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Presentacion

Nos parece relevante poder realizar un mapeo general de la situacion de las per-
sonas con discapacidad en la Argentina para lograr dimensionar la problematica
y luego abocarnos al territorio de la Ciudad de Buenos Aires.

“Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisi-
cas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con
diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la socie-
dad, en igualdad de condiciones con las demas."”

La discapacidad no es un problema médico exclusivamente sino que es el resul-
tado de la interaccion de las distintas variables del ambiente, el contexto social,
cultural y econémico en el que tiene lugar?.

Cabe destacar el impacto que esta problematica genera en la totalidad de la po-
blacion. No se trata solo de registrar el porcentaje de personas con discapacidad,
sino de tener en cuenta como involucra a todo el entorno familiar, con lo cual la
discapacidad adquiere una mayor magnitud.

También consideramos sustancial en esta tematica reflexionar en relacion a la
potencialidad que todas las personas tenemos de atravesar por una discapacidad
transitoria o cronica en algiin momento de nuestras vidas.

Nos impacto a lo largo del trabajo la invisibilizacion de esta problematica. Uno de
nuestros entrevistados hacia referencia al temor que la discapacidad le produce
a quien no la posee, generando un escaso registro, distancia y poco compromiso
en la sociedad en general, que impactan directamente en la posibilidad de con-



struir un lugar simbdlico de lucha en la realidad social.
En esta indagacion también nos resulto significativo ten-
er en cuenta como las politicas publicas pueden afectar
la vida de una persona con discapacidad, restringiendo
el desarrollo de su autonomia o brindando apoyos que
posibiliten el desarrollo integral de la vida.

Como trabajadores/as de nifiez creemos que es impor-
tante conocer las condiciones de vida que atraviesan
nuestros chicos y chicas para impulsar politicas publicas
que permitan transformar la realidad. En este sentido
venimos produciendo materiales de investigacion. Este
trabajo es una aproximacion a la tematica de la discapa-
cidad en los nifios/as y adolescentes que intenta esbozar
algunas pinceladas para ir adentrandonos en esta reali-
dad tan poco difundida.

Durante el proceso de indagacion nos encontramos con
algunas dificultades relacionadas al escaso desarrollo es-
tadistico que dimensione la situacion de los nifios y ado-
lescentes con discapacidad. Si hallamos mayor cantidad
de datos sobre esta poblacion vinculada al sistema edu-
cativo.

Realizamos observaciones participantes en los plenarios
del Observatorio de Discapacidad de la Ciudad de Buenos
Aires e integramos la Comision de Nifiez y Educacion de
dicho entidad.

Este trabajo es principalmente producto de las entrevis-
tas en profundidad realizadas a referentes significativos
de esta tematica, que pertenecen a diferentes campos
del mundo social como instituciones educativas, orga-
nizaciones sindicales, y familiares de nifios/as con dis-
capacidad. Sus experiencias y relatos le dieron sentido
a los datos duros que hemos obtenido y nos ayudaron a
comprender la complejidad de la problematica.

Foto: Walter Piedras

! Convencion de los Derechos de las personas con discapacidad.

2 Mddulo III: Salud y Discapacidad. Equipo de la Secretaria de Discapacidad CTA Nacional. Afio 2009, pag 3



Datos Generales sobre
Discapacidad

DISCAPACIDAD EN ARGENTINA

Segln el censo de poblacion 2010 hay en el pais 5.114.190 de personas con difi-
cultades o limitaciones permanentes? .

Un tercio de los hogares (30,6%) alberga al menos a una persona con discapaci-
dad°.

5.114.1590
personascon
limitaciones
permanentes

87,1%

& Personas con dificultades o limitaciones permanentes

O Personas sin dificultades o limitaciones permanentes

Fuente: Censo Macional de Poblacion 2010. INDEC



Cabe destacar que casi el 40% de los habitantes de
nuestro pais (15.3 millones) son impactados por la pro
blematica de la discapacidad, considerando el entorno
familiar directo, aunque no vivan en el mismo hogar®.

15.300.000 de
personasimpactados
por la problematica

/ de la discapacidad

40,0%

60,0%

OPersonas impactadas por la problematica de la discapacidad
H Personas no impactadas por la problematica de la discapacidad

Fuente: Censo Nacional de Poblacion 2010. INDEC

Las mujeres presentan una prevalencia superior a los va-
rones (14% prevalencia en mujeres, 11,7% en varones)’.
La prevalencia de la dificultad permanente aumenta con
la edad, a medida que la poblacion va envejeciendo. Asi,
la menor prevalencia se observa en el grupo de 0 a 4
anos, y la mayor en el grupo de 80 anos y mas 8.

Las provincias del noroeste son las que presentan may-
ores proporciones de personas con dificultades o limita-
ciones permanentes (La Rioja, 17%, Jujuy, Santiago del

Estero, Salta 16%). En la Ciudad de Buenos Aires el
11,2% de su poblacion presenta dificultades o limitacio-
nes permanentes’.

El tipo de limitacion o dificultad permanente entre
los que tienen una limitacién permanente, es la visual
(53%), seguida por la motora (21%), la auditiva (18%) y la
cognitiva (8%). (El 68% de las personas con limitaciones
o dificultades permanentes presentan una sola discapa-
cidad)™®

En la Argentina se encuentran 659.724 nifios y adoles-

centes de 0 a 19 afos que presentan una dificultad o
limitacion permanente.

Representan una prevalencia del 4,8% Cabe destacar que
con la edad este indicador va en aumento. En el caso
de la poblacion infantil la prevalencia de las dificultades
permanentes de 0 a 4 anos es de 2,5% y se duplica (5,8%)
entre los adolescentes de 15 a 19 afos'".

Si comparamos las dificultades permanentes de los nifos/
as y adolescentes con la poblacion general que padece
alguna limitacion permanente, se observa que aumenta
considerablemente el peso de las dificultades cognitivas,
pasando de 8,4% en la poblaciéon en general a un 26,3%
entre los ninos/as y adolescentes y disminuyen las limi-
taciones visuales, de un 59,5% a un 35,8%. Consideramos
que las dificultades visuales se incrementan a medida
que la poblacion va envejeciendo, por eso son menos
significativas entre los nifos/as y adolescentes.

3 Observamos que en dreas significativas del Estado de la Ciudad, abocadas a la atencién de nifios/as y adolescentes, no toman en cuenta a la dis-
capacidad como eje de trabajo. Cabria preguntarse, en un proximo estudio como funciona el acceso integral a los derechos por parte de los nifios /as
y adolescentes con discapacidad, teniendo en cuenta que el Sistema de Proteccion Integral de Derechos se desarrolla de manera precaria y con escasa

articulacion.

412,9% de prevalencia que se calcula dividiendo el total de personas que han declarado dificultades sobre el total de poblacion del pais.
> Censo 2010. INDEC. Poblacion con dificultad o limitacion permanente. Modulo C. Octubre 2014.

¢ La usina.org. Censo 2010 INDEC
78910 Censo 2010. INDEC

"UNICEF ”Niiios, nifias y adolescentes con discapacidad” 2013. Censo 2010



23.8% 27, 7%

Dificultad Dificultad Dificultad Dificultad
Visual Auditiva Motora Cognitiva

mPoblacién general con dificultad permanente
O Nifios y adolescentes con dificultades permanentes

Fuente: Censo Macional de Poblacicn 2010. INDEC

LA DISCAPACIDAD EN LA CIUDAD BUENOS AIRES

En la Ciudad de Buenos Aires en 2011 desde la Direccion
de Estadisticas se realizd una encuesta especial de dis-
capacidad en los hogares elegidos para realizar la En-
cuesta Anual de Hogares.

Segln esa encuesta la prevalencia de la discapacidad en
la Ciudad de Buenos Aires es del 9,9%!2, es decir que en

la actualidad hay mas de 286.000 personas con discapa-
cidad.

El 21,3% de los hogares de la Ciudad poseen, al menos,
una persona con discapacidad. A nivel nacional este por-
centaje ronda el 30%"3 .

El 61,8% de la personas con discapacidad poseen una dis-
capacidad, el 23,5% dos discapacidades y el 14,7% tres y
mas discapacidades’.

Dentro de las personas que poseen una discapacidad, en
la Ciudad de Buenos Aires, se destaca principalmente la
discapacidad motora (68,3%), seguida por la visual (11%),
auditiva (11%) y mental (6%)"

La discapacidad en la mayoria de los casos fue adquirida
en el transcurso de la vida (90,6%). Solo el 7,1% de la
poblacion nacid con discapacidad y el 2% la adquirié en
los primeros meses de vida antes del ano'®.

Practicamente la mitad de las personas con discapacidad
tiene 80 o mas afnos. Vinculandose la discapacidad con la
tercera edad motivo por el cual resulta importante inda-
gar las politicas vinculadas a esta franja etaria’.

Podriamos inferir que la discapacidad motora es la prin-
cipal, ya que tiende a agravarse sobre todo el tema mo-
triz con la edad. Es por este motivo que entre los nifios/as
y adolescentes (de 0 a 14 afos) los tipos de discapacidad
preponderantes varian sustancialmente reduciéndose la
preponderancia de la discapacidad motora a mas de la
mitad (28,3%) y cobrando en términos relativos una mayor
preponderancia la discapacidad mental (23,6%).®

TIPO DE DISCAPACIDAD. CIUDAD DE BUENOS AIRES

D D D Di Di Otras

Motora Visual Auditiva Mental del habla

E Poblacién General con discapacidad O Nifios/as y Adolescentes de 0 a 14 afios con discapacidad

Fuente: Direccién General de Estadisticas. Gobierno de |s Ciudad de Buenos Aires. ~EAH-2011

El 60% de los ninos/as y adolescentes entre 0 y 17 anos
con discapacidad poseen solo un tipo de discapacidad .
La prevalencia de la discapacidad entre los nifos y ad-
olescentes de 0 a 17 afnos, segln la encuesta de la Di-
reccion de Estadisticas es del 3,2% . Es decir que en la
Ciudad hay mas de 18.000 nifios/as y adolescentes con
discapacidad®.



La prevalencia de la discapacidad va aumentando con la
edad. Entre los ninos/as de 5 a 12 anos es del 3,3% y entre
los adolescentes de 13 a 17 anos aumenta al 3,7%?" .

Es mayor la prevalencia de la discapacidad entre los va-
rones (3,9) de 0 a 17 afnos que entre las mujeres (2,4)%.

OBSTACULOS PARA EL ACCESO A LA ESTIMULACION,
TRATAMIENTOS Y APOYOS EN LA CIUDAD DE BUENOS
AIRES

Cabe destacar que segun la encuesta de la Direccion de
Estadisticas, el 45% de las personas con discapacidad que
no tienen el certificado manifiestan que desconocen su
existencia y su utilidad, que no saben como obtenerlo o
consideran que es complicado el tramite o les queda muy
lejos el lugar que lo otorga®.

Los principales motivos mencionados por las personas
que poseen discapacidad, para solicitar el certificado que
acredite su situacion son: obtener el pase libre para trans-
porte publico (64%): prestaciones basicas de habilitacion
y rehabilitacion (34,8%), acceder a la exencion del pago
de ABL, patente (15,6%)%.

El 23% de las personas con discapacidad que necesitan
estimulacion, control, tratamiento y rehabilitacion no lo
reciben. El 14% de las personas con discapacidad que re-
cibe atencion médica especializada utiliza el presupuesto
familiar para solventar los gastos de las prestaciones?.

La principal cobertura la realizan las obras sociales 32%,
seguida por PAMI 25%, prepagas 16% y por ultimo el hospi-
tal publico que solo representa el 9,3%%

Entre los que no reciben estimulacion el 42% manifiestan
que se debe a que: la obra social o el hospital publico no
da respuesta o no saben qué tramites tienen que hacer o
donde deben solicitarlo. Llamativamente el 31% declara
que no tiene tiempo de hacer los tramites. Podriamos
relacionar estas afirmaciones con los tiempos, la espera,
la burocracia y las arbitrariedades y sus efectos sobre
esta poblacion, no solo por parte del Estado sino en rel-
acion a cada uno de los componentes que forman parte
del sistema de salud. “El Estado le dice a sus sujetos,
implicita o explicitamente, con palabras o con acciones:
“esperen, sean pacientes, y quizas obtengan mi (renu-
ente) benevolencia?.”

121314 Direccion General de Estadisticas. Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires. Tabulados bdasicos del modulo especial. Discapacidad -2011. Informe
1. Este valor es un poco menor al que refleja el Censo 2010 (11,2%), pero hay que tener en cuenta que en el censo las preguntas no estaban dirigidas
directamente hacia la discapacidad sino hacia las dificultades o limitaciones permanentes.

13 Estos datos difieren sustancialmente de los presentados previamente para la poblacion en Argentina basado en el Censo 2010. Las preguntas del
Censo indagaban acerca de las dificultades o limitaciones permanentes y en esta encuesta se apunta a la discapacidad. Segun el censo era mdas prepon-

derante la dificultad visual permanente.

'S Direccion General de Estadisticas. Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires. Tabulados basicos del médulo especial. Discapacidad —EAH- 2011.

Informe 2

7 Direccion General de Estadisticas. Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires. Tabulados basicos del médulo especial. Discapacidad —EAH-2011.

Informe 1

'8 Si bien encontramos diferencias significativas con los datos del Censo 2010, al comparar nifios/as y adolescentes con la poblacion general cobra
preponderancia en ambas fuentes las problematicas relacionadas con la discapacidad mental o cognitiva.
19.2021.22 Diyeccion General de Estadisticas. Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires. Discapacidad —EAH-2011. Procesamiento especial en base a la

solicitud del equipo.

2242326 Dijreccion General de Estadisticas. Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires. Encuesta Anual de Hogares 2011. Informe 2.
77 Quyero, Javier (2013). “Pacientes del Estado”. Editorial EUDEBA. Buenos Aires.
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El 51% de las personas con discapacidad necesitan ayu-
da de personas. El 12% de ellas no tienen ayuda. Prin-
cipalmente necesitan ayuda para realizar compras e ir
a lugares (35%), para viajar en transporte publico (36%)
y para realizar tareas domésticas (30%). Estas tareas de
ayuda principalmente estan llevadas adelante por un fa-
miliar o amigo que no recibe pago (63%) (se refiere al
51%), o es cubierto por el presupuesto familiar (25%).
Solo el 4% de las personas que necesitan ayuda de per-
sonas reciben apoyo de PAMI y el 3% de una obra social.
Cabe destacar como se devuelve al ambito familiar la
resolucion de problematicas cotidianas que trae apare-
jada la discapacidad®.

El 46 % de los nifos y adolescentes de 0 a 17 anos con
alguna discapacidad necesitan ayuda de personas y el
7% que necesita ayuda y no la recibe?.

Estos datos ayudan a visualizar el impacto que la pres-
encia de una persona con discapacidad genera en un
hogar, sobre todo cuando las politicas publicas no al-
canzan a minimizar las responsabilidades y tareas extras
que se imponen en los hogares. También se observan
aqui cuestiones de género, ya que principalmente, son
las mujeres de la familia quienes suelen afrontar estas
situaciones, relegando muchas veces su vida laboral y
personal.

Entre las personas con discapacidad que necesitan ayuda
de personas y no la reciben, los principales problemas que
manifiestan son: no poder afrontarlo con su presupuesto
familiar (27%), no tener un familiar que lo asista (22%), no
saber qué tramites debe realizar (17%).

El 39% de la poblacion con discapacidad necesitan ayudas
técnicas o apoyos. El 10% de estas personas no acceden
0 no usan estas ayudas técnicas. Es alarmante que el 44%
de las personas que necesitan ayudas técnicas o apoyos
deban cubrirlo con su presupuesto familiar.

El 23% es cubierto por PAMI, el 15% por obras sociales, y
el 9% por prepagas. Podriamos decir que los componentes
de salud evitan cubrir casi a la mitad de las personas que
necesitan apoyos® .

El principal motivo mencionado por aquellos que necesi-
tan ayudas técnicas y apoyos y no los tienen o no usan es
porque la obra social o prepaga no da respuesta (21%), o
porque no sabe qué tramites tiene que hacer (10%)3'.

Los principales apoyos técnicos y ayudas que tienen la po-
blacion con discapacidad son: baston, muletas, tripode,
andador (50%), audifono (22%), silla de rueda (11%), pro-
tesis (8%)32.

8 Direccion General de Estadisticas. Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires. Encuesta Anual de Hogares 2011. Informe 2.
? Direccion General de Estadisticas. Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires. Encuesta Anual de Hogares 2011. Procesamiento especial solicitado por

el equipo

% Direccion General de Estadisticas. Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires. Encuesta Anual de Hogares 2011. Informe 2.
3132 Direccion General de Estadisticas. Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires. Encuesta Anual de Hogares 2011. Informe 2.

¥ Encuesta Nacional de Personas con discapacidad 2004. INDEC
3433.3637 Ver Modulo Salud. CTA. Op. Cit



Condiciones de vida,
pobreza y discapacidad

Como se expresa en la Ciudad de Buenos Aires.

En una de cada cinco familias pobres de la Argentina hay una persona con
discapacidad®. Por lo cual la pobreza y la desigualdad social estan intimamente
relacionadas con la discapacidad.

Sabemos que el costo de vida de una persona con discapacidad es muchisimo
mas elevado que el costo del cualquier otra persona. En algunos paises se real-
izaron estudios que aseveran que se gasta 45% mas cuando se tiene una discapa-
cidad®.

Entre las principales causas generadoras de discapacidad podemos hablar de la
desnutricion infantil®.

En el afo 1982 la OMS definié que paises como el nuestro debian desarrollar pro-
gramas de salud y rehabilitacion a lo largo de todo el pais, y que funcionaran en
red, previendo que los factores prevalentes generadores de discapacidad como
son la desnutricion, la violencia y la falta de trabajo iban a incidir en las épocas
que estamos viviendo... No se tomaron las previsiones, sumado a estos factores
existe el envejecimiento de la poblacion que incide en la cantidad de poblacion
con discapacidad?.

“La poblacion con discapacidad tiende a ser mas pobre que el resto de la
poblacion y las personas que viven en la pobreza tienen mas probabilidades de
tener una discapacidad que el resto de la poblacion. Segun el banco Mundial la
pobreza puede aumentar las probabilidades de tener una discapacidad a través
de la malnutricion, el acceso inadecuado a la educacion y a la salud, condicio-
nes de trabajo inseguras, un ambiente contaminado y la falta de acceso a agua
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potable y saneamiento. Por otro lado, la discapacidad
puede aumentar el riesgo de vivir en la pobreza ya sea
mediante el desempleo, salarios mas bajos y un aumento
del costo de vida, debido a dicha condicion”?8,

En este sentido uno de los entrevistados afirmaba “La
discapacidad donde hace estragos es en los sectores mas
pobres. Aca la discapacidad en un gran porcentaje es
producto del hambre y de la miseria que son las que no
se ven. Después bueno, estan los accidentes de auto...
Lo que mas produce discapacidad es el hambre, no se de-
sarrollan células nerviosas que solamente se desarrollan
con la leche, con proteinas se activa el desarrollo.”*

Para acercarnos a las dimensiones de la pobreza es im-
portante detenernos en analizar la calidad de los mate-
riales de la vivienda.

Segun el censo 2010, entre las personas con dificultades
o limitaciones permanentes, es mayor la proporcion de
viviendas con materiales inadecuados. En el total pais,
el 37,4 % de las viviendas no son “aceptables®”. Si
tomamos en cuenta las viviendas donde hay por lo menos
una persona con dificultades o limitaciones permanen-
tes, la proporcion de viviendas No aceptables aumenta
al 41,8%.

Si bien en la Ciudad de Buenos Aires la situacion general
del material de las viviendas se encuentra en mejores
condiciones que en otras provincias, también empeoran

los indicadores entre las personas con limitaciones o difi-
cultades permanentes. Mientras que el 13% de las vivien-
das no son “aceptables”, entre las personas con dificul-
tades permanentes esta proporcion asciende al 15%.

Por su parte, segln los informes realizados por la Direc-
cion de Estadisticas se observa también que en los hog-
ares donde el tipo de vivienda es mas precaria, la pro-
porcion de las personas con discapacidad es mayor. En los
inquilinatos, hoteles, pensiones, casas tomadas y villas
el 26% de los hogares posee al menos una persona con
discapacidad, mientras en las viviendas particulares esta
proporcion desciende al 21% .

Otro indicador clave a la hora de acercarnos al concepto
de pobreza es el de Necesidades Basicas Insatisfechas,
que intenta aproximarse a la situacion de pobreza es-
tructural. Se observa que la presencia de NBI incide en un
mayor porcentaje en los hogares donde vive al menos una
persona con dificultades o limitaciones permanentes, que
en el total de hogares; esto ocurre en todas las provincias
y en el total del pais. En el total pais, mientras que el
9,1% de los hogares tiene sus necesidades basicas insat-
isfechas, esta proporcion asciende al 11,1% en aquellos
hogares donde al menos hay una persona con dificultades
o limitaciones permanentes®.

En la Ciudad de Buenos Aires, los hogares con NBI se in-
crementan en un 28% cuando existe al menos un inte-
grante con dificultades permanentes. (Total de hogares

¥ ACIJ. Una deuda de derechos humanos. La falta de acceso a la escuela de niiios con discapacidad y de nifios con discapacidad que viven en villas.

Afio 2014. Buenos Aires. Pag. 6
3 Entrevista a Carlos Ferreres

# Las viviendas aceptables son aquellas que por la calidad de los materiales, no necesitan reparacion o modificacion para satisfacer las necesidades
del hogar, ya que poseen materiales resistentes en todos sus componentes y tienen elementos de aislacion y terminacion. Censo 2010. Poblacion con

Dificultad o limitacion permanente. Serie C. Octubre 2014

# Censo 2010. Poblacion con Dificultad o limitacion permanente. Serie C. Octubre 2014.
# Direccion General de Estadisticas. Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires. Tabulados bdsicos del médulo especial. Discapacidad -2011. Informe 1
# Censo 2010. Poblacion con Dificultad o limitacion permanente. Serie C. Octubre 2014.
# Direccion General de Estadisticas. Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires. Tabulados bdsicos del médulo especial. Discapacidad -2011. Informe 1



con NBI 6%, Hogares con NBI y personas con dificultades
permanentes 7,7%).

Analizando ahora la configuracién espacial segun la en-
cuesta de la Direccion de Estadisticas, observamos que
la zona sur de la Ciudad es la que posee la mayor pro-
porciéon de hogares con al menos una persona con dis-
capacidad (30%). Esta proporcion disminuye sustancial-
mente al 20% de los hogares en la zona centro y 16% en
la zona norte. Cabe destacar que si tenemos en cuenta a
las personas con discapacidad, en el Norte el 7,7 % de la
poblacion presenta alguna discapacidad, mientras que la
cifra practicamente se duplica alcanzado el 12,1% de la
poblacion en la zona sur.*

{COMO SE VIVENCIA LA DISCAPACIDAD EN UNA VILLA?

Leila vive en la Villa 31, tiene 27 anos. Su sobrina Mia
padece una discapacidad, actualmente tiene 4 anos de
edad.

Acerca del origen y caracteristicas de la discapacidad
de Mia

Mi hermana Flor es recuperada de leucemia. Cuando ella
se hizo todos los estudios le dijeron que era seguro que
iba a tener una cesdrea, por todo el problema que ella
habia tenido en su infancia. Cuando llegd el momento
del parto no estaba su médica, entonces otra doctora
dijo “vamos a ir a parto natural”. Bueno fueron a parto
natural y Mia quedé encajada en el canal de parto por lo
cual tuvieron que usar forceps, para sacarla. Cuando Mia
nacié la tuvieron que reanimar en el hospital Ferndndez
porque nacié muerta. Pero de lo que paso en el Ferndn-
dez nunca se dio informe al Gutiérrez que es donde Mia
se atendio hasta ahora.

Aun no sabemos si fue o no mala praxis. Aparentemente
en los estudios que le habian hecho la nena estaba bien.
No se detectd nada, mi hermana lo que piensa es que
fue por el parto.

A mi hermana le dan el alta, le entregan a la nena y se

fue asu casa con la nena tranquila. La nena estaba bien,
habia tragado un poco de liquido. Le hicieron todos los
estudios en el hospital ni bien nacid vy se la entregaron.
Mi hermana se va a la casa y le da la teta a la nena.
Siempre que tomaba la teta es como que se ahogaba y mi
hermana primero pensaba “bue tiene mocos” no pensaba
nada malo. Entonces mi hermana va al Hospital Gutierrez
(a los 2 meses mds o menos del nacimiento) y en el hospi-
tal la nena como que se desmaya y no se despierta mds.
La internan en terapia, le ponen una traqueotomia y un
respirador. Estuvo un mes con respirador artificial.

Cuando sale Mia lo que le dicen a mi hermana es que la
nena tiene (ni siquiera los doctores sabian lo que tenia...)
un trastorno deglutorio, es decir, que todo lo que Mia
ingeria por boca iba a sus pulmones. Entonces fue por eso
que Mia estuvo en terapia intensiva, porque los pulmo-
nes se llenaban de leche y le agarré una infeccién en los
pulmones. No podia salir de terapia intensiva, hasta que
ella pudiera respirar bien por si misma.

Después de estar internada un mes y medio paso a sala y
lo que le dijeron a mi hermana es que Mia no podia ingerir
nada mds por boca, entonces le pusieron una sonda na-
sogdstrica y actualmente tiene el boton gdstrico porque
la sonda para alimentarse, no se puede tener por mucho
tiempo. La tuvo dos ahos. La sonda pasado un tiempo ya
te lastima, te saca llagas. Entonces teniamos que pasar
a otra forma para poder darle la comida que es la leche,
solamente se alimenta con leche. Con el tema del botdn
debe tener mucho cuidado, le decimos: “Mia tené mucho
cuidado que no te golpees”, y ella cuando estd jugando
con los chicos esta saltando, ni se acuerda ...

La doctora dice que no se puede curar haciendo una in-
tervencion quirudrgica. Cuando uno traga y respira es el
mismo tubo, solo que cuando uno traga la comida, el tubo
se cierra automdticamente, es un reflejo que lo tenemos
todos. Ella no madurd eso. La doctora lo que dijo es que
ella puede tardar un afo, 2, 15 o nunca. Es decir que no
se sabe cudndo se va a recuperar.
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Le dijeron que es una discapacidad la que ella tiene. En-
tonces mi mamd y mi hermana se movieron para hacerle
el carnet de discapacidad.

Necesita ser atendida por un neurdlogo porque como le
hicieron forceps si o si le tenian que revisar la cabeza.
Ella aparte del trastorno deglutorio tiene trastorno
madurativo.

Antes que en el Gutiérrez le dijeran directamente que
Mia no podia comer, ella comia, tomaba yogurcito, man-
zana, vitina. Después la médica le dijo que lo liquido se
le iba todo a los pulmones pero lo sélido lo semisdlido
pasaba al estomago. Entonces mi hermana le daba sdlido,
semisodlido yogurt esas cosas. Después se le dijo que no,
que se le iba todo a Mia al pulmén. Entonces a Mia se le
tuvo que dejar de dar de comer, lo cual fue muy dificil
porque Mia ya conocia la comida. De hecho vos estds
comiendo y Mia te estd mirando, y vos te descuidaste
y Mia te lo robé. Un dia nosotros no la encontrdbamos
por ningun lado. Vamos a buscarla y estaba atrds de la
puerta del bafio comiéndose un pan, porque ella quiere
comer y ve a todos los demds que estdn comiendo.

Mia todavia sigue usando panales y toma leche. Lo uni-
co que le puede dar los nutrientes necesarios para vivir
bien es la leche.

Mi hermana tiene la esperanza de que mds adelante se le
pueda sacar la traqueotomia, que la nena pueda comer.
Pero mientras no se le saque la traqueo y ella no ma
dure, no puede comer.

El Sistema de Salud y la atencion fragmentada

La neurdloga la habia derivado a estimulacion. En el hos-
pital Gutierrez habia estimulacidén y la sacaron, no estd
mds. Cuando le dijeron a mi hermana que Mia tenia que
ir a estimulacion, fue a averiguary le dijeron que estaba
cerrado. Ahora tiene que buscar estimulaciéon por otro
lado. No lo hizo porque estaba esperando la obra social

del padre de la nena que se demord anos en hacer los
trdmites.

Va a llevarla a una clinica donde tengan todas las es-
pecialidades que necesita, para no tener que estar
trasladandose de un lado para el otro.

Capaz lo que yo pienso es una locura, pero estaria bueno,
que el Hospital tenga un equipo que trabaje con el chico
para su recuperacion. Porque si no vas al neurdlogo, al
neumondlogo v a todos los especialistas que la atienden,
y tenés que estar explicando a cada uno qué es lo que
tiene Mia.

Aparte no siempre ves un compromiso para que el paci-
ente se recupere. Lo mismo pasa ahora con la obra so-
cial. La Fonoaudiéloga le dijo yo no puedo hacer nada.
Mia en realidad grita, a ella le sale la voz, aunque tenga
la traqueo, lo que no le sale por ahi es la palabra. Ella
dice mamad, le salen algunas palabras, con el tiempo fue
aprendiendo a taparse para que le salga el aire. Y son
cosas que uno las ve y cuando lo llevas al médico el
médico no las ve. La fonoaudiologa le dijo que todos los
casos que ella tiene son chicos que no pueden pronunciar
la R, la M, pero nunca un caso como el de Mia. Ella no
sabia cémo tratarla. Mi hermana se vino re mal y me
dice “pero yo ahora qué hago? Tengo la fonoaudiéloga
pero me dice que no puedo hacer nada” Yo digo, serd el
unico caso el de Mia en la Argentina?

Con relacion a este testimonio cabe aludir a la reflex-
ién que algunos trabajadores del sistema de salud real-
izaban sobre sus propias prdcticas “Proponemos pensar
cudn humanos somos los que trabajamos en discapacidad
cuando recibimos una familia o a una persona que tiene
una necesidad, cudn de humanos somos cuando debemos
resolver un problema con la mayor celeridad. Existe una
angustia en el nucleo familiar que seria importante que
nosotros conociéramos, que tuviéramos un claro enfoque
de eso.” #



Tiempo, esperas, dedicacion, cansancio, caminos eng-
orrosos y complejos

Mia tiene la traqueo que es algo muy peligroso, no to-
das las personas saben como es. Si a la nena se le sale
la traqueo tenés unos minutos para volversela a poner,
porque sino el nene se te muere, no le llega el aire. En-
tonces en mi familia la que sabe aspirar soy yo. Hay una
mdquina especial que es para aspirarla.

Mi hermana que mds o menos va la conoce se da cuenta.
Sentis a Mia que se agita o cuando respira ya se le siente
el moco. Para cada cosa vos tenés que ir al hospital y
te mandan de un lado a otro lado. Yo la veo cansada
muchas veces, porque, tiene que estar constantemente
con Mia.

Un médico percibe estas situaciones y desde su trabajo al
interior del sistema de salud plantea: “No es posible que
cuando alguien llega para solicitar una prestacion de dis-
capacidad, se lo haga ir y venir, subir y bajar escaleras,
pedir una y otra vez el mismo papel, viajar y postergar la
solucioén de un problema que se podia resolver con mds y
mejor atencion”.

Si tiene que ir a buscar terapia ocupacional para Mia a
algun lado tiene que ir con ella, hacer la fila, que la man-
den de acd para alld. Pero es ir y esperar, no es que vas y
te atienden asi nomds. Yo entiendo que debe ser cansador
y mi hermana no es que sale solo con la nena, sale con la
nena con un aspirador de mano. Hubo un tiempo que fue
a pedir a Desarrollo social el aspirador de mano. Alli es
donde le daban la sonda y le dieron un tiempo leche. Pero
también tenia que esperar un monton de tiempo.

Se puede vincular este testimonio con el analisis que re-
aliza Auyero en “Pacientes del Estado” sobre la funcion y
significado de la espera. El autor reflexiona sobre la espera
como un ejercicio de poder, disciplinamiento y sumision
desde el Estado hacia los sectores populares, intentando
desmitificar “la aparente naturaleza eterna de la espera
de los pobres”. “La espera produce incertidumbre y ar-
bitrariedad. Estas engendran un efecto subjetivo espe-
cifico entre quienes necesitan al Estado para sobrevivir”
(...)” La dominacién politica cotidiana es eso que pasa
cuando aparentemente no pasa nada, cuando la gente
solo espera”¥

“Los sujetos cumplen con el requisito de esperar porque
esta arraigado en su realidad (...) la espera parece ser
parte del orden de las cosas para los pobres (...) estan
dispuestos a reconocer y someterse a la obligacion de es-
perar precisamente porque eso es a lo que siempre se ven
expuestos (...) Esperar no es un rasgo de sus personali-
dades ni tampoco es algo que valoran porque tienen una
apreciacion distinta del tiempo, sino que es el producto
de una estrategia de dominacion exitosa .”#

Como la precaria infraestructura urbana incide en la
vida cotidiana de las personas con discapacidad

El tema de la luz para Mia fue fundamental. Mi mamd
es delegada de la cuadra, entonces nosotros tenemos un
teléfono al cual llamar. Les decis “mird se cortoé la luz
en la manzana tal “bueno ahi vamos a arreglarlo” puede
pasar que pase una hora, tres o nunca.

En el barrio se nos corta constantemente la luz y este
tema afectaba directamente la salud de Mia porque du-
rante un tiempo ella tuvo que usar un respirador, ahora
no lo estd usando porque estd mucho mejor. El respira-

“ Modulo Salud. CTA. Op. Cit. Pag 7
“ Modulo Salud. CTA. Op. Cit. Pag. 7

7 Auyero, Javier (2013). “Pacientes del Estado”. Editorial EUDEBA. Buenos Aires. Pag. 36 y 37

* Auyero, op. Cit.pag. 31
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dor si o si se lo tenia que poner una vez que se acostaba,
se lo engancha a la traqueo y si no habia luz no habia
respirador. Mia podia estar una cantidad de tiempo sin
él, pero no todo la noche. Habia que llamar a emergencia
(UGIS) vy decirles mird que acd hay una nena que si o si
necesita electricidad porque si no se muere.

Mia tarddé mds que cualquier chico en aprender a cami-
nar, camind al ano y medio, los doctores decian que no
sabian si iba a poder caminar bien, si iba a poder correr.
Vos la vez a Mia y ella corre, camina.

Para mi tiene que ver con el estimulo que se le da a
Mia al ser una nena que vive en una villa. Por ejemplo
nosotros no tenemos esos cuidados que por ahi le dan a
una persona de clase media. Yo le decia a mi hermana
que nuestra casa tiene muchas trampas mortales, y
es verdad que por ahi viene otro chico y se golpea, se
tropieza con algo, se termina lastimando.

Por ejemplo en mi casa hay barro, hace frio y es un am-
biente muy humedo. Yo digo que son esas cosas las que
la hicieron mds fuerte. Por ahi con otro chico los padres
tiene mds cuidado... Cuando vinieron de la Defensoria a
ver mi casa por el problema de salud de Mia los doctores
no podian creer como sobrevivid en las condiciones que
estd mi casa.

La accesibilidad, las condiciones de la vivienda y la
falta de apoyos.

Hablando de la discapacidad en en la Villa, el tema del
barro complica a las personas que tienen problemas,
el acceso a algunos lugares se vuelve muy dificil. Los
pasillos para personas que tienen sillas de ruedas o algun
baston son dificiles. Ahora se estdn arreglando algunas
calles por el proyecto este de Urbanizacion. Se estdn ha-
ciendo proyectos para abrir muchas calles, arreglar las
veredas, pero eso no pasa en todo el barrio. Hay mucha
gente que vive en la Villa 31 Bis donde hay mucho bar-
ro. Entonces ahi es muy dificil el tema de salir o entrar,
para hacer un trdmite o algo, si hay barro se le complica
mucho

También hay problemas con los colectivos. En barrio
Guemes y en el Playdon hay muchas lineas de colectivo
que llegan a la terminal. Ahi los colectivos quedan a
unas cuadras. Pero en el barrio chino son entre 10 o 20
cuadras que vos tenés que hacer para llegar a tu casa.
Piensen en una persona con discapacidad, para salir a
la calle.

Por ejemplo yo tengo un vecino enfrente de mi casa, que
cuando tiene que renovar el pase de discapacidad no pu-
ede salir solo porque tiene un problema motriz que
se puede caer en cualquier momento. Entonces si o si
necesita alguien que lo acompafe. Hay muchas personas
que estdn solas y tienen una discapacidad o su familia no
los ven.

El tema del bano también. No es lo mismo si vos vivis
en la villa que vivir en un departamento que abris tu
canilla y sale agua caliente. Es todo un tema, tenés que
calentar el agua.

Respecto al SAME cada vez que se l[lama a una ambu-
lancia, para entrar a la villa tiene que esperar al pa-
trullero. El SAME nunca entra solo. Tiene que esperar al
patrullero y ahi el patrullero entra junto con el SAME.
Hay lugares del barrio que es fdcil el acceso y otros
lugares que no, por los pasillos y los autos que a veces
estdn estacionados. Hace un afio y medio atrds fallecio
una persona porque no llegé la ambulancia. No quiso in-
gresar, entonces se hizo toda una marcha, un corte de
calle para lo cual la presidenta dio esa orden de que haya
una ambulancia pura y exclusivamente para la villa.

Sé por ejemplo que en barrio Inmigrantes, ahi donde
estd la ultima salita que se hizo, siempre hay una am-
bulancia, como que estd en el centro, para el barrio. Se
tuvo que morir una persona...

Las politicas publicas sobre discapacidad en el territo-
rio.

El tema de la discapacidad es como que estd invisibili-
zado. No hay un trabajo con el tema de discapacidad en
el barrio.



Estd la salita vieja... Por ejemplo ahora cuando nosotras
estuvimos buscando jardin para Mia o viendo la forma
para que venga una maestra domiciliaria nos mandaron
ahi. Averiguamos acd en gabinete central y nos deriva-
ron a la villa. Nos dijeron: ahi en barrio hay un grupo de
personas que trabajo con el tema de los jardines para
los chicos con discapacidad. Fuimos tres o cuatro veces
y nunca estaba la persona. De hecho nosotros somos del
barrio y no sabiamos que existia eso. Capaz que existe
algo de discapacidad y uno no lo sabe.

En el barrio no hay juegotecas por ejemplo para que vaya
Mia a jugar con otros nenes. Seria bueno que haya algo
asi en el barrio que trabaje con todas las discapacidades
y haya un equipo de salud con diferentes profesionales,
de educacion, de todo.

El dificil acceso a la educacion

Estamos viendo, con el tema de la traqueo, como hacer
para que ella tenga una vida normal, digamos que pueda
ir al colegio, que pueda hacer deporte.

En el gabinete central le dijeron que si hay jardines,
pero para chicos con discapacidad motriz, y Mia no tiene
una discapacidad motriz. Asique no sé si entraria ahi.
Después nos dicen que un jardin comun como que no es
viable porque Mia tiene la traqueo. En ese caso tendria
que tener un acompafante o una enfermera para el mo-
mento en que se la tenga que aspirar o si se le sale la
traqueo.

Aparentemente no hay enfermeros que acompanen en
las escuelas...Nos dijeron que tenemos que ir a averiguar
al colegio de chicos con discapacidad motriz.

Mi hermana en principio lo que va a hacer ahora es pedir
una maestra domiciliaria para Mia, para que ella entre
al sistema educativo y después pedir mediante alguna
instancia legal, que Mia pueda ir a una escuela comun
donde van todos los chicos. A mi lo que mas me preocupa
de todo esto es pensar : ;Mia es la Unica chica con esta
situacion? ;no hay otros chicos que tengan traqueo? ;no
hay nada dentro de salud ni del sistema de educacion

que contemple a estos chicos? Mia camina, hace todo.
Puede ir a una escuela comun, pero lo que falta es esta
persona que la acompariie.

En el Gabinete Central le ofrecieron a mi hermana, una jue-
goteca. Pero mi hermana dijo “yo la puedo llevar a la jue-
goteca un rato para que se entretenga pero no es lo mismo
que una escuela”...

Resulta relevante vincular este testimonio con un informe
realizado por ACIJ, en base al Censo Nacional de poblacion
del 2010, en el cual se destaca la falta de acceso de los
chicos con discapacidad a la educacion, y sobre todo de los
chicos con discapacidad que habitan en villas. En la ciudad
de Buenos Aires existen 1600 nifos y adolescentes de 3
a 17 anos con discapacidad que no asisten a la escuela
(8,5%).

Teniendo en cuenta los ninos y adolescentes de la Ciudad
de Buenos Aires que asisten a la escuela se observa una
mayor concurrencia de chicos/as sin discapacidad, en com-
paracion con los nifos que poseen alguna discapacidad. Las
diferencias mas marcadas se visualizan en las franjas etarias
de 3 - 4 anos (83,5 poblacion total que asiste a la escuela,
72,8 nifos con discapacidad que asisten) y las de 15 -17 anos
(90,5 poblacion total que asiste a la escuela y 82,3 adoles-
centes con discapacidad que asisten).

La inaccesibilidad se acentla en el caso de los nifios y adoles-
centes con discapacidad que habitan en villas. Por ejemplo
en la Villa 31 y 31 bis solo asiste a la escuela el 76,5 % de
los ninos de 5 anos con discapacidad mientras que esta pro-
porcion asciende al 96,7 entre el total de nifos de esa edad.
Asisten el 68, 4% de los adolescentes con discapacidad
mientras lo hace 90,5 del total de adolescentes. Como se
observa es mas dificil acceder al sistema educativo para los
ninos que residen en villas. La vulneracion de los derechos
sociales dificulta la inclusion y permanencia en la escuela,
esta situacion se agrava entre los nifos con discapacidad.
Las barreras que se deben sortear en los barrios pobres son
muchos mayores que en otros contextos sociales, debido a
la precaria infraestructura urbana. Pobreza y discapacidad
estdn estrechamente relacionadas.

17



18

¢{Mejorar las condiciones de habitat a cambio de som-
eterse a los controles permanentes del Estado?

Mi hermana aproveché un momento que hubo una toma
en el barrio. En ese momento intervinieron muchos de-
fensores por el tema de vivienda, porque habia chicos
que habian tomado un terreno y se les dio un subsidio
habitacional para que los chicos dejaran ese terreno y
puedan alquilar algo. Mi hermana aprovechd eso de que
estaban los defensores y ella planted el problema que
tenia con Mia. Entonces eso fue lo principal por lo que
intervinieron los defensores .

Ellos sabian del problema de la electricidad en el barrio
y les contamos de que Mia debia utilizar un respirador.
Encima vinieron a ver el estado de mi casa un dia de
lluvia. En mi casa hay muchisima humedad. Entraron y
yo les veia la cara a los doctores. El doctor entro y dijo
“acd hay tanta humedad que no sé cdmo esta nena vive.
Entonces hicieron un informe, sacaron fotos de la casa y
dijeron Mia no puede vivir asi. Intervinieron obligando al
Gobierno de la Ciudad mediante un juez a que le alquile
un departamento a mi hermana Flor y a mi sobrina cer-
cano al hospital, por si en algin momento surge un prob-
lema, para que esté cerca.

Lo que dice mi hermana es : “yo ahora es como que no
tengo una vida, siento que todo el mundo constante-
mente se mete en mis cosas”. Por un lado bueno es lo
que le toco... Estdn los defensores, el Gobierno vy ella me
dice “no sé todo el tiempo me llaman, vienen, no sé qué
hacer porque a veces viene el del Gobierno de la Ciudad
a revisarme la casa. No me puede caer de un dia para
el otro, yo capaz ese dia tengo que ir al medico, tengo
que ir a hacer algo con la nena”. Van los del gobierno
a vigilarla. Son varios, uno por el tema de la casa, otro
por el tema de salud... Se meten a controlar sus gastos.
No van a ver si la nena estd bien. Porque si se metieran
a decirte: “che vengo porque la verdad la nena tiene que
empezar el 2do cuatrimestre de la escuela”... No, vienen
a controlar que estés viviendo ahi.

El departamento es un departamento chico, para Mia vy
para Flor, esta amueblado pero a mi hermana le preocupa
que cuando se vaya va a tener que pagar por las cosas
que se rompieron dentro del departamento. Les dijo a los
del Gobierno me mude acad usé el lavarropas un dia y se
rompio, no es que yo lo rompi.

Después por ejemplo el Gobierno lo que dijo es: vamos a
ver cudnta plata a vos te ingresa por mes: “A vos te in-
gresa esto mas la plata que te da el padre, significa que
podés pagar los servicios”. Entonces en ese momento a mi
hermana le dio mucha vergiienza porque ellos mismos te
hacen sentir que sos un paria.

Me conté que al Gobierno en el mismo juicio que tuvo les
dijo, “yo no quiero que me den nada, yo quiero un tra-
bajo y que me den una buena obra social, para mandar
a mi hija al colegio y tener una buena salud, yo no les
pido nada a ustedes”. Porque los tipos le hacian sentir
que ella queria todo de arriba.

Mi hermana me dice “ya me tienen re podrida yo me
vuelvo a vivir a la villa y que se metan el departa-
mento..”, “lo tnico que me jode es la luz”, “me estdn
controlando todo”. Me dijo llorando, “yo no es que no
quiero pagar, no me alcanza”.

Ahora tramitd la pension y empezd a cobrarla este mes.
Tarddé menos que a cualquier hijo de vecino porque inter-
vino el defensor. Nosotros todos los caminos que tuvi-
mos que hacer fueron dificiles pero creo que hubieran
sido mas dificiles todavia sino tuviéramos posibilidad de
recibir ayuda de los contactos con los que contamos, sino
hubiera estado la Defensoria, porque ellos ya conocen,
saben el derecho que tiene.

La soledad de las madres frente a la discapacidad de sus
hijos y la falta de apoyos

Mi hermana vivio con la pareja y la nena en la casa del
papa, hasta que ingreso en la terapia intensiva. Ahi fue la
separacion. Después volvio a mi casa sola con la nena.

El padre le pasa a mi hermana 800 pesos por mes. No tiene
muchos ingresos. La nena esta con el padre dos fines de
semana por mes seguro.



El no ve las cosas que ve mi hermana, al no estar no toma
conciencia. Mi hermana no tiene ninglin momento en que
ella pueda olvidarse o tranquilizarse. Ella esta todo el
tiempo con la nena. La otra vez le decia yo, por qué no la
viene a buscar él a la nena, en vez de tener que ir vos?.
El tiene auto, vive en Pacheco. Mi hermana tiene que to-
marse colectivo de su casa hasta la estacion de tren y de
la estacion de tren son muchas estaciones. Después tiene
que tomarse otro colectivo y llevarla a la casa de él. Me
da bronca. Mi hermana me dice “ay si, la verdad que si,
pero que querés que haga? Yo prefiero llevarla porque
asi son 2 dias que yo por lo menos me tranquilizo, para
asi después el domingo irla a buscar y devuelta arrancar
porque sino no descanso, no tengo ni un momento de
tranquilidad.

Mi hermana era gorda, pesaba no sé cuantos kilos. Vos la
vez ahora y es un palo. Todo lo que vive tiene impacto
en su salud y psicolégicamente. Vos tenés a tu hija y
no podés sentarte a la mesa porque tu hija no te deja
comer. Imaginate para ella lo que es, me dice: “ para
qué me voy a sentar a comer si Mia me va a estar mirando
y yo no puedo comer asi”. Entonces es como que siento
que mi hermana también tendria que tener una ayuda
psicologica.

Flor no puede trabajar, ni estudiar. No puede hacer
nada, porque tiene que estar con la nena.

Este relato da cuenta de la escasa posibilidad de circu-
lar por el espacio publico para una madre que tiene un
nino/a con discapacidad. Puede visualizarse la division de
género al interior de la familia. Son las mujeres quienes
en la gran mayoria de los casos asumen la responsabili-
dad en el cuidado de sus hijos con discapacidad. Desde
el Estado la responsabilidad se adjudica a la familia y a
la mujer en particular, anulandose su vida social y haci-
endo que su cotidianeidad se torne agobiante y los vin-
culos se resientan. Las politicas publicas no brindan los
recursos que permitirian insertarse laboralmente, iniciar
estudios, construir proyectos y poder tener espacios de
distension.

Villa 31
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Discapacidad y el
derecho a la educacmn

En relacion a la inclusién en la escuela en el total pais hay una brecha de entre
un 15y un 20% entre los nifos en general y los nifos que padecen alguna discapa-
cidad. Va variando segln el grupo etario. El 99% de los ninos/as de 6 a 11 anos
asiste a algun establecimiento educativo, mientras solo lo hace el 80,5% de los
ninos/as con discapacidad. Entre los ninos de 12 a 14 anos, asisten a la escuela
el 96,7% del total de nifos, y esta proporcion baja a 77,2% entre los nifios con
discapacidad.

—=20 Entre los adolescentes de 15 a 17 anos asisten a la escuela el 81,6%. Esta propor-
cion disminuye a 65,7% entre los que presentan alguna discapacidad®.

INCLUSION EN LA ESCUELA

Nifios de 8 a11 Nifos de 12 a 14 Nifios de 15a 17
afos afos afios

W Total de nifios O Nifios con discapacidad

Fuents DINIECE. Ministerio de Educacion de |z Nacidn. Afio 2011




Habria que indagar qué factores estan incidiendo en que
casi un 20% de los chicos con discapacidad no asistan a la
escuela, se vincula con la oferta educativa? y/o con las
expectativas que el entorno social tiene en relacion a las
posibilidades de desarrollo de ese nino/a? y/o con la falta
de recursos economicos que faciliten el acceso? y/o con
las barreras fisicas que obstaculizan el acceso al derecho
a la educacion?

El derecho a la educacion de las personas con discapaci-
dad se efectiviza cuando es posible tener acceso a una
educacion que les permite potenciar sus posibilidades y
contemplar sus necesidades®.

La educacion de personas con discapacidad necesita una
serie de “recursos, apoyos y condiciones especificas”,
que muchas veces no estan disponibles, y se convierten
en un obstaculo que juega en el proceso de ensefanza
aprendizaje’.

“La eleccion de la estrategia educativa y de la institucion
escolar depende del analisis de los distintos factores que
intervienen, donde primero esta el sujeto (por si mismo
o0 a través de su familia, segln sea el caso) que no puede
estar ausente al momento de definir su educacién. Debe-
mos pensar en un sujeto de su educacion, es decir en un
sujeto politico”.

Escuela Comun y Escuela Especial®

En la Ciudad de Buenos Aires, segln la encuesta realizada
por la Direccién de Estadisticas en 2011 se encuentran
16.048 nifnos/as y adolescentes en la franja etaria de es-
colarizacion obligatoria (5 a 17 afos) que poseen alguna
discapacidad ¥.

Segln informacion del Ministerio de Educacion de la Ciu-
dad de Buenos Aires, en 2012, el total de nifos/as que
asisten al nivel inicial y primario, tanto comdn como es-
pecial es de 400.500 chicos. La proporcion de alumnos
que asisten a escuelas especiales es del 1,2% del total.
Esta proporcion es mas significativa en el sector estatal
(el 1,4% del total de alumnos asisten a escuelas especia-
les) que en el privado (el 0,95% del total asisten a es-
cuelas especiales de nivel inicial y primario)

333435 Ver Modulo Educacion. Educacion y Discapacidad. Secretaria de Discapacidad. CTA Nacional. Aiio 2009. Ciudad de Buenos Aires.

% Las instituciones educativas que se presentan en la modalidad de educacion especial son las siguientes: En el Escalafon A se encuentran las Escuelas
hospitalarias y domiciliarias. Las maestras son de educacion comun. En el Escalafon B se encuentran las Escuelas de Recuperacion. Las maestras
son de educacion comun. Centros Educativos de Recursos Interdisciplinarios si son de escalafon B. También estan dentro de este escalafon los CENTES
(Centro Educativo para la Atencion de Alumnos con Trastornos Emocionales Severos). La mayoria de los profesionales que conforman los equipos

son psicologos, los docentes a cargo de cada grupo de nifios también deben contar con esta profesion. La impronta de la tarea se centra en el trabajo
clinico. Se encuentran en un listado particular. Existen dos centros de estas caracteristicas en toda la Capital. Uno funciona en el Tobar Garcia y el
otro en el barrio de Palermo. El Escalafon C estd conformado por Escuelas especiales. Las mismas abarcan discapacidades sensoriales - motoras o
intelectuales. Las maestras son de educacion especial. Entrevista realizada a docentes y profesionales de Educacion Especial

7 Direccion General de Estadisticas. Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires. Encuesta Anual de Hogares 2011. Procesamiento especial solicitado por

el equipo



W atricula por sector de gestion segln tipo de oferta, modalidad. Wivel inicial y primaro. Afio 2012

— Sector de gestion .
Modslidsd | Mivel de ensefianza Sl Bl
Maticuls (%) Matioubs %) M atriculz %)
Totl A400500] 100,00% 200.163 100, 00 % 200,337 100,00%
Comin T otal 395,764 08,82% 197.3256 98 58% 193.439 99 05%
Inicial 116 879 2518% 50 985 25 46% 65 914 32 50%
F rimaric 278 885! B6963% 146 360 73,12% 132.525 66,15%
E special T otal 4736] 1,48% 2.838 1,42% 1,898 0,95%
Inicial 6550 0,16% 353 0,20% 288 0,13%
P rimaric 4 077 1,02% 2.445 1,22% 1.632 0,81%

Segun los datos presentados por la encuesta de la Direc-
cion de Estadistica de la Ciudad de Buenos Aires, el 77%
de la poblacion con dificultad de largo plazo de 3 afos
0 mas asiste a establecimientos pertenecientes a edu-
cacion comin y un 23% concurre a escuelas de educacion
especial.’®

Si tomaramos especificamente la franja etaria de 5 a
17 anos, encontrariamos que el porcentaje de nifos/as
y adolescentes que asisten a educacion especial es del
27%%.

3 Direccion General de Estadisticas. Gobierno de la Ciudad de
Buenos Aires. La poblacion con dificultad de largo plazo. Informe 2.
Encuesta Anual de Hogares 2011.

390 Direccion General de Estadisticas. Gobierno de la Ciudad de
Buenos Aires. EAH 2011. Procesamiento especial a solicitud del
equipo.

" Ver moédulo Educacion CTA. Op. Cit.

%2 Modulo Educacion CTA. Op. Cit. Pag 11

364 Direccion General de Estadisticas. Gobierno de la Ciudad de
Buenos Aires. Informe 2. op. cit.

POBLACION DE 3 ANOS Y MAS QUE ASISTE A UN ESTAB-
LECIMIENTO EDUCATIVO

23%

7%

O Educacion Comun B Educacion Especial

Otro dato relevante aportado por la misma fuente senala
que 4 de cada 10 personas, con dificultad de largo plazo
de 3 anos 0 mas, que concurre a establecimientos de edu-
cacion especial buscaron vacante sin éxito para asistir a
escuelas de educacion comdn®,



¢La integraciéon y la inclusién educativa refieren al
mismo proceso?

Resulta esclarecedor presentar los conceptos de inclu-
sion y de integracion ya que se los suele emplear como
sinénimos cuando poseen significados diferentes.

Se ubica esta homologacion conceptual en los anos 90
desde una perspectiva de politica educativa imbuida en
la logica neoliberal donde sustituir la idea de integracion
por la de inclusion se fundaba en una politica de ajuste
que omitia las condiciones materiales y los recursos nec-
esarios para efectivizar los procesos de integracion de los
nifios/as con discapacidad®'.

“Inclusion es “colocar una cosa dentro de otra” e Inte-
grar es “conformar un todo con las distintas partes que lo
componen”. Un alumno con discapacidad estara incluido
tanto si asiste a una escuela comin como si lo hace a
una escuela especial; mientras que la integracion escolar
implica una estrategia educativa por la cual ese sujeto
con discapacidad concreta su educacién en una escuela
comun. Que un sujeto esté incluido no significa que
estara integrado. La integracion escolar no es “colocar”
un sujeto con una discapacidad en una escuela comun.
Un sujeto incluido, “colocado dentro de algo”, no nec-
esariamente estara integrado a ese todo del que forma o
deberia formar parte”¢2.

Observemos algunos datos de la Direccion de Estadisticas
de la Ciudad sobre esta tematica: un tercio de la po-
blacion con discapacidad de 3 y mas aios que asiste a un
establecimiento educativo comdn necesitan apoyo para
la integracion educativa (33%)%.

Entre quienes necesitan apoyo para la integracion edu-
cativa y tienen una discapacidad, principalmente se
encuentran los que padecen discapacidad mental y/o
intelectual (64%), seguido por aquellos que poseen dis-
capacidad del habla (18%) y motora (14%)%.

Se observa como la discapacidad mental triplica la nece-
sidad de apoyo que requiere la poblacion con otro tipo
de dificultad.

En este sentido una directora de escuela comparando la

integracién de chicos con diferentes tipo de dificultades
aludia “Tenemos chicos con otras patologias, chicos con
autismo, chicos con TGD, chicos con ADD y chicos con
paralisis cerebral que son otras cuestiones porque ahi
si necesitan otros tipos de terapia que requieren de un
mayor acompanamiento, los chicos ciegos sin otra tipo de
discapacidad nada mas necesitan la traduccion a braile
de lo que se haga en la escuela, es muy sencilla la inte-
gracion con ellos”®.

Principalmente cubren los costos del apoyo a la inte-
gracion educativa las obras sociales (34%), la familia
(31%) y el establecimiento escolar (24%)%.

El 15% de las personas que asiste a educacion comun y
necesita apoyo para la integracion educativa, no lo re-
ciben.

Se puede observar que existe una distancia entre el dis-
curso y la practica cotidiana en referencia a los procesos
de integracion. Las politicas de integracion no fueron
tratadas por parte de los gobiernos con la intensidad y
voluntad politica requerida para su efectivizacion. Algu-
nos sectores vienen planteando la necesidad de impulsar
un proceso de discusion colectiva que reuna a todos los
actores involucrados para evaluar la politica existente y
los cambios que deberian realizarse. Cabe destacar que el
eje sobre los recursos presupuestarios es considerado un
punto crucial en esta discusion®®.

“El macrismo evoca el concepto de inclusion constan-
temente sin embargo observamos que muchas veces se
trata de una integracion virtual, es un gran como si, ya
que no siempre se genera una verdadera integracion de
los nifAos con alguna discapacidad que apueste a una pro-
gresiva autonomia, sino que se trata de una permanencia
del chico en una escuela comun, aunque no se genere una
interaccion real con el contexto.

Ante algunas situaciones se requiere de la escuela espe-
cial ya que posee una bateria de recursos especificos y
de atencion mds singularizada con la que no cuenta una
escuela comun. Esto en muchas circunstancias puede re-
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dundar en una mayor estimulacion del nifio/a”®.

“Un proyecto de integracion no se sostiene solo con el de-
seo y las buenas intenciones, no se reduce a una cuestion
de actitud y voluntad, aunque estas sean necesarias para
llevar adelante cualquier trabajo. Muchas veces, los re-
sultados no son los esperados por la influencia que ejer-
cen sobre él las condiciones en las que se desarrolla el
trabajo. Asi, a veces, se suele pensar que la integracion
no sirve cuando en realidad lo que no sirve, no ayuda y se
transforma en obstaculo, son las condiciones en que se
lleva a cabo el proyecto” .

Los procesos de integracion. El rol de la maestra inte-
gradora. Discusioén sobre la figura de la APND

Cabe destacar la figura de la maestra integradora como
recurso para la integracion de los chicos con discapaci-
dad en la escuela comun, ya que ejerce un rol relevante
para la efectivizacion de este derecho. También se en-
cuentran otras figuras como los asistentes celadores para
ninos/as con discapacidad motora, los Intérpretes de
Lengua de Sehas Argentinas, y los Maestros de Apoyo Psi-
coldgico (MAP), etc.

En las entrevistas realizadas a docentes de escuela es-
pecial mencionan que las maestras integradoras tienen
a su cargo el proceso de los nifos/a con discapacidad
que asisten a una escuela comdn. Son quienes realizan
las adaptaciones curriculares correspondientes y apoyan
la escolaridad de los nifos/as. Esta figura pertenece al
escalafon C y suelen concurrir dos veces por semana a la
escuela comun. Sin embargo hicieron especial hincapié

durante la entrevista en la necesidad de realizar nue-
vos nombramientos de maestras integradoras ya que
no alcanzan a cubrir la demanda existente.

Sobre la importancia del rol de la maestra integradora
una directora de escuela comin mencionaba “Las docen-
tes se preocupan, se asustan un poco cuando tiene en
el aula un nene ciego pero al haber una maestra inte-
gradora que las ayuda, asi como los chicos naturalizan la
situacion la maestra también””!

En el testimonio de una maestra de grado comun se visu-
aliza la relevancia de la figura de la maestra integradora
para facilitar el proceso de inclusion de una nifa con dis-
capacidad “Cuando Agus se sumo al grupo no me dieron
una capacitacion especifica, fui a visitar la escuela de
ciegos y me acercaron un papel para leer pero agradezco
la maestra integradora que nos tocd, con ella aprende-
mos. Al principio me volvia loca pensando que yo tenia
que adaptar los materiales luego fui conociendo cual era
la tarea de maestra integradora”.”

Una maestra integradora describe las tareas que realiza
al interior de la escuela comun acompanando el proceso
de un nino “Se trata de asesorar a los docentes, acom-
panarlos en este desafio, en esta hermosa tarea y limar
cualquier dificultad en el acceso a la informacion. Real-
mente las personas con dificultades visuales no tienen
limitaciones intelectuales para seguir el ritmo y los con-
tenidos del nivel primario, pero si en cuanto a los recur-
sos. Entonces la figura de la maestra integradora es quien
se encarga de adaptar desde el mapa, grafico o cualquier

% Entrevista realizada por Clarisa Gambera en el marco del programa REC. Direccion de Inclusion Escolar. Ministerio de Educacion. Audio Directora

de escuela

.7 Direccion General de Estadisticas. Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires. La poblacion con dificultad de largo plazo. Informe 2. op.cit.

% Ver modulo Educacion CTA. Op. cit.

% Entrevista realizada a docentes y profesionales de Educacion Especial del Sector Publico

70 Médulo Educacion CTA. Op. cit. Pag 19

7! Entrevista realizada en el marco del programa REC. Op. Cit, Audio de la Directora de escuela
72 Entrevista realizada en el marco del programa REC. Op. Cit . Audio de la Maestra de grado
73 Entrevista realizada en el marco del programa REC. Op. Cit. Audio de la Maestra Integradora.



esquema, hacer la transcripcion a braile del material de
lectura o de las fotocopias que da el docente o digitali-
zarlo y por otro lado pasar a tinta todo lo que los chicos
van produciendo para que la maestra pueda hacer las
correcciones y el seguimiento.”

Los docentes desde sus practicas en los procesos de in-
tegracion de ninos/as con discapacidad vienen reflex-
ionando y produciendo materiales sobre las condiciones
que resultan necesarias para promover un proceso de
integracion real y entre ellas mencionan:

“El indice de relacion docente-alumnos: ;jcuantos alum-
nos puede atender una maestra integradora? y jcuantos
alumnos debe haber en una sala, grado o ano donde hay
algln alumno integrado? La relacion docente-escuelas:
a cuantas escuelas puede concurrir una maestra integra-
dora? Los espacios de trabajo colectivo, a nivel institu-
cional e interinstitucional: jcuales son los espacios que se
requieren para organizar, sistematizar e institucionalizar
un trabajo conjunto? y jcuales son los tiempos que se
necesitan para la planificacion, seguimiento y evaluacion
de los proyectos puestos en marcha? No hay trabajo col-
ectivo si no hay un espacio y un tiempo destinado para
tal fin. Los recursos: recursos humanos: ;con cuantos do-
centes cuentan las escuelas especiales y con cuantos vy
cuales deberian contar para llevar adelante los proyectos
de integracion? Recursos materiales y financieros: ;qué
apoyos materiales y qué tecnologia se necesitan para la
integracion de un alumno con una discapacidad? y jcuan-
to es el gasto de movilidad (viaticos) que debe ser cu
bierto?”74

En relacion a los espacios de trabajo colectivo, a nivel in-
stitucional e interinstitucional una docente manifestaba
la relevancia de los recursos humanos en los procesos de
integracion “Todos tenemos que tener un mismo objetivo
y una misma mirada, a su vez informarnos y coordinar
esfuerzos. Tenemos que estar en continua comunicacion
y compartir la informacion sino el chico queda fragmen-
tado en dos escuelas, se trata de acompanar el recorrido
Unico de cada chico”

Como contra punto a la funcion de la maestra integra-
dora, en las entrevistas realizadas se plantearon diver-

sas criticas a la figura de Acompanantes Personales No
Docentes (APND), aludiendo a que no se encuentran
bajo el estatuto docente, se trata de psicélogas o psi-
copedagogas que pertenecen a una institucion privada,
tercerizandose de esta manera la tarea. La modalidad de
APND es de concurrencia diaria a la escuelay se designa
un profesional por cada chico, no pudiendo haber mas
de una por curso. También hicieron alusion a las diferen-
tes modalidades de abordaje de trabajo entre las APND
y las maestras integradoras: “La linea teodrica de trabajo
de las APND es cognitiva conductual a diferencia con las
maestras integradora, que trabaja con chicos con prob-
lematicas de salud mental, desde una perspectiva psi-
coanalitica, superponiéndose distintos enfoques”. Asi-
mismo mencionaron que “Las APND no pueden realizar
adaptaciones curriculares a diferencia de las maestras
integradoras”. Concluyeron planteando que “En vez de
invertir recursos en aumentar el plantel de docentes in-
tegradoras y fortalecer el sistema pUblico estatal se deri-
van fondos al sector privado”” .

Agregaron su preocupacion por los mecanismos de acceso
a esta figura de apoyo “Para poder solicitar una APND,
hay que tramitarlo y se necesita certificado de discapa-
cidad. Actualmente todos los chicos/as que tienen algln
tipo de discapacidad y asisten a una escuela comdn po-
drian solicitar una APND si los padres y el equipo tratante
lo considera necesario. Anteriormente solo contaban con
este recurso los ninos con trastornos generalizados del
desarrollo (TGD)”. Manifestaron que les preocupa como
se viene utilizando esta figura en la practica “Es alar-
mante como en la practica se viene utilizando el recurso
de las APND para la poblacion que suele estar incluida
en la modalidad de recuperacion, a los que se le solicita
que obtengan un certificado de discapacidad cuando en
realidad en muchos casos se trata de situaciones sociales
conflictivas y no de una discapacidad especifica””’.

Por otro lado un conjunto de organizaciones vinculadas
a promover los derechos de las personas con discapaci-
dad y los derechos sociales plantean como un avance la
resolucion que dicto el ejecutivo de la Ciudad de Buenos
Aires en relacion a la autorizacion del ingreso en las
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escuelas estatales de APND para todos ninos con alguna
discapacidad que lo requieran. Consideran que esta nor-
mativa es producto de las demandas que las organizacio-
nes interpusieron para lograr la inclusion de los nifios
con discapacidad. Senalan que deberian agilizarse los
tiempos de asignacion del acompanante, que no deberia
participar en el proceso de la autorizacion el gabinete
central sino el area de educacion comidn y que se deberia
permitir el ingreso de todo profesional que cuente con la
capacitacion necesaria para acompanar la inclusion edu-
cativa del nifio/a”.

Sobre el nifio/a protagonista del proceso de inte-
gracion, las instituciones y los actores que participan

También inciden en los procesos de integracion las rep-
resentaciones que las instituciones vy los actores que
participan de las mismas poseen sobre el sujeto de la
integracion.

En relacion a los obstaculos que se presentan para la in-
tegracion una directora de escuela comun relataba “La
madre fue a otra escuela antes que a esta, la directora
no le dijo que no pero le dio todas las excusas para que
no se integrara. No en todas las escuelas se hace. Por eso
desde la escuela de ciegos donde la nena asistia le dije-
ron que me venga a ver a mi porque ya tenemos experi-
encia.” “Si a mi me pasara lo mismo que a esa familia,
si un médico o un profesional cualquiera te esta reco-

mendando que esto es lo mejor para tu hijo, yo quisiera
encontrar una escuela que me dijera si veni a integrarlo
porque es lo que necesita””

Una maestra integradora hacia especial hincapié en el rol
que juega en la integracion el maestro de grado comun
”Se realza demasiado la figura del maestro integrador y
no es tan asi, yo llevo afnos en integracion y la tarea mas
o0 menos es la misma. Sin embargo el éxito y los logros en
cada comunidad educativa son totalmente diferentes a
pesar de que mi tarea es la misma, o sea que no depende
tanto de mi. El verdadero maestro integrador es el de
grado comun, el que esta todos los dias, todas las horas.
Nosotros los maestros integradores de la escuela especial
vamos y preparamos el material pero la idea es que no
permanezcamos en el aula, que ellos tengan el nivel de
independencia y autovalimiento maximo. Es el maestro
de grado comun el que instrumenta todas las estrategias
para que el nifo o el adolescente esté realmente inclui-
do”.8

En relacion la posicion de las escuelas comunes y los pro-
cesos de integracion una docente evaluaba los cambios
positivos que se han producido a lo largo del tiempo.
“Noto un avance muy grande a través de estos anos, antes
era como que el esfuerzo era unilateral. La escuela espe-
cial, el nino y la familia intentabamos integrarnos a esa
escuela comun, demostrar que podiamos y obviamente lo

™ Modulo Educacion CTA . Op. cit. Pag 19

73 Entrevista realizada en el marco del programa REC. Op. Cit . Audio de la Maestra Integradora
76 Entrevista realizada a docentes y profesionales de Educacion Especial del Sector Puiblico
77 Entrevista realizada a docentes y profesionales de Educacion Especial del Sector Puiblico

78

cuelas-de-acompanantes-personales-para-alumnos-con-discapacidad).

Asociacion por los Derechos Civiles. Febrero 2013. http://www.adc.org.ar/975_el-ministerio-de-educacion-porteno-autorizo-el-ingreso-a-las-es-

7 Entrevista realizada en el marco del programa REC. Op. Cit. Audio de la Directora de escuela
8 Entrevista realizada en el marco del programa REC. Op. Cit Audio de la Maestra Integradora
81 Entrevista realizada en el marco del programa REC. Op. Cit Audio de la Maestra Integradora
8 Entrevista realizada en el marco del programa REC. Op. Cit Audio de la Maestra Integradora
8 Entrevista realizada en el marco del programa REC. Op. Cit. Audio de la Directora de escuela



lograbamos. Se busca que sea exitoso, no vamos a llevar
a un chico a enfrentar esta situacion que no estuviera en
condiciones en este momento. Pero muy distinto es ahora
que la escuela ya toma conciencia que todos los nifios
tienen derecho a la escolaridad en igualdad de condicio-
nes y en esta diversidad. Como la apertura es diferente
hay una escuela que nos incluye, no nosotros que nos
queremos meter”®,

Como evitar que un diagnostico y pronéstico limite las
posibilidades creativas que cada uno de los actores
involucrados puede desarrollar en el vinculo con un
nifio/a con discapacidad.

Respecto a la relevancia de la apuesta y de la recepcion
institucional para los procesos educativos, una docente
resaltaba la centralidad del vinculo “Cuando uno le da la
bienvenida al otro, va a instrumentar los elementos que
hagan falta, va a buscar las estrategias, va a pedir ayuda
si se equivoca, va a enmendar el error. Peo hay que tener
estas ganas y la postura de ver al otro en igualdad de
condiciones, de no ver la falencia o la dificultad antes
que la persona’®.

“Se notan muchos cambios en los chicos integrados por
ejemplo tenemos un nene autista que cuando llegd a la
escuela no registraba a nadie, hoy lo saludo y me saluda,
lo tocds y te mira que para un chico autista es...,quizds
no aprende los contenidos pero le sirve para socializarse
que es lo que necesita. Cuando ves esas cosas es super
emocionante”®

Como impactan los procesos de integraciéon hacia el
conjunto de los chicos que comparten cotidianamente
el proceso de aprendizaje.

En relacion al impacto que se produce en los chicos una
docente integradora expresaba “Se enriquece todo el
grupo con la diversidad, por ejemplo nosotros que hac-
emos hincapié en texturas y sonidos, los demas descu-
bren canales que a veces la vista los anula y descubren
un mundo nuevo. Y ese material que preparamos espe-

cialmente para el chico con discapacidad visual lo apr-
ovechan y se benefician todos”®

Como trabajar y elaborar los temores y ansiedades que
obstaculizan que la comunidad educativa facilite el
proceso de integracion de un nifio con discapacidad.

“Al principio cuando le decis a una maestra que va ten-
er un nene ciego en el aula te mira, y te dice y yo cdmo
hago... Los maestros no ponen trabas en esta institucion,
si sucede que se preocupan, se asustan un poco por no sa-
ber cémo encarar la situacion. Se les explica que tienen
una docente que los acompafa, que es la maestra inte-
gradora, que es quien los va ayudar a llevar adelante la
integracion de estos chicos a la escuela. Cuando estdn
en el camino y ven de que se trata la integracion de los
chicos ciegos agradecen haberlo tenido” &

“A veces pasa que los directivos tienen buena apertura
pero de pronto hay maestros que no estan lo suficiente-
mente informados y entonces ofrecen resistencias, me
ha tocado vivir experiencias duras donde los docentes se
ponian muy mal al enterarse a principio de afio que iban
a tener, ademas de los conflictos que cominmente hay
en un grupo humano, un nifo con problemas visuales. A
fin de ano me terminan agradeciendo y planteando que
los enriquecio a ellos y al grupo. Cuando estas experien-
cias se trasmiten de boca en boca se genera una cadena
positiva hacia la integracion”

En relacion a los temores que pudieran tener los padres
de los chicos con alguna discapacidad al momento de la
integracion, la directora de una escuela expresaba “Al-
gunos padres llegan con miedo otros no, porque la es-
cuela de ciegos donde asisten los prepara, pero también
depende la experiencia que hayan tenido”87

“A veces hay trabas que pone la familia, si bien nosotros
asesoramos le damos esta mirada tan importante de una
educacion inclusiva, en ultima instancia decide la famil-
ia. Buscamos que el nene esté estable emocionalmente
porque no deja de ser un esfuerzo mantener la asisten-
cia a dos escuelas con los requerimientos de cada uno,
si bien es sumamente enriquecedor la familia tiene que
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acompanar al nene en todo esto”

Con respecto a los padres de los nifos/as del grado que
asisten a la escuela comun una docente relataba “Con los
padres pasa que a veces piensan que el maestro comUn
se va a dedicar mas al nifo con dificultad y que va a
descuidar al resto. Que no es la idea y por eso existe
el maestro integrador. La resistencia viene mas de los
adultos que de los chicos, las nuevas generaciones tienen
otra apertura”®

Coémo potenciar la participacion activa de los nifios con
discapacidad en acciones y las decisiones que afectan
a su vida escolar.

En este sentido resulta elocuente las preguntas que los
propios trabajadores de la educacién se hicieron sobre
este punto “;donde esta el Sujeto?, ;qué lugar tiene?,
;qué lugar le damos?, ;donde esta puesto?, ;donde lo
dejamos estar? Si pensamos en un Sujeto de Derecho,
podemos comenzar definiendo que uno de los primeros
derechos que tiene todo sujeto es el de la Palabra, en-
tonces la pregunta seria ;qué lugar tiene la Palabra del
Sujeto?, ;la escuela qué lugar le da a su palabra?”®

Algunos datos sobre los diferentes tipos de discapaci-
dad

Segln la encuesta de la Direccién de Estadistica, los por-
centajes por tipo de discapacidad que se presentan entre
las personas con una discapacidad de 3 afos y mas que
asisten a educacién comun son los siguientes: motora
(33%), visual (21%), mental (17%) auditiva (15%).°"

La principal problematica entre los chicos con discapaci-
dad que asisten a escuelas especiales, segun el Ministerio
de Educacion es el retraso mental (45,75%), seguido por
TGD (15,49%), sordera o hipoacusia (14,62%), el tener
mas de una discapacidad (12,7%), la discapacidad motora
es de 4,47% y la visual de 2,75%°.

La variacion de los porcentajes segun tipo de discapa-
cidad se modifica sustancialmente, segin la modalidad
educativa a la que concurren. Se puede observar que es
mayor la integracion a la escuela comun de nifos con dis-
capacidad motora y visual en comparacion con los nifos
que padecen algun tipo de discapacidad mental.

Educacion sspacial: Alumnos matricuizdos por ssctor de gestiony nivel de snsefanza ssgun tipo s problsmatica atsndida. Afo 2012
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En el nivel inicial, si bien el retraso mental al igual que en
el resto de los niveles, es el mas prevalente (25,6%), tiene
menor incidencia. Es importante la discapacidad sensorial
que abarca al 14,3% de la matricula. Este tipo de dis-
capacidad no aparece mencionado en los demas niveles
educativos. También es mas relevante que en los otros
niveles educativos el problema de sordera o hipoacusia,
que representa el 23,4%. La proporcion de niios sin dis-
capacidad es baja 1,4%.

En el nivel primario el retraso mental aumenta su preva-
lencia, representando al 37,8% de la matricula. Hay 902
ninos que no poseen discapacidad y asisten a escuelas
primarias especiales, representando el 22% del total de
la matricula. Suponemos que trataria en su mayoria de
chicos/as que asisten a escuelas de recuperacion. Este
dato es muy llamativo. Sigue en importancia el TGD 12,9%
y el tener mas de una discapacidad 11,5%.

En el nivel secundario es mas marcado que en el resto de
los niveles la problematica del retraso mental, que abar-
ca al 68,9% de su matricula. EL TGD representa también la
mayor prevalencia comparado con el resto de los niveles
de ensenanza (15,3%).

Algunos datos sobre los tipos de discapacidad y el sec-
tor educativo

Los nifos con problemas visuales asisten principalmente
a escuela publica, tanto en el nivel primario como en el

nivel inicial.

Los nifos con problemas auditivos sin embargo, asisten
principalmente a escuelas privadas, sobre todo en el niv-
el inicial.

Respecto a los trastornos mentales, también sucede que
los ninos que los padecen, asisten principalmente a esta-
blecimientos privados. Mientras que en el sector privado,
el 36,8% de los chicos que asisten a nivel inicial padecen
trastornos mentales, en el sector estatal, solo represen-
tan al 18% del total de ninos de ese nivel. En la primaria
ocurre algo similar, mientras que el 52,5% del total de
ninos que asisten a escuelas privadas primarias padecen
trastornos mentales, en las escuelas estatales el 28% de
los nifos de primaria tiene esa problematica.

La Escuela de recuperacion y su poblacion

De las entrevistas realizadas con docentes de educacion
especial se desprende que los ninos que asisten a las es-
cuelas de recuperacion no poseen una discapacidad es-
pecifica sino que se trata de chicos que presentan prob-
lemas de aprendizaje vinculados muchas veces con las
problematicas sociales que se encuentran atravesando.

La modalidad de trabajo de las maestras de recuperacion

8 Entrevista realizada en el marco del programa REC. Op. Cit Audio de la Maestra Integradora
8 Entrevista realizada en el marco del programa REC. Op. Cit de la Directora de escuela

8 Entrevista realizada en el marco del programa REC. Op. Cit Audio de la Maestra Integradora
87 Entrevista realizada en el marco del programa REC. Op. Cit Audio de la Directora de escuela
8 Entrevista realizada en el marco del programa REC. Op. Cit Audio de la Maestra Integradora
8 Entrevista realizada en el marco del programa REC. Op. Cit Audio de la Directora de escuela

% Médulo Educacion. CTA. Op. cit. Pag 22

I Direccién General de Estadisticas. Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires. La poblacion con dificultad de largo plazo. Informe 2. op.cit.
2 Gerencia Operativa de Investigacion y Estadistica (Ministerio de Educacion, GCBA), Relevamiento Anual 2012 (datos a Oct.2013).
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es por cicloy tienen a su cargo a un grupo de alumnos,
mantienen un vinculo diario con los nifios. Pueden desar-
rollar su tarea en la escuela comuln o en una escuela de
recuperacion. Algunas escuelas comunes cuentan con do-
centes que pertenecen a la modalidad de recuperacion.
Para que un nifo/a que asiste a una escuela comun sea
derivado a una escuela especial o de recuperacion, debe
ser evaluado por el gabinete central y contar con la au-
torizacion de los padres para que se realice este pas-
aje.

En relacion a los pasajes de modalidades y la auto
rizacion de los padres una de las entrevistada mencio-
naba: “Muchas veces ocurre que los padres no habilitan
el pasaje de sus hijos a una escuela especial cuando se
hace necesario, y en otras situaciones relacionadas con
conductas conflictivas del nifo se presiona a los padres a
que habiliten este pasaje cuando podria evitarse®”

Problematizando la situacion la entrevistada relataba
que “Hay que tener en cuenta el caso por caso. Es cierto
que hay chicos que repiten el mismo grado durante anos,

0 generan situaciones muy conflictivas dentro de aulas
numerosas. Una maestra con 30 chicos es muy dificil que
pueda tener una atencion singular hacia esos chicos, sin
embargo habria que modificar algunas caracteristicas de
las escuelas comunes para evitar que los chicos deam-
bulen por distintas modalidades educativas que a veces
no tienen relacion con sus necesidades. Esta trayectorias
educativas son las que mas me preocupan y las que re-
quieren de un urgente abordaje "%

En relacion a esta modalidad institucional afirmaba que
“Algunos consideramos que las escuelas de Recuperacion
deberian dejar de existir, otros son defensores de esta
modalidad”. Agregaba que se viene planteando “que las
maestras de recuperacion deben tender a salir cada vez
mas a la escuela comln para que el espacio de trabajo
sea insitu y el nino no deba dejar de asistir a su escuela
para incluirse en otra institucion. Esta es una discusion
abierta que tenemos al interior de nuestro sindicato.”®

Establecimientos de Educacién Especial, Matricula y
Zona por Sector

Educacion especial: Unidades educativas y matricula por sector de gestion segun zona (agrupamiento comunas). Afo 2042
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9394 Entrevista realizada a docentes y profesionales de Educacién Especial del Sector Publico
% Entrevista realizada a docentes y profesionales de Educacion Especial del Sector Publico
% Entrevista realizada a docentes y profesionales de Educacion Especial del Sector Publico
7 Censo 2010. Poblacién con Dificultad o limitacién permanente. Serie C. Octubre 2014

% Tasa de empleo: cociente entre la poblacion que trabaja y la poblacion en edad de trabajar



La mayor matricula de nifos en educacion especial se
encuentra en la zona centro (56%), seguida por la zona
sur (22,9%) y por la zona norte (21%).

La mayor oferta de establecimientos educativos se en-
cuentra en la zona Centro (58,7%), pero sin embargo es
seguida por la zona norte (24,8%) y por ultimo por la zona
sur (16,5%). Estos valores en relacion a la matricula de
ninos/as se invierte.

La oferta educativa se divide en partes iguales entre es-
tatales y privadas. Sin embargo es mayor la matricula
en la escuela publica, (58%, 2838 nifos/as) que en la
escuela privada (42%, 2075 ninos/as).

La oferta privada principalmente se encuentra en zona
centro (74,5%). En la zona sur es practicamente inexis-
tente (3,6%).

La oferta estatal se encuentra principalmente en zona

centro (42,6%), seguida por zona sur (29,6%) y zona norte
(27%). Si lo comparamos con la cantidad de matricula,
en la zona sur habria un deficit, es decir que la zona
con mayor matricula, no es la que presenta mayor pro-
porcion de establecimientos educativos. Mientras que la
matricula es del 37,7% del total de nifos (que asisten
a establecimientos estatales de educacion especial), la
oferta total en la zona sur solo representa el 29,6%. Este
dato también lo podemos relacionar con la proporcion
mayor de hogares con personas con discapacidad que se
dan en la zona sur de la Ciudad.
Si comparamos la matricula de educacion especial en el
sector estatal y privado, hasta el ano 2011 (ya que en
2012 se modifica la forma de contabilizar la matricula,
ya que las escuelas hospitalarias y domiciliarias pasan
a formar parte de la educacion comdn), se observa que
hubo un importante incremento en el sector privado del
68%. En 1998 habia 1189 nifios/as y adolescentes con dis-
capacidad en establecimientos privados, y en el ano 2011
habia ascendié a 2003 nifos/as. En el sector estatal la
matricula se mantuvo bastante estable, solo tuvo un leve
incremento del 4%. (paso6 de 4814 nifos/as y adolescentes
en educacién especial en 1998 a 5024 en el ano 2011)

Nivel de Ensefanza y Matricula por Sector

Educacion especial: Alumnos matriculados por sector de gestion y nivel de ensefianza segin
edad. Afio 2012
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Tanto en el nivel inicial especial como en la primaria es-
pecial el 60% de los nifos asisten a escuelas publicas.
Observamos que los nifos de 0 hasta 2 anos con discapa-
cidad solo asisten a escuelas publicas. Pareciera no ex-
istir una oferta de establecimientos privados vinculados
con el cuidado y la educacion de los nifos pequenos con
discapacidad.

En el caso del secundario el 100% de los adolescentes con
discapacidad asisten a escuelas privadas, ya que desde
la educacion estatal se ofrece la integracion a la escuela
secundaria comun, en caso de ser posible, y desde las
escuelas especiales, no hay un nivel secundario, ofrecié-
ndose escuelas de formacién laboral.

Cuando se le pregunto en las entrevistas acerca de por
qué no existia oferta educativa en el nivel secundario, las
entrevistadas mencionaron lo siguiente “Las escuelas
primarias especiales suelen ser hasta los 14 0 16 afios. A
partir de los 15 anos la oferta principal gira en torno a es-
cuelas de formacion laboral dependientes del escalafén
C. En la escuela secundaria comin existen experiencias
de maestras de recuperacion que trabajan con los profe-
sores en relacion a la integracion de los adolescentes. En
el caso de la escuela media los docentes no trabajan en
el aula. Se realizan adaptaciones curriculares que llevan
a cabo profesores de educacion especial conjuntamente
con los profesores de la escuela media.”

Foto: Walter Piedras



Las personas con
discapacidad y el mundo
del trabajo

¢Inactividad o Desaliento?

Segun los datos del Censo Nacional de poblacion 2010, en el pais hay 4.701.685%
personas con dificultades o limitaciones permanentes de 14 afios y mas. De ellas
menos de la mitad (47,7%) pertenecen a la Poblacion Econdmicamente Activa, es
decir se encuentran trabajando o se hayan desocupados. Llamativamente el por-
centaje restante (52,3%) figura en los datos oficiales como poblacién inactiva,
es decir 2.459.788 personas con dificultad o limitacion permanente. La tasa de
empleo por ende (44,6%), también es baja.
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4.701.685 personas 2.459.788
con limitaciones personascan
permanentes que limitaciones
TRABAJAN oestan permanentes
DESOCUPADAS INACTIVAS

52,3%




Segln puede observarse en el grafico la mayor distancia
en la tasa de empleo, entre la poblacién con dificultades
permanentes y la poblacién total se encuentra entre la
franja de edad mas productiva, es decir entre los 24 y los
54 anos. Observamos un promedio de 12 puntos porcen-
tuales de diferencia entre ambos.

TASA DE EMPLEO DE LA POBLACION TOTAL Y DE LA
POBLACION CON DIFICULTAD O LIMITACION
PERMANENTE

8% 81% T8%

4t or%

38%
45%

144 aflos 5 3544 4554 5544 E5ymas

O Poblacion Total ® Poblacion con dificultad o limitacién permanente

Fuente: Censo 2010. INDEC

Analizando de esta forma los datos encontramos que
la desocupacion en esta poblacion seria solamente del
6,5%, o sea un porcentaje que no estaria hablando de una
problematica a abordar, o de un tema pendiente. Volver-
emos sobre esta cuestion mas adelante.

Entre las personas con dificultad o limitacion permanente
que trabajan y se desempefian como obreros o emplea-
dos, la mayoria lo hace en el sector privado (68,9%). Solo
un 31,1% trabaja en el sector publico. Este dato es inte-
resante para relacionarlo con el incumplimiento del cupo
minimo del 4% en el Estado Nacional.

Tomando en cuenta ahora la informacion brindada por
la Direccion General de Estadisticas del Gobierno de la
Ciudad entre las personas con discapacidad en edad de
trabajar en la Ciudad de Buenos Aires, el 68% se encon-
traria inactiva.

Es decir que entre 100 personas con discapacidad en edad
de trabajar, solo trabajan o buscan trabajo 32 personas.
Si lo comparamos con la poblacion total, vemos que aqui
el doble de las personas (61) trabajan o buscan trabajo.

Por su parte la tasa de empleo es mucho menor a la plan-
teada desde el censo, solo el 28% de las personas con dis-
capacidad en edad de trabajar se encuentran trabajando
, Y representa casi la mitad que la tasa de empleo de la
poblacion general (58%).

Tasa de actividad, inactividad, empleo y desocupacion de
la poblacion total y de la poblacion con discapacidad.
Ciudad de Buenos Aires.

Tasas Poblacion Pf)hlaciélj con
Total dis capacidad
Tasa de actividad 614 31.71
Tasa de inactividad 386 68,3
Tasa de empleo 58 28.2
Tasa de desocupacion 54 11

Fuente, Direccidn General de Estadisticas. EAH 2011

La tasa de desocupacion es mucho mayor a la planteada
por el censo para la poblacion con dificultades o limita-
ciones permanentes. Entre la poblacion con discapacidad
el 11% se encuentra desocupado. Este dato duplica la
desocupacion de la poblacion total (5%).

La dificil integracion al mundo laboral. Las barreras
que se presentan en este espacio.

Al analizar los datos que las estadisticas muestran de la
insercion o no de las personas con discapacidad en el
mundo laboral, observamos que los mismos no pueden
interpretarse en forma descontextualizada. Como vimos,
es altisimo el porcentaje de inactividad entre esta po-



blacion, cabria preguntarse qué encierra este dato. Cuan-
tas personas con discapacidad se han cansado de buscar
trabajo y no conseguirlo, cuantas han sido maltratadas y
discriminadas, cuantas deciden no iniciar un trabajo ya
que se quedarian sin la pension'®!, cuantas son sometidas
a condiciones laborales inestables y a una precariedad
extrema por lo cual se desaniman. “Las personas con
discapacidad no son consideradas trabajadores y, por
tanto, no solo no los integran al conjunto de la clase,
sino que tampoco garantizan las mismas condiciones y
derechos que le asisten a cualquier trabajador”'%2,

Segun la entrevista realizada a Carlos Ferreres, secretar-
io de discapacidad de CTA Nacional y las demandas que
vienen planteando diversas organizaciones que nuclean a
personas con discapacidad, hay una deuda pendiente en
muchos sentidos, pero a nivel laboral especificamente,
es muy poco lo que se esta haciendo para integrarlos. Si
bien las estadisticas no muestran niveles muy elevados de
desocupacion, ni bien se profundiza sobre esta tematica
con las personas con discapacidad, los datos pierden peso
y surge a la luz el gran problema que existe cuando de-
sean y/o necesitan trabajar.

La flexibilizacion y precarizacion laboral y la invisibi-
lizacion de las personas con discapacidad en tanto ciu-
dadanos y trabajadores, son algunos de los factores que
profundizan la discapacidad'®.

Para que una persona con discapacidad se pueda integrar
laboralmente se necesitan condiciones para el ejercicio
efectivo de los derechos “al” trabajo y “del” trabajo,

tendientes a lograr la igualdad. Sin embargo en nuestra
sociedad hay un conjunto de “barreras”'** que obstaculi-
zan y dificultan el acceso y permanencia en el trabajo de
las personas con discapacidad. Muchas veces es el entorno
el que se convierte en discapacitante y de esa forma pro-
fundiza la exclusién y no permite la participacion. A esto
debemos sumarle la dificultad de las propias personas con
discapacidad para organizarse y defender sus derechos .
Para profundizar en el vinculo entre las personas con dis-
capacidad y el mundo del trabajo y en el abrazo de clase
que se necesita para que la tematica entre en agenda y
pueda comenzar a revertirse, hemos entrevistado a un
referente histérico: Carlos Ferreres.

Por qué abrir una Secretaria de Discapacidad en una
Central de Trabajadores.

Fue una decision conciente de la clase de tomar una
problematica que deja a millones de argentinos fuera del
acceso a sus derechos.

Nosotros cuando abrimos este espacio -primero era un
departamento, después fue la Secretaria de Discapaci-
dad- era para corrernos un poco de esa mirada sesgada
que tienen las ONG y poder tener un lugar desde donde
pelear los derechos, que practicamente, sistematica-
mente estan siendo negados, con toda la transversalidad
que implica la discapacidad en una persona, la suma de
derechos fundamentales que estan siendo negados, o a
los que no se tiene acceso. Trabajo, Educacion, trans-
porte, las posibilidades de andar por la ciudad, accesib-
ilidad, salud. Practicamente en todo lo que es partici-
pacion social ciudadana. La accesibilidad esta en muchos
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La recepcion de una Pension no contributiva por discapacidad es visualizada como una medida extrema, vinculada a la imposibilidad de acceder

a un trabajo y la ausencia total de ingresos en el grupo familiar. Aunque se reconoce insuficiente, la misma es negada a quienes perciben algun ingreso
monetario, aunque tampoco sea suficiente para habilitar el funcionamiento de la persona con discapacidad y revertir las condiciones de desigualdad
en las que el entorno las coloca. La aplicacion de este criterio niega que tanto la pobreza como la discapacidad concurren como fuentes de desigualdad
v vulneracion de derechos”. Modulo Trabajo. Los trabajadores y la Discapacidad. Secretaria de Discapacidad. CTA Nacional. Aiio 2009. Buenos Aires.
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12Médulo Trabajo. Los trabajadores y la Discapacidad. Secretaria de Discapacidad. CTA Nacional. Afio 2009. Buenos Aires. Pdg 9
13Ver Médulo Trabajo. Los trabajadores y la Discapacidad. Secretaria de Discapacidad. CTA Nacional. Afio 2009. Buenos Aires. Pdg 2
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casos practicamente cerrada para la persona que tiene
alguin tipo de discapacidad.

Segln la encuesta realizada por la Direccion de Estadisti-
cas de la Ciudad los principales obstaculos encontrados
por la poblacion con discapacidad para acceder o usar es-
pacios fisicos son: viajar en colectivos, trenes o subtes
(57%), transitar veredas o calles (35,7%), ingresar a ban-
cos, comercios, negocios alimenticios, etc. (22,1%), viajar
en taxi (21%), acceder a cines o teatros (19,6%), pasear
por plazas (17,3%), utilizar cajeros automaticos (13,4)'.

Nosotros pensamos que las salidas individuales y las sali-
das que proponen algunas ONGs no tienen perspectiva
y tienen la caracteristica de ser sesgadas y estar pele-
ando por el audifono, por el bastén blanco.... El reclamo lo
hacen sin una confrontacion real de exigencias. Se reduce
al reclamo de subsidios o algun tipo de protesis.

La Central desde esta perspectiva decide tomar el tema
del trabajo que esta siendo negado sistematicamente
a las personas con discapacidad. Entonces decidimos dar
una pelea desde el ambito de los trabajadores para que
también se incluyera a los companeros que tienen alguna
discapacidad.

“A lo largo de la historia, el mismo sistema generé la ex-
clusion de las personas con discapacidad, avalado por la
misma sociedad que no supo reconocer, en su seno, la exis-
tencia de este colectivo, al que se le nego la participacion
social. Actualmente, esto continda; al no ser asociada la
identidad de una persona con discapacidad a la de un tra-
bajador no se lo ve como un sujeto productivo, capaz de
participar en la produccion y distribucion de la riqueza,

socialmente generada. Esta vision hegemonica de la dis-
capacidad, que penetra la propia subjetividad de la per-
sona con discapacidad y su entorno, esta fuertemente
arraigada en una perspectiva reduccionista médica, en la
que se escinde al sujeto y se lo despoja de su autonomia
y autodeterminacion, reservando la discapacidad al es-
pacio privado, como una cuestion individual. Esto con-
stituye uno de los principales obstaculos para la incorpo-
racion y discusion de la tematica de la discapacidad en
el espacio publico y procurar el acceso de las personas
con discapacidad al trabajo, negando en ese mismo acto
la posibilidad de una vida independiente y un proyecto y
desarrollo personal”'®,

A mi me parece que la situacion de las personas con dis-
capacidad tiene que ser parte de las demandas de los
trabajadores para pelear en conjunto y hacer esas exi-
gencias, porque si uno va sectorialmente es complicado,
es mas facil que te digan que no. Es muy dificil, yo veo
mucha dificultad, en muchos anos de militancia.

Necesidad de instalar la discapacidad como prob-
lematica social

Han pasado presidentes, ministros de distinto color, pero
no esta en la agenda y hasta que nosotros no lo metamos
en un ambito bien amplio va a ser imposible que lo to-
men.

Esto es muy frustrante. No esta ni en la agenda ni en el
interés de la gente. Ami siempre me preocupd ver como
se puede hacer para actuar sobre el desentendimiento
que tiene la gente respecto de las personas con discapa-

1% Ver Modulo Trabajo, op. Cit. Barreras: factores sociales, econémicos, culturales que hacen de una deficiencia una discapacidad. Entre ellas se
puede mencionar: barreras urbanisticas(semaforos, rampas, obstaculos) , falta de transporte accesible, barreras culturales (resistencias del entorno
laboral, malos tratos), barreras comunicacionales, no incluir condiciones de trabajo especificas, problemas prestacionales, etc.

05 Idem, pag 5

196 Direccion General de Estadisticas. Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires. Tabulados basicos del modulo especial. Discapacidad -2011. Informe 1
""Médulo Trabajo. Los trabajadores y la Discapacidad. Secretaria de Discapacidad. CTA Nacional. Afio 2009. Buenos Aires. Pdg 2



cidad. Hay que realizar un trabajo concreto al respecto.
Aca hay mucho chanterio y mucha ignorancia de la gente
que ponen en discapacidad... algunos gobernadores po-
nen a sus esposas en el area de la discapacidad.

Hay veces que la sociedad acompana reclamos de los lla-
mados grupos vulnerables. Si hubo un involucramiento
en algun punto con la educacién plblica con la carpa, con
la nifez, con los chicos de la calle , con los jubilados, con
las cuestiones de géneroy después del 2001, fue para mi
el pico... Podriamos empezar con la dictadura... Pero lu-
ego del 2001 ese proceso empieza a deteriorase y el que
se salvo se desentendio del resto de sus semejantes.

La clase trabajadora y la discapacidad como eje
gremial.

Alguna vez la tematica de la discapacidad va a ser un eje
gremial y de lucha, lo tenemos que hacer, por lo menos
esta escrito...

“ La accién gremial es un instrumento al que debemos
apelar para la integracion laboral de los trabajadores con
discapacidad. Supone, fundamentalmente, reconocer a
los trabajadores discapacitados como tales y como parte
de la clase, lo que nos exige despojarnos de todos los
prejuicios y prevenciones para poder accionar conciente-
mente ante la patronal. En este sentido, es necesario un
salto cualitativo. Se debe pasar de actitudes meramente
solidarias a una efectiva accion para el cumplimiento
del cupo y que se garanticen las condiciones laborales
segln la discapacidad. Es importante, entonces, consid-
erar el conocimiento que los delegados deben tener so-
bre la tematica de la discapacidad, de las aptitudes y de
las caracteristicas de los trabajadores con discapacidad.
Acciones en tal sentido, desde la clase, constituyen un
aporte de alto impacto que ira minando la discriminacion
a que es sometido este colectivo 1%,

Primero se tiene que cumplir con la legislacion respecto
a discapacidad en el trabajo. En el Estado Nacional esta
planteado que como minimo tiene que haber un 4% de
personas con discapacidad.

Después esta todo lo concerniente a las enfermedades y

a las discapacidades que podés adquirir en el trabajo, la
enfermedad laboral en la jornada laboral. Por ejemplo
una prensa te agarra un mano, un brazo y después los
hijos, después la familia venian y tenian que hacer el cer-
tificado de discapacidad, o consultaban porque las obras
sociales no daban las prestaciones.

Lo que conozco fue la experiencia de la Central de Traba-
jadores de Italia. Los tipos eran delegados e hicimos un
encuentro en Bariloche, en Brasil, en Venezuela, Chile,
Italia, y los tipos van por todo, el delegado sindical se
ocupa de todo de la condicion de laburo, del salario, de
todo lo concerniente al laburante y de si tiene pension o
no, puesto de trabajo, etc... La discapacidad es un tema
mas, que esta en la agenda de ellos, sea el delegado una
persona con discapacidad o no, es parte de la agenda
gremial. En Europa y en Estados Unidos también hay ONGs
y movimientos con participacion y protagonismo muy im-
portantes.

“Insistir que la discapacidad, asi como la desigualdad
social, no tienen un origen natural en la Argentina, ni
en ningun lugar del mundo, implica reconocerlas como
cuestiones sobre las que se puede actuar y que son esen-
cialmente politicas. Por eso, como trabajadores y como
clase, estamos tratando de generar acciones y sumar
otros actores sociales y politicos para modificar esta re-
alidad. Debemos seguir esforzandonos en acciones conci-
entes de clase y desentumecer y activar ese instrumento
vital que es la capacidad de organizacion y lucha de los
trabajadores para modificar una realidad injusta que rel-
ega, en este caso, a quién adquiere una discapacidad a
una suerte de muerte civil”'?,

Yo siempre pensé en un tripode, la universidad, los
trabajadores, y los organismos de derechos humanos .
Después todo se hizo un cambalache ... te estoy hablando
de hace muchisimos anos.

La Organizacion Internacional del Trabajo le asigna un rol
a las organizaciones de trabajadores en la insercion lab-
oral de las personas con discapacidad. Ellos tienen el es-
quema que funciona ya desde hace un tiempo: el Estado,
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las organizaciones empresariales y las organizaciones
de los trabajadores, mas las organizaciones de personas
con discapacidad. Las organizaciones alla son muy fuertes
y se abocan a distintos problemas: vivienda, salud, edu-
cacion. Son muy fuertes porque tienen consenso social,
son producto de una democracia.

Invisibilizacion de las personas con discapacidad.

Yo creo que es fundamental el hecho mismo de que las
personas con discapacidad “no existan”. Por ejemplo con
el tema de género, las mujeres empezaron a laburar y el
tema de género empez6 a tomarse mucho en cuenta...
Pero si vos no vas a la asamblea, no vas a la movili-
zacion, en los lugares de trabajo no hay personas con
discapacidad, no los ves, no existen, no estan.

Una vez una compaiera me dice:” Che alla, -no se que
pais fue de Europa-, hay un monton de discapacitados”.
Le dije: “aca también hay un monton” pero no laburan,
no estudian, no tienen bondi, entonces no se ven.

En realidad si uno se aleja un poquito y lo mira en per-
spectiva ...la verdad que la discapaciad, es un fenomeno
sociologico. Ver como estudiarlo y analizarlo es muy inte-
resante intelectualmente. Vos ves como el Capitalismo,
el sistema cada vez mas lleva a ciertos sectores a los
margenes. La discapacidad quiza sea el ejemplo mas par-
adigmatico en eso. No hay nada mas ejemplificador .
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Foto: Walter Piedras

1% Médulo Trabajo. Op. Cit. Pdag 22
1% Carlos Ferreres en Médulo Trabajo y discapacidad. Op. Cit. Pag 51
19 Ver Modulo Salud. CTA. Op. Cit

101“Considerando la magnitud y el impacto de los obstdaculos para la integracion de las personas con discapacidad, asi como la desigualdad de condi-
ciones a las que estan expuestos, en un mercado feroz como el actual, el cumplimiento del cupo —que establece un minimo para la integracion y no un
techo—no es un “privilegio” sino mas bien la posibilidad misma de participar en igualdad de condiciones. Tendiendo en cuenta la cantidad de puestos
de trabajo que ello implicaria y la cantidad de personas con discapacidad en edad y capacidad de trabajar, implicaria practicamente eliminar el des-

empleo en dicha poblacion”.Modulo Trabajo. Op. Cit, pag 21.



Militancia y discapacidad. “Sin nosotros nada”.

Aca no es un eje gremial considerado por los traba-
jadores. La discapacidad tiene la particularidad de que
no hay una militancia. Es muy dificil la militancia por la
propia dificultad para trasladarse que tienen las personas
con discapacidad. Ademas no hay muchos laburantes y cu-
ando hay gente que esta laburando tiene mucho miedo de
perder el trabajo. Aparte hay mucha discriminacion, una
discriminacion que a veces incluso es la ignorancia de
como acercarse al otro, también hay miedo de acercarse
al otro.

La gente no quiere tener problema con nada. No qui-
ere acercase a nada que pueda sumarle un quilombito.
A la tematica en si la gente le raja. Por lo desconocido,
porque inconcientemente hay miedo. Estas mirando lo

que no querés que te pase a vos. Después uno ideologica-
mente y con conciencia politica lo supera.

Lo que yo creo es que en todos los ambitos si vos no
avanzas, otro no te va a hacer el laburo por vos, porque
no le corresponde y no lo conoce. Y ademas a nivel gu-
bernamental, creo que es muy complejo. Hay ignorancia
respecto de eso. La consigna sin nosotros nada nacié en
Europa y tiene su fundamento en el protagonismo de las
personas que son oprimidas por determinadas condicio-
nes. Yo creo que la cuestion fundamental es que es muy
complejo, hay ignorancia respecto de este temay es
meterse a veces en un mundo bastante jodido porque
hay mucho resentimiento, por tanta frustracion.

Foto: Walter Piedras
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Y yo acepto lo que dicen los companeros de Europa, que
viven en el primer mundo, no es lo mismo la discapaci-
dad alla, donde hay seguridad social. Nada sin nosotros,
dicen. Alla tienen militancia, tienen experiencia, alla
realmente no se hacen muchas cosas en lo relativo a la
discapacidad sin que las organizaciones les den el OK.
Eso tiene una explicacion entre otras cuestiones, con
que alla los que tienen discapacidad fueron accediendo
a derechos porque venian de la Guerra, eran lisiados de
Guerra. Es otra categoria, una identidad distinta. En Eu-
ropa se construyeron las condiciones para que exista un
consenso social en torno a abordar la discapacidad como
problematica.

Desde la OIT se empieza a plantear que todas las politi-
cas que se hagan en relacion a discapacidad tienen que
contar con la participacion y ser consultados con las or-
ganizaciones de discapacidad.

Yo creo que hay un conocimiento, hay un saber, hay una
vivencia entre las personas que tienen una discapacidad
y producto de eso mucha gente puede conceptualizar y
decir mira hagamos esto. Y hay otros que no, hay otros
que no lo pueden hacer.

Yo he trabajado con gente que no tiene discapacidad y
lo hace muy bien, a mi me parece que lo importante es
eso, el trabajo.

Cuando hicimos la Secretaria, me acuerdo el secretario
me decia: “Che Carlos vos pensas que todos los secretar-
ios de discapacidad tienen que ser discapacitados? -No,
porque estamos reproduciendo el gheto y la fragment-
acion que esta haciendo el sistema.

Aca hubo un movimiento muy fuerte en los '70, Frente
de Lisiados Peronistas, pero los destruyeron. En el "74
les empezaron a pegar, y después bueno... Ellos eran mili-
tantes. A algunos los desaparecieron, entre ellos estaba
Poblete. Ellos llegaron a hacer un congreso en Mar del
Plata con 500 compaferos. Pero era una época social
distinta. En los "70 es la época de los Frentes, estaba
el Frente Social Peronista, el Frente Villero, el Frente
de liberacion homosexual. Ahora no seria nada, pero en

aquel momento el machismo tallaba fuerte.

Y vos los veias, en las unidades basicas no era el rengui-
to, el ciego , el sordo, estaban todos juntos, y todos jun-
tos con el resto. Era un companero mas. Empezaron por
el instituto de rehabilitacion y luego se fueron sumando.
Era lo social ahora esta todo compartimentado. Son todas
quintas.

Conflictividad relacionada con la atenciéon de la Salud,
involucramiento de otros sectores.

Después del 2002 se armoé un conflicto muy grande que
es cuando el Ministerio de Salud le dejo de pagar a los
prestadores de las obras sociales. Los prestadores cer-
raban y dejaban a las personas con discapacidad sin las
prestaciones terapéutico-eucativas, sin medicacion, sin
transporte, sin rehabilitacion, etc.

Cabe mencionar que el presupuesto que Estado destina
para las personas con discapacidad se dirige principal-
mente al pago de prestaciones deficientes que ofrece el
sector privado, no se invierte en programas de preven-
cion y promocion. El Estado no ha podido aun dar re-
spuesta generando una politica publica integral de salud
vinculada con la problematica'®.

Se cred la Comision de familiares de personas con dis-
capacidad en la CTA . En las asambleas habia 200, 300
personas, o sea llenabamos la sede de Independencia (ahi
estaba la CTA Nacional). Ibamos y cortabamos el frente
de las instituciones, con los laburantes, con los profesio-
nales, los compaferos con discapacidad y sus familiares.
Hicimos marchas muy importantes a Plaza de Mayo, y ahi
habia que hacer cola en el 2002 todo el mundo iba a
Plaza de Mayo.

Cuando uno pelea esta mejor, el tema es cuando no hay
pelea, sino estas metido adentro del local y es triste.
Después de esas acciones, se fue solucionando paulatina-
mente. El tema es algo que caracteriza a la militancia en
discapacidad que por ahi viene alguien, vienen algunos
companeros... pero solucionan el tema y se termina la
militancia y la movilizacion.



Judicializacion de la problematica.

Vos lo Unico que querés es la obra social y terminas te-
niendo unas peleas permanentes para acceder a lo que
esta ya establecido como derecho.

Tenés que llegar muchas veces a la instancia judicial
para que te brinden el servicio que es obligacion de ellos
brindar.

Muchas obras sociales suelen hacer eso. Vas y te dicen te
cubro el 40%, y te tendrian que cubrir el 100%. Llega el
que se avivo, el que tiene recursos para llegar. La gente
no quiere, vos, yo, ella vamos y judicializamos pero la
gente comUn no le gusta eso, seguro que no conoce y no
va.

Es tiempo y juegan a que después no me van a dar nada,
a veces te dan solo lo que te dijo el juez.

Nosotros laburamos con la Defensoria del Pueblo, labura-
mos con la superintendencia en salud, son relaciones
que hicimos con el compafero de aca de la secretaria,
pero es muy poco lo que se puede hacer.

La Defensoria tiene un area especifica de discapacidad,
pero no dan bola. Hace recomendaciones.

Ante denuncias nuestras, la Defensoria manda recomen-
daciones y si no hay voluntad politica para otorgarlo, lo
niegan.

La verdad es muy frustrante y genera que la gente desista
de reclamar por sus prestaciones, por sus derechos.

Acciones de la Secretaria de Discapacidad de la CTA

Hicimos una campana desde la CTA que titulamos “Los
trabajadores y la discapacidad”. Recorrimos practica-
mente todo el pais. Hicimos encuentros en 4 regionales,
que incluian a todas las provincias. Participaban los sin-
dicatos, las personas con discapacidad, los familiares, los
profesionales, ahi digamos la idea era que estuvieran ATE
CTERA, los sindicatos mas fuertes de la Central, que en
aquel momento estaban juntos.

Después en el 2006 con el Tano De Genaro, se formé el
primer grupo de trabajo en discapacidad de la central.
Lo constituian los distintos trabajadores referentes de

la CTA que trabajaban en areas de discapacidad de las
distintas reparticiones publicas como, El Pami, la Super-
intendencia de servicios de salud, ANSES pensiones .

Una de nuestras propuestas es tener accion gremial de-
sarrollada desde la Central y los sindicatos que la com-
ponen para la integracion laboral de los companeros con
discapacidad. Esto incluye una pelea por la capacitacion
de las personas con discapacidad y la educacién en todos
sus niveles, para estar en igualdad con el resto de los
aspirantes a la hora de buscar un trabajo.

Otro objetivo es reflotar el grupo de trabajo para gen-
erar iniciativas propuestas en los ambitos de salud, edu-
cacion, acceso a la medicacion, promocién o afirmacion
de derechos.

Ultimamente tuvimos un par de propuestas que trabaja-
mos con los abogados, para modificar el convenio colec-
tivo de los trabajadores del Estado, para que los padres
con un hijo con discapacidad puedan acompanar al hijo
cuando tenga que hacer un estudio... Hace unos cuantos
anos una companera del ATE Justicia me decia “mira yo
ami jefe le tengo que estar pidiendo permiso, me hace
una gauchada”.

Estamos haciendo ese trabajo para evitar las “gaucha-
das” y las arbitrariedades.

Nosotros también presentamos con Graciela Iturraspe un
proyecto para que no sea incompatible la pension con el
trabajo, tenemos mucha iniciativa, por eso necesitamos
militancia.

Tenemos un proyecto para que haya un cupo del 2% en
los trabajos privados. En el empleo puUblico solo se esta
cumpliendo el 0,5% cuando por ley esun 4% .

“Pareceria que, tanto el Estado Nacional, Provincial o
Municipal, las Empresas particulares y la sociedad misma
-a través de su fuerzas productivas - desconocen las posi-
bilidades que las personas con discapacidad tienen como
trabajadores”. (...) Esto puede verse reflejado tanto en
los altisimos niveles de desocupacion que afectan a las
personas con discapacidad como en el incumplimiento
de la legislacion laboral vigente, empezando por los mis-
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mos organismos estatales que incumplen la Ley Nacional
que destina un cupo del 4% de ocupacion de personas con
discapacidad.”

Ahora salié una disposicion para pasar a planta 15mil
empleados en el Gobierno Nacional y 300 van a ser per-
sonas con discapacidad y vamos a laburar con eso. Es un
concurso abierto. La idea es convencer a las juntas inter-
nas para que incorporen esta demanda, que lo puedan
tomar como reivindicacion propia.

Yo estoy absolutamente convencido que muchas juntas lo
van a tomar, pero hay que dar la pelea desde adentro. La
semana que viene me junto con los abogados para desen-
tranar esa disposicion .

Sobre las politicas de Accesibilidad

Yo estuve participando mucho, a nivel gubernamental,
con el tema de la accesibilidad a los colectivos y ahi es-
taba el secretario de transporte. Cuando nosotros dis-
cutiamos con él ya venia de hablar con los duefos de
colectivos y no habia margen de discusion porque los col-
ectiveros dijeron “nosotros ponemos el 20% de la plata”.
Aca la ley original era que el 100% de la flota en un cro-
nograma de 10 anos llegara a ser toda accesible. Cada 10
afnos se deberia renovar y tornar accesible un porcentaje
de la flota, y lo que ocurria siempre es que se prorrogaba
otros afos mas, y mientras los empresarios iban ganan-
do 6 afos mas, las personas con discapacidad no podian
utilizar un transporte accesible.

Aquel cronograma era tomado cada 10 anos. Empezaban
con un 10% de los colectivos que juntaban y asi los iban
adaptando y en algin momento iban a llegar al 100%.
Pero con las prorrogas y después el incumplimiento fla-
grante, aln hoy estamos sin transporte accesible.
Después en la primera época Kirchnerista, nosotros fui-
mos a exigir enérgicamente. Pero nos decian que no lo
iban a poder cumplir, y ahi entonces es donde largan la
gratuidad en los colectivos. No queriamos colectivos gra-
tis sino que fuesen accesibles.

Como comenzo a trabajar con la tematica de la
discapacidad.

Yo me accidenté a los 18 afos. En ese entonces debia ma-
terias, pero no me aceptaban en ninguna escuela, tenian
escaleras.... Luego encontré una, pero quedaba muy lejos
y no habia remis, no habia obra social que pudiera cu-
brir...Estamos hablando del afo 78, era muy dificil.
Terminé en una escuela, VITRA (vivienda y trabajo para
los lisiados), y ahi conoci un flaco, pibas y pibes que
tenian una discapacidad y bueno después nos seguimos
viendo y con ellos empezamos a ver qué podiamos hacer.
Una de las primeras cosas que hicimos fue laburar con
la Catedra de DDHH Osvaldo Bayer. Ahi estaba Graciela
Daleo que nos dice por qué no van a la CTA? Y fuimos a
la CTA.

Un dia se baja Victor y dice “que quieren?”. Victor dijo:
”ustedes no importa si laburan o no laburan, si son pre-
carizados, son laburantes, asi que aca hay un lugar de
lucha” y asi fue que se armé el departamento de discapa-
cidad” y dijo “la Unica condicién es que es para todos y
aca kioscos no hay” y ahi empezamos a laburar.

Una de las cosas mas valiosas que logramos como Central
es ubicar la problematica de la discapacidad como una
cuestion politica, para poder desde alli.

“La CTA abrio sus puertas a aquellos que el sistema ex-
pulsé para darles la contencion que significa un espacio
para resistir, organizarse y junto al resto de los traba-
jadores, dar lucha por la distribucion equitativa de la
riqueza, la democracia, la soberania. En este marco se
incluye la tematica en la Central, con la pretension de
generar conciencia y acciones orientadas a posibilitar que
las personas con discapacidad estén en un pie de igualdad
con el resto de los trabajadores al momento de la lucha
por el empleo, el salario, las condiciones laborales dig-
nas, la salud laboral y prevencion de accidentes, la con-
servacion de los puestos laborales, la libertad sindical.”
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Palabras finales

Alo largo del trabajo, hemos podido observar que la discapacidad es el resultado
de la interaccion de diferentes variables, donde lo médico es una condicion, pero
no la Unica que incide en esta problematica. Existen otras dimensiones que inter-
vienen haciendo la vida mas dificil y agravando la discapacidad.

Como sociedad pareciera que no queremos ver la discapacidad. Vivimos en una
Ciudad plagada de obstaculos visibles e invisibles, materiales e intersubjetivos,
que generan barreras que impiden ver a los chicos/as y personas con discapaci-
dad en las plazas, en algunas escuelas, en los trabajos, en el transporte publico,
en la vida comunitaria, politica, cultural. Entonces estamos hablando de per-
sonas “invisibles” para las politicas publicas y con gran dificultad para que sus
demandas sean escuchadas.

Las politicas publicas pueden asumir un caracter restrictivo o potenciar el desar-
rollo de las personas con discapacidad. Esto Ultimo se puede ejemplicar con el
testimonio que da cuenta de los procesos de integracion de los chicos/as ciegos
en escuelas comunes. Esta experiencia demuestra un salto cualitativo para el
conjunto de la comunidad educativa.

La poblacion con discapacidad tiende a ser mas pobre y la pobreza puede aumen-
tar las probabilidades de tener una discapacidad. En una de cada cinco familias
pobres existe una persona con discapacidad, el costo de vida para una persona
con discapacidad es muy alto.

Se vislumbra la necesidad de que las politicas pUblicas que incluyen a las perso-
nas con discapacidad lleguen a los territorios mas devastados de la Ciudad. En
este sentido el relato sobre la situacion de una nifia con discapacidad en la villa



31, da cuenta de la dificultad para acceder a politicas que
garanticen sus derechos.

Resulta relevante plantear las dificultades que todas las
personas con discapacidad padecen: esperas eternas,
tramites engorrosos, laberintos burocraticos, que apun-
tan al desgaste y el disciplinamiento de los sujetos, con
la intencionalidad de no invertir recursos en las presta-
ciones correspondientes.

Pareciera que la problematica de la discapacidad solo in-
cluye a una minoria, pero es importante destacar que 4
de cada 10 habitantes en el pais se hallan impactados
por la tematica, ya que poseen un familiar directo con
discapacidad.

La discapacidad pareciera ser responsabilidad exclusiva
de las familias, y sobre todo de las mujeres, que son
quienes en su mayoria estan a cargo del cuidado de las
personas

con discapacidad. Nadie cuida a quien cuida, el nivel de
soledad ante el abandono del Estado genera una frustran-
te sensacion de desamparo. El Estado pareciera no actuar
como soporte, como apoyatura, como contencion.

En la Ciudad existen mas de 18000 ninos y adolescentes
con discapacidad. Nos resulté llamativo que entre la po-
blacion de nifos/as y adolescentes, cobre relevancia la
discapacidad cognitiva, respecto a otras etapas evoluti-
vas de la vida. Habria qué indagar cuales son los factores
que estan incidiendo, y fortalecer las areas vinculadas
con esta problematica.

Los nifos con discapacidad acceden en menor proporcion
a la escuela y esta dificultad en el acceso al derecho a la
educacion se potencia para los que habitan en una villa.

En diversos testimonios de docentes y directivos de es-
cuelas, surge como figura relevante la “maestra integra-
dora” para hacer efectivos los procesos de integracion,

sin embargo expresan que se trata de un recurso escaso.
También se plantea la importancia de una actitud recep-
tiva por parte de las instituciones escolares en paralelo
con la existencia de los recursos necesarios.

Resulto esclarecedor la diferenciacion entre inclusion e
integracion. Es importante apostar a las politicas de inte-
gracion, que no son meros procesos de inclusion sino que
obligan a conformar un todo con las particularidades de
cada uno.

Este concepto de integracion no solo es valido para el
ambito de la educacion sino que también es muy signifi-
cativo para el mundo del trabajo.

El trabajo genera identidad, construye lazo social, y posi-
bilita la autonomia. Entre las personas con discapacidad,
como vimos, es un ambito casi vedado. El testimonio del
companero Ferreres secretario de discapacidad de CTA
Nacional, fue muy rico, para comprender la necesidad
del abrazo de clase a los trabajadores con discapacidad.
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