otra persona, o con
una pareja, denominadas comitente, gestar un embrién con el fin
de que la persona nacida tenga vinculos juridicos de filiacién con
la parte comitente (2013, p. 24).

La Argentina no ha prohibido ni regulado la gestacién por sustitucién y,

en este caso, no se abordaran las implicancias legales, sino el analisis

de la accesibilidad de la gestacion por sustitucion de las personas con
discapacidad, aspecto condicionado por los mitos y creencias en el ejercicio
de los derechos reproductivos de las personas con discapacidad.

En este sentido, para conocer la accesibilidad de las personas con
discapacidad a la gestacién por sustitucion se utilizé una metodologia
cuantitativa, mediante una encuesta con preguntas cerradas realizada en
el afo 2022. La poblacion encuestada fueron personas con discapacidad
visual, con ceguera y baja visién entre 18 y 50 afos de la Argentina.

De la encuesta realizada a las personas con discapacidad visual, ceguera
o0 baja vision (46 personas) se pudo concluir que la mayoria de las
personas no recibié informacion por parte de profesionales de la salud,
ni de familiares acerca de sus derechos reproductivos. Sin embargo,
estas personas buscaron informacion por sus propios medios sobre
dichos derechos, pero pocas veces les resulté accesible. El 58,5% obtuvo
informacion por internet mediante lector de pantalla. El 65,1% de las
personas encuestadas respondid que conoce las técnicas de fertilizacion
asistida, pero porque buscé informacion por si mismo/as, por lo que esta
informacién no fue brindada por parte de personas especializadas en la
tematica. En cuanto a la gestacion por sustitucion, el 57,1% contest6 que
sabe en qué consiste dicha técnica, pero el 42,9% lo desconoce. Por lo
que resulta un porcentaje alto la poblacion que no tiene conocimiento de
la tematica. Ello se vincula con el 56,3% que respondié que no encontro
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informacidn accesible de gestacion por sustitucion.

En conclusion, se observo que existen barreras en el acceso a la informacion
y que en la mayoria de los casos las personas con discapacidad visual

con ceguera o baja vision buscan informacion solos/as, es decir que

dicho conocimiento no es transmitido ni por profesionales de la salud ni

por familiares. Entonces, estas limitaciones en el acceso a la informacién

de calidad y adecuada dificultan el acceso a la técnica de gestacién por
sustitucion lo que implica la vulneracion de sus derechos reproductivos. No
obstante, dicha conclusién se ve condicionada por las propias limitaciones
que presenta la gestacion por sustitucion al no tener un marco legal dentro
de la Argentina.

"(...) existen barreras en el
acceso a la informacion y que
en la mayoria de los casos las
personas con discapacidad
visual con ceguera o baja

vision buscan informacion
solos/as, es decir que dicho
conocimiento no es transmitido
ni por profesionales de la salud
ni por familiares.’
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Los derechos sexuales y reproductivos de las personas
con discapacidad con identidades sexo genéricas no
normativas en el AMBA (2015-2022).

Por Silvina Junco y Stefania Vujovich

Aqui, es imprescindible destacar, ante todo, que el estudio de los derechos
sexuales y reproductivos de las PCD es una cuestidn espinosa, debido a
las ideas erroneas que aun persisten sobre este grupo como personas
asexuadas, inferiores, pasivas (Cattaneo et al., 2017). La cuestion se
complejiza si en el andlisis se incluye el paradigma de las diversidades
Sexo genéricas.

Estos derechos resultan un aspecto central del ser humano, que
comprenden el sexo, las identidades y los roles de género, el erotismo, el
placer, la intimidad, la reproduccioén y la orientacion sexual (OMS, 2018).

A su vez, la discapacidad supone formas especificas de vivir y significar
experiencias, tales como la construccién de la identidad de género, el control
de la sexualidad, el cuerpo y la reproduccion (Amuchastegui y Rivas, 2004).

Por lo tanto, se entiende que para constituirse como verdaderos sujetos
de derechos, las PCD requieren alcanzar potestad de sus propios cuerpos
e identidades. Entonces, abordar sus derechos sexuales y reproductivos,
implica reconocerlos como agentes autbnomos de sus corporalidades,
deseos y practicas emotivas-eréticas.

Como marco tedrico se toma aqui el modelo social de la discapacidad
desde la Teoria Crip, sumando aportes de las teorias Queer sobre las
categorias “sexo-género”’. Pues en términos generales, plantea que las
causas que originan la discapacidad son mayormente sociales, en tanto
se trata de una construccién y un modo de opresion social. Sostiene

la eliminacion de las barreras que impidan la autonomia e igualdad de
oportunidades de las PCD (Palacio, 2008).

Desde una perspectiva mas radical, la Teoria Crip propone un modelo
cultural de la discapacidad. Con un tinte contestatario, como la teoria

Queer con los estudios y la identidad LGBT]I, critica al binarismo “capacidad
corporal/discapacidad” como algo no natural y jerarquico o cultural y politico
(McRuer, 2008).
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En base a estas ideas, se examiné cual es la situacion de los derechos
sexuales y reproductivos de las PCD visual e identidades sexo-genéricas no
normativas, particularmente las personas ciegas. En tanto, la informacion se
obtuvo a través de una encuesta general y entrevistas semiestructuradas a
los/as principales referentes del colectivo de personas ciegas LGBTIQ+.

Esta exploracién, dio como resultado que el principio de transversalidad
de discapacidad no es aplicado en normativa sobre los derechos del
colectivo LGBTIQ+. Tampoco se observa la perspectiva de diversidades
sexo genéricas en las normas que tratan los derechos de las PCD. Es decir,
las politicas publicas sobre la salud sexual, procreacion responsable y los
derechos del paciente no abordan la especificidad de las PCD.

Ademas, tales normativas vigentes no realizan un abordaje interseccional
entre discapacidad y diversidades sexo genéricas, lo que se traduce en un
obstaculo en el ejercicio de derechos. Se invisibiliza al colectivo de personas
con discapacidad LGBTIQ+ y, en consecuencia, las demandas especificas
de este grupo reciben un escaso y casi nulo tratamiento. Pues dan por
supuesta la autonomia de todo ser humano y la accesibilidad del entorno.

Por otra parte, se advierte que en la normativa vigente no hay una
referencia especifica sobre el derecho de las personas con discapacidad a
ejercer una sexualidad plena. Al no tratar de manera especifica el derecho
al placer, al erotismo, a la identidad de género y la orientacion sexual, no se
advierten medidas orientadas a garantizar la autonomia de las PCD para
ejercer estos derechos.

Finalmente, se advierte que la persona con discapacidad debe ser concebida
como sujeto autonomo de derechos. Por tanto, corresponde al Estado y sus
poderes dotar a estas personas de normativas y politicas que garanticen

el ejercicio y respeto de sus derechos y, consecuentemente, su inclusion
efectiva e integral en la sociedad.
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Imagen de un médico/a sosteniendo una maqueta del aparato reproductor femenino.

Abstract

El siguiente trabajo es un analisis de diversos materiales que se
produjeron durante la ejecuciéon del proyecto DeSeAr, (Derechos Sexuales y
Reproductivos de Mujeres con discapacidad de Argentina), con el objetivo
de identificar habitus y representaciones que, den cuenta de la dimensién
politica del concepto de discapacidad y sus efectos en el acceso a la salud
sexual y (no) reproductiva de mujeres y nifias con discapacidad. Para
poder comprender el caracter politico de la discapacidad, es necesaria la
incorporacion del concepto de cuerpo con la nocidon de experiencia, para
que dé cuenta de la potencia transformadora de esta perspectiva social

en el contexto latinoamericano (Ferrante y Venturiello, 2014, p. 57),y asi
reconocer el caracter emancipatorio del modelo social de discapacidad
puesto en relacién con las experiencias subjetivas y, la construccion
colectiva de los sentires y pensares sobre, entre y con los cuerpos.
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Introduccion

Para llevar a cabo este andlisis, se tomara como punto de partida la
propuesta de las autoras Carolina Ferrante y Pia Venturiello, El aporte de las
nociones de cuerpo y experiencia para la comprension de la “discapacidad”
como asunto politico, y su puesta en practica (aunque de manera no
intencional) en los talleres del Proyecto DeSeAr - Derechos Sexuales y (no)
reproductivos de Mujeres con Discapacidad de Argentina.

Antes de avanzar, se debe hacer foco en la importancia del modelo

social como nuevo paradigma desde el cual se habilité el primer

tratado internacional de derechos humanos del siglo XXI: la Convencién
Internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad (CDPD,
2006). El mayor aporte de este modelo, cuyo origen se remonta a los afios
60y 70, fue desarrollar una mirada critica de la discapacidad que forma
parte de la perspectiva de derechos actual. Sin embargo, una de sus
principales caracteristicas es la distincidn entre deficiencia y discapacidad,
donde la primera pertenece al orden bioldgico, ligada al cuerpo y al enfoque
meédico, y la segunda como el resultado de la interaccion de esa deficiencia
con una estructura social excluyente que la convierte en discapacidad. Esta
dualidad ha sido analizada en profundidad por diversos autores criticos

del modelo social como Hughes B. y Paterson K. (2008), que sostienen

que esta disociacion responde a la visiéon dicotomica de lo bioldgico/ lo
social, impedimento/ discapacidad, cuerpo/ sociedad, medicina/ politica,
modelo médico/ modelo social (Hughes B. y Paterson K., 2008, p.113).
Desde una teoria fenomenoldgica, estos mismos autores proponen pensar
a la deficiencia también como una construccion socio-politica y entender al
cuerpo como agente experimentador de conocimientos sobre el mundo. De
esta forma, Hughes y Paterson sostienen que el cuerpo con impedimentos
es un “cuerpo vivido” y que el impedimento (deficiencia) no puede escapar a
los significados y creencias culturales ni a su incorporacion en la estructura
social, en tanto los encarna: “Tanto lo politico como lo fisico pertenecen al
cuerpo en forma consciente y, de todas formas, pertenecen a lo social en
cuanto discurso y ubicacién material y espacial” (Hughes B. y Paterson K.,
2008, p.116).

Las autoras Ferrante y Venturiello, en su texto El aporte de las nociones
de cuerpo y experiencia para la comprensién de la “discapacidad” como
asunto politico, reconocen los aportes antes mencionados del modelo
social, pero sostienen que, al enfatizar ese aspecto del ejercicio analitico
se posterg6 la recuperacién del cuerpo como territorio moldeable por
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los habitos y representaciones sociales. Proponen entonces, partir de
los aportes del modelo social anglosajén, reconocer su potencial para
la comprensién de la discapacidad como relacion de dominacién, e
incorporar los conceptos de cuerpo y experiencia, con su necesaria
dimensidn politica, para brindar elementos que permitan comprender
los procesos de discriminacion, exclusion y segregacion que viven

las personas con discapacidad en las sociedades occidentales
contempordneas (Ferrero C. y Venturiello P, 2014, p.58).

Para este analisis se utilizara también el concepto de habitus discapacidad,
ya utilizado por Pia Venturiello (2010) quien analiza de qué manera la
discapacidad encarna en la experiencia de vida una mujer con discapacidad
motriz, ya que retoma el concepto de habitus de la discapacidad del
sociélogo Miguel A.V. Ferreira (2009), segun el cual el sentido de la
discapacidad se encuentra determinado por lo que la ciencia médica
considera un cuerpo “anormal” y que no es apto para lo que se espera de un
cuerpo “normal”. Este concepto, cuyo origen es el de habitus de Bourdieu
(1991), hace referencia a una estructura social que genera practicas segun
un esquema de percepcion y valoracion del mundo que opera de manera no
consciente y que reproduce sus condiciones produccién, que difiere segun
los campos o posiciones dentro del espacio social.

Por otro lado, es importante considerar que en el Proyecto DeSeAr se
analiza la experiencia de mujeres y disidencias con discapacidad, en tanto
identidades politicas interseccionales. Estas variables y condiciones van
a moldear el habitus discapacidad de diferentes maneras, de acuerdo a
cada trayectoria personal. Este analisis estara basado en al menos dos de
esas variables: género y discapacidad, por lo que se realiza un abordaje
interseccional.

Una vez establecido el marco conceptual, este trabajo propone aplicar y
desarrollar herramientas teéricas a partir de la experiencia del Proyecto
DeSeAr en tanto encarnaciones de la discapacidad en mujeres y disidencias
con discapacidad, en relacién con sus derechos sexuales y (no) reproductivos.

Anadlisis: El Proyecto DeSeAr con Inclusion

El proyecto DeSeAr con Inclusién: Derechos sexuales y reproductivos
de mujeres con discapacidad en Argentina, fue una iniciativa conjunta
de FUSA para la Salud Integral con Perspectiva de Derechos Asociacion
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Civil, la Red por los Derechos de las Personas con Discapacidad (REDI) y
el Fondo Fiduciario de la ONU para Eliminar la Violencia contra la Mujer.
Esta iniciativa, tuvo el objetivo de erradicar toda forma de violencia y
discriminacion contra las mujeres y disidencias con discapacidad, y
promover sus derechos sexuales y (no) reproductivos. El proyecto fue
ejecutado desde noviembre de 2018 hasta febrero 2022 y se llevaron a
cabo tres lineas de accion: Talleres con Profesionales de Salud; Acciones
de Incidencia Politica para la Reforma de Ley 26.130 de Contracepcion
Quirurgica y Talleres con Mujeres con Discapacidad, con 83 participantes
de diferentes provincias de todo el pais, para fortalecer su liderazgo en la
promocion de su derecho a la salud sexual y reproductiva. Este analisis
esta compuesto por testimonios reales de mujeres y disidencias con
discapacidad, pero de manera anénima para preservar su privacidad.

Cuando llega la regla parece que ahi nos hacemos adultas.
Recién ahi pareciera que empieza la sexualidad. Te
cambian a otra etapa de golpe. Y cuando vamos al médico
a pedir métodos anticonceptivos, nos tratan como ninas.
(Lanzilotto, B., Leone C., Roldan S. y Amorin E., 2022, p.18)

La infantilizacién y la asexualidad son los prejuicios mas presentes en
torno a las personas con discapacidad, pero en especial a las identidades
feminizadas, cuyos principales impactos son la falta de informacién y
acceso a una educacion sexual integral y a métodos anticonceptivos:
“Algunos creen que las personas con discapacidad no necesitamos tener
ESI porque nunca vamos a tener una vida sexual” (Amorin, E., 2021, p. 17)

Dentro del campo del habitus discapacidad, regido por la Iégica de la
mirada médica y la rehabilitacién, se encuentran con cuerpos que no

son legitimos en el orden de lo “normal” o lo “esperable” y no consideran,
como en este caso, sus derechos a una educacioén sexual integral. En este
punto, es importante traer otro concepto fundante de este analisis, como
es el de la Ideologia de la normalidad. Este concepto, acufiado por Ana
Rosato, incorpora el papel de lo ideolégico en la constitucidon discursiva
de la normalidad que, al interpretar a Zizek (2003), a la vez que elabora
discursivamente la nocion de normalidad, esconde su caracter social e
historico y su contenido ideoldgico, instalandose como natural y evidente.
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A partir de esta definicién por oposicion, se establecen cadenas de
significantes que relacionan lo normal con la capacidad: “lo comun —general
— tipico — mayoria — completo — norma - natural - bueno - lindo -” (Rosato,
A. 2009, p.94) y su oposicion, siguiendo esta légica, se puede pensar en el
orden de la discapacidad como “lo anormal - excepcidn - dolor - sufrimiento
- tragico - incapaz - pobre - feo - incompleto”.

En el caso de las personas con discapacidad, ese significante se reemplaza
por el de “discapacitado”, “incapacitado’, “inhabilitado”, “anormal”, “no apto”.
Estas operaciones no son realizadas de forma racional, sino que se imponen
en la produccion de sentido hegeménico (reproducido por estereotipos
construidos en las politicas publicas, los medios masivos, diversas piezas de
arte o literatura), en el sentido comun y pasan a formar parte del imaginario

colectivo de la sociedad. (Battaglia Gonzélez y Hoban, 2017, p.18)

De esta manera, el cuerpo legitimo es un cuerpo flexible, productivo y
presuntamente independiente, por lo que aquellos que no se puedan corregir,
quedaran anulados y excluidos de todo derecho a gozar de una sexualidad
plenay segura. En tanto que, en el caso que consideren a una persona
feminizada activa sexualmente, esta sexualidad solo sera heterosexual: “A
las mujeres con discapacidad nos ven como asexuadas, no hos ven como
lesbianas, gays o trans” (Lanzilotto, B., Leone C., Roldan, S. y Amorin E.
2022, p.21)

La heterosexualidad obligatoria forma parte del paradigma médico
rehabilitador capacitista y patriarcal. Esta nocién pertenece a Robert Mc
Ruer, (2020) quien establece un paralelismo entre la teoria queer y la teoria
crip, de acuerdo con la cual hay tanto una presuncion de heterosexualidad
como de capacidad corporal hegemonica. Sostiene que “la heterosexualidad
obligatoria esta entrelazada con la capacidad corporal obligatoria; ambos
sistemas trabajan para (re)producir el cuerpo capaz y la heterosexualidad.”
(Mc Ruer R., 2020, p.10). Esta misma logica se suele reproducir muy
frecuentemente en el interior del ambito familiar: “La familia ejerce presion
para que tengamos novio, que sea varon y que no tenga discapacidad.
Pretenden que sea nuestro asistente”. (Amorin, E., 2021, p. 42)

Por su parte, al hablar de las mujeres con discapacidad como objeto

de cuidado y no como cuidadoras, se puede ver como se invierte el rol
reproductor y de tareas de cuidado que se asigna a las mujeres si son
personas con discapacidad: “Cuando le conté a mi mama que estaba
embarazada me contesto: ¢ por qué no lo dijiste antes asi te llevaba a hacer
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un aborto? Pero yo le dije jYo lo quiero tener!” (Amorin, E., 2021, p. 38)

Le dije a mi ginecdloga que estoy en pareja y que nos gustaria tener un hijo.
Me dijo: Vas a necesitar ayuda para eso, mejor disfruta con tu novio. En
cambio, a otras amigas de mi edad sin discapacidad les recomiendan que
congelen évulos por si algun dia quieren ser madres. (Lanzilotto, B., Leone
C.,Roldan, S. y Amorin E., 2022, p. 29)

La doble vara con la que se miden los cuerpos legitimos y los ilegitimos

de acuerdo con el sistema patriarcal que entiende que una mujer sin
discapacidad debe cumplir un rol de reproduccion obligatorio, mientras que
una mujer con discapacidad debe evitar los roles de cuidado y la realizacion
de un aborto es el camino indiscutible en caso de quedar embarazada. Estos
mecanismos de poder y dispositivos de control sobre los cuerpos ilegitimos
toman la forma mas extrema en las practicas de contracepcion quirurgica:
“Era una mujer con discapacidad intelectual de 37 afos. La operarony le
sacaron el utero sin decirle que con esa operacion nunca iba a poder quedar
embarazada.” (Amorin, E., 2021, p. 36)

Para el logro de la reforma de la Ley 26.130 de contracepcidn quirurgica,

se conformé una coalicién que trabajé durante dos afos en acciones de
cabildeo y campanias de prensa y redes, donde mujeres con discapacidad
fueron protagonistas: “A veces las personas piensan que las mujeres con
discapacidad no tenemos derechos a tener relaciones sexuales y no somos
deseadas ni podemos desear” (#SomosDesear, 2019)

Al respecto, Sofia Savoy, participante de los talleres, sostiene: En el taller
hicimos mucho hincapié en el consentimiento, porque salieron muchos
casos de compaiieras que ese mismo dia se dieron cuenta de que habian
sido abusadas, porque no les habian ensenado que ellas podian decidir
qué querian, con quién o que no tenian que hacer algo para complacer a la
otra persona. Cada una es duefia de su cuerpo y nadie mas que una puede
permitir o no permitir que se haga algo. (Gordillo, F., 2019)

Gabriela Bruno, participante de los talleres DeSeAr, cont6 que luego de
asistir a un seminario sobre la Construccion social de la discapacidad, sintio
que ese fue un momento bisagra, dado que lo que le pasaba a ella le pasaba
a un monton de mujeres con discapacidad.
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“A veces las personas piensan que las
mujeres con discapacidad no tenemos
derechos a tener relaciones sexuales
y nho somos deseadas ni podemos
desear” (#SomosDesear, 2019)

Fotografia de dos manos entrelazadas.



Entonces, mi amigo gay me acompaiia a comprarme otro
tipo de ropa. Me probé de todo y nada me gustaba. Me vi
de cuerpo entero por primera vez. ‘; A quién esperas ver en
el espejo?’, me pregunté mi amigo. Y ahi me di cuenta de
que en mi casa no habia espejos donde mirarme entera. Por
eso digo que me construi mujer. Pude empezar a mostrar
mas las tetas y a usar ropa ajustada. Me habilité, empecé
a mostrar mi pierna ortopédica como parte de mi, me vi
seductora como veia a mis amigas y empecé a garchar. De
los veinte anos en adelante empecé a tener relaciones con
personas sin discapacidad. (Rosso L. 2022)

Gabriela sostiene que en la experiencia de los talleres DeSeAr, la interpel6
mucho la posibilidad de hacer un taller exclusivo para mujeres con
discapacidad y encontrarse con otras mujeres, desde esa identidad politica
que se construyo en los talleres.

Desde mi vivencia, esa fue una de las mayores potencias de lo que se
genero a partir de los talleres y que nos atraveso a todas a nivel nacional.
Llegar a un lugar donde te convocan desde esa identidad y donde te
encontras con otras mujeres con realidades distintas... Nosotras hablamos
por nosotras mismas. Fue asi, como bien posibilitador de que nos
encontremos, hos reconozcamos y sentirnos -insisto- como una identidad
politica. Posicionarnos como mujeres con discapacidad no es algo menor,
y en el marco del movimiento feminista, porque empiezan a hilvanarse
diferentes banderas que una levanta. Posicionarnos como sujetas de
derechos con discapacidad, pararnos desde ahi, exigir desde ahi y construir
juntas desde ahi. Vimos una transformacion en cada una. Algo nos entrelaz6
para poder construir nuestra voz colectiva. (Rosso L. 2022)

Esta identidad construida de manera colectiva, que le hace frente y
resistencia a la opresién social, se basa en el orgullo y la militancia, en

el cuerpo y la experiencia como construcciones politicas (Ferrante y
Venturiello, 2014, p. 58). La indignacién y bronca contra la discriminacion
experimentada hacia las personas con discapacidad, se convierte en lucha
politica, en intencién de transformar lo dado: el potencial estigma puede
devenir en orgullo, una exigencia de reconocimiento (Hughes y Paterson,
2008, p.120).
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Conclusion: El poder emancipatorio del modelo social

En el texto El modelo social de discapacidad y la desaparicién del cuerpo,
los autores establecen que el modelo social de discapacidad constituye una
base tedrica adecuada para la politica de la emancipacion, pero no para una
politica emancipadora de la identidad. (Hughes y Paterson, 2008, 121) Sin
embargo, la experiencia del proyecto DeSeAr puede ser una prueba concreta,
de como el modelo social de discapacidad sent6 las bases para una politica
de la emancipacién, mientras que la incorporacion del concepto de cuerpo
y experiencia le otorgaron el caracter emancipatorio a la identidad mujeres
y disidencias con discapacidad. Estos espacios de construccion colectiva
sembraron nuevos activismos, que recuperaron las nociones de cuerpoy
experiencia y las resignificaron a la luz del modelo social de discapacidad

y viceversa. Como el orgullo como una manera de ser en un mundo que
encarna la resistencia a las tiranias estéticas (Hughes y Paterson, 2008,

p. 120) y que abre el juego para que otras organizaciones, movimientos y
activismos se conformen en ese sentido.
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Mediante este segundo numero de la revista digital PERSPECTIVA:
Discapacidad y Derechos, la Agencia Nacional de Discapacidad
(ANDIS) continda con la labor de propiciar espacios de construccién
de sentidos, practicas y experiencias que impulsen la
transversalizacion de la discapacidad. Perspectiva necesaria para
propiciar politicas publicas inclusivas que promuevan y garanticen el
ejercicio de derechos de las personas con discapacidad.

En esta publicacién se podran encontrar tres tipos de trabajos:
Articulos, mediante los cuales se divulgan investigaciones
provenientes del campo académico. Resenas, en las que se realiza
una exposicion analitica-argumentativa de experiencias recogidas en
territorio y, por ultimo, Ensayos, que proponen el desarrollo analitico e
interpretativo acerca de las tensiones que surgen con relacion a una
tematica.

Estos trabajos recorren y abordan discusiones, debates, experiencias
y desafios por diferentes ejes tematicos: Infancias y discapacidad;
Experiencias innovadoras en Inteligencia Artificial y tecnologias para
la inclusion; Buenas practicas en turismo accesible; La salud integral
de las personas con discapacidad; Identidades, sexualidades, géneros
y discapacidad y, ademas, en esta edicién se opto por incluir algunos
trabajos que atraviesan otras dimensiones sustanciales en la vida de
las personas con discapacidad.

En el marco de los 40 anos de Democracia, esta revista se convierte
en una herramienta mas en la difusién, promocion y defensa de
derechos, para avanzar hacia sociedades mas accesibles e inclusivas,
con mayor justicia social.
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