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INTRODUCCION

¢ POR QUE UNA GUI|A?



Esta guia nace en respuesta a diversas inquietudes sobre situaciones
instaladas en el imaginario social, fruto del miedo, la angustia, y la
ignorancia, y que afectan la realidad de las personas con discapacidad,
como individuo y en su contexto familiar, social y cultural.

De este modo se han generado “mitos” acerca de cuestiones puntuales
de la vida diaria de las personas con discapacidad que constituyen
verdaderas barreras para el ejercicio de los derechos de las personas
con discapacidad y sus familias.

Los mitos que forman parte de esta guia fueron seleccionados entre
los que con mas recurrencia surgieron de las entrevistas a personas
con discapacidad y sus familiares en el marco de las consultas en
RALS.

Junto a cada mito, se desarrolla una respuesta desde una Optica del
modelo social de la discapacidad y los lineamientos establecidos en la
Convencidén sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
como herramienta para su erradicacion.

También se comparten distintas vivencias de personas con
discapacidad y de sus familiares al momento de enfrentar las barreras
que los mitos generan y como éstos afectan el desenvolvimiento de la
vida cotidiana.

La guia se encuentra disefiada para facilitar a los lectores la
informacion que desarticula los “mitos” de un modo sencillo y
comprensible sin requerir mayores conocimientos en el tema, dando
herramientas a las personas con discapacidad y sus familias.



No se encuentra dirigida exclusivamente al colectivo de personas con
discapacidad y sus familias, sino que pretende llegar a distintos
sectores de la sociedad, para entre todos abordar las barreras que
impiden el ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad
en pie de igualdad con el resto de los miembros de la comunidad.

De este modo buscamos difundir informacién util y necesaria, de un
modo sencillo, claro y didactico entre los miembros de la comunidad,
a fin que cada lector se convierta en foco de difusion que permita
llegar a una mayor poblacién, mas heterogénea, y mas alejada de
los centros donde se genera la informacion.

Nuestro fin es entonces que esta guia de buenas practicas permita
brindar orientacién puntual, sistematizada, oportuna y eficiente, en
un lenguaje simple, que garantice el acceso a la informacion de los
derechos basicos de las personas con discapacidad.



ACERCA DE LA RED DE ASISTENCIA LEGAL Y SOCIAL (RALS)

La Red de Asistencia Legal y Social (RALS) es una asociacién civil sin fines
de lucro formada por profesionales de distintas disciplinas y familiares

de personas con discapacidad, que nace en el 2003 como un instrumento
para la asistencia, promocion, cooperacidon, asesoramiento e integracion
de las personas con discapacidad y sus familias.

En RALS entendemos que la discapacidad es el resultado de la interaccién
de las condiciones de salud y otros factores personales -sexo, edad, nivel
de educacion- con los factores sociales, fisicos y ambientales. Es un
problema socialmente creado y no un atributo de la persona.

RALS entiende la discapacidad como una situacién Unica e irrepetible que
le sucede a una persona y que producirda cambios definitivos en la relacion
con su familia y su entorno social mediato e inmediato.

Nuestro propdsito es promover acciones integrales que posibiliten la
equiparacion de oportunidades sociales, educativas y laborales de las

personas con discapacidad.

La misién de RALS es mejorar la calidad de vida de las personas con
discapacidad y su familia y lograr una efectiva integracidn social.

Para ello:

® Brindamos asesoramiento juridico y social a las personas con
discapacidad y su grupo familiar.

@® Atendemos interdisciplinariamente las necesidades de las personas con
discapacidad y su grupo familiar.



® Defendemos los derechos de las personas con discapacidad.

® Promovemos la socializacidn de informacion juridica, social que
beneficia a las personas con discapacidad.

@ Participamos en ambitos académicos relacionados con la tematica de
la discapacidad derechos humanos.

® Fomentamos la creacion de ambitos académicos en relacion con la
tematica de la discapacidad.

@ Establecemos redes de trabajo con instituciones relacionadas con la
tematica de la discapacidad.

® Apoyamos y/o generamos acciones para eliminar toda forma de
discriminacion, obstruccion y/o impedimento en el acceso a los derechos
de las personas con discapacidad.



.QUE ES UN MITO?

Los mitos, del griego puBog, mythos, «relato», «cuento» surgen como
explicaciones que buscan dar respuestas a cuestiones que para las personas
resultaban inexplicables, como los misterios de los ciclos de la vida y de la
muerte, y explicar cdmo comenzaron a existir todas las cosas (la Tierra, el
hombre, el fuego, las enfermedades, los astros, etc.).

Constituyen creencias infundadas que se transmiten de generacion en generacién
y resultan incuestionables, otorgandole el caracter de verdad y constituyéndose
en el centro de sus creencias religiosas.

Para Malinowski, considerado fundador de la escuela funcional de la antropologia
social, los mitos son narraciones fundamentales, en tanto que responden a las
preguntas basicas de la existencia humana: razén para existir, razon de lo que lo
rodea, entre otras. Para este autor el mito pertenece al orden de las creencias.

El mito se orienta a reforzar la cohesion social y la unidad funcional del grupo,
facetas de la vida humana, tanto en el plano social (satisfacen la necesidad
general de regularidad, de estabilidad y de perennidad de las formas de
existencia que caracterizan la sociabilidad humana), como en el plano personal
(permiten a los miembros del grupo el adecuar sus reacciones unos a otros, al
aceptar todos determinadas normas y reglas comunes).

El mito, entonces, cumple un rol fundamental en la vida de las personas,
ofreciéndole reglas practicas para la vida diaria en el marco de una comunidad.



Al mito se le reconocen diversas funciones que se combinan en forma
constante:

a) funcién explicativa, ya que de acuerdo a este criterio los mitos explican,
justifican o desarrollan el origen, razén de ser y causa de algun aspecto de la vida
social o individual.

b) funcién pragmatica, ya que conforman la base de ciertas estructuras sociales y
acciones, asi, los mitos especifican y justifican por qué una situacién es de una
manera determinada y no de otra.

c) funcion de significado, ya que los mitos trascienden la mera historia que brindan
explicaciones o justificaciones politicas o sociales, también otorgan un consuelo,
objetivo de vida o calma a los individuos.

Asi los mitos funcionan como un asidero existencial, un motivo. Sin embargo, en
discapacidad el mito surge como algo negativo. Se presenta como una afirmacién
fruto de la ignorancia y el prejuicio.

Esta visidon, que no reconoce ningun sustento cientifico, surge de la repeticién de
“slogans” no cuestionados a través de generaciones, y describen cualidades y
atributos esperables en la poblacion con discapacidad por el resto de la sociedad.

Esta vision exteriorizada en mitos deja ver una visién de la comunidad de la vida de
las personas con discapacidad, signada por una “desgracia” bioldgica.

En los mitos, las personas con discapacidad constituyen un conjunto homogéneo de
victimas inocentes de mecanismos bioldgicos, su condicion es concebida como
dolorosa y vergonzante, una tragedia personal.

De este modo, la sociedad se encuentra en el dilema de, por un lado, entender a la
discapacidad como no-capacidad, pero por otro debe asumir las consecuencias de su
forma de abordar el tema con un concepto que resulta peyorativo.

Entonces es cuando, se recurre a la “retérica de la discapacidad”, con una serie de
eufemismos, instalando términos como capacidades diferentes, capacidades
especiales, personas especiales, personas extraordinarias, etc y los mitos permiten
colocar a la persona fuera de lo que la comunidad reconoce como “normal”.



Esta perspectiva trae como consecuencia:

La infantilizacion: dotando a la persona de caracteristicas infantiles dependencia,
heteronomia, obediencia, vulnerabilidad, etc.

La inferiorizacién: se le otorga un estado menor que el resto de los integrantes de la
comunidad por su condicion bioldgica y se justifica su fracaso en la insercidén social
en general.

Los mitos abonan la sospecha de la condicion de sujeto de las personas con
discapacidad. Asi, “el otro discapacitado aparece como cuerpo sin sujeto, sin
sexualidad, sin género, sin edad, sin clase social, sin religién, sin ciudadania, sin
generaciones” (Skliar C 2002).

El modelo social de la discapacidad como herramienta para disolver los
mitos

A partir de la década del sesenta en el siglo XX, comenzd a gestarse un movimiento
de personas con discapacidad cuyo objetivo era terminar con la hegemonia médica
y posibilitar que las personas con discapacidad pudiesen tomar el control de sus
propias vidas a través de la toma de decisiones de acuerdo a su plan de vida, y a
transferir el “problema” de la discapacidad a la sociedad que en definitiva era quien
no daba respuestas a los requerimientos especificos de algunos de sus integrantes,
generando exclusién e impidiendo el desarrollo de una vida de relacion en pie de
igualdad con el resto de la comunidad.

En consecuencia, comienza a abordarse la discapacidad desde una perspectiva
social, la limitacidon no pasa por el individuo sino por la comunidad que genera las
barreras para que ese integrante no pueda participar de una vida social, econdmica
y cultural de acuerdo a sus deseos.1

Paul Hunt (1966), un activista inglés del movimiento de vida independiente, realiza
una distincion. Por un lado, la insuficiencia, a la que define, como la carencia parcial
o total de un miembro o la posesidn de un miembro érgano o mecanismo del cuerpo
defectuosos.

1Cfr. Pantano Liliana La discapacidad como problema social, ed EUDEBA



Por el otro, la discapacidad que caracteriza como la desventaja o la limitacion de
actividad causada por una organizacidn social contemporanea que tiene en escasa o
en ninguna consideracién a las personas con insuficiencias fisicas y por tanto las
excluye de la participacion en las actividades sociales generales.

Como sefala Agustina Palacios, describiendo el modelo social: “Los presupuestos
fundamentales del modelo social son dos. En primer lugar, se alega que las causas
que originan la discapacidad no son ni religiosas ni cientificas, sino sociales o al
menos, preponderantemente sociales. Segun los defensores de este modelo, no son
las limitaciones individuales las raices del problema, sino las limitaciones de la
propia sociedad, para prestar servicios apropiados y para asegurar adecuadamente
qgue las necesidades de las personas con discapacidad sean tenidas en cuenta dentro
de la organizacion social.

En cuanto al segundo presupuesto —que se refiere a la utilidad para la comunidad—
se considera que las personas con discapacidad tienen mucho que aportar a la
sociedad, o que, al menos, la contribucion sera en la misma medida que el resto de
personas —sin discapacidad—.

De este modo, partiendo de la premisa de que toda vida humana es igualmente
digna, desde el modelo social se sostiene que lo que puedan aportar a la sociedad
las personas con discapacidad se encuentra intimamente relacionado con la
inclusion y la aceptacion de la diferencia.” 2

El modelo social no solo transferia las limitaciones a la sociedad, sino que pone en
valor al sujeto desde una doble perspectiva: como titular de derechos y como
aportante a la comunidad que pertenece para que en ese proceso de interaccién
tanto la persona como la comunidad se enriquezcan.

Justamente el foco en la “persona” como sujeto de derecho, cambid el paradigma
de abordaje, observandose como una consecuencia de esta transformacién la
identificacion de “mitos” sobre las personas con discapacidad que colaboran en
fortalecer una imagen distorsionada que borraba al sujeto para mantener al “nifio/a
eterno” o al “paciente perpetuo”.

El apoyo a los proyectos de vida independiente, de participacidén social, politica,
cultural, en definitiva, a la autonomia de la persona, reconocida como sujeto de
derecho, brinda los medios para disolver las barreras que aun hoy dia generan los
“mitos”.

2 palacios Agustina, El modelo social de discapacidad: origenes, caracterizacion y
plasmacién en la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, Ediciones Cinca, pag 103
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ASISTENTE TERMPELTICS

Desde hace varios afos, Claudio tiene un acompafante
terapéutico que lo acompafa y es su apoyo para determinadas
situaciones que mi hermano debe afrontar en su dia a dia.

Sin embargo, Claudio comenzé a comentarnos que veia limitada
su vida diaria por falta de “alguien” que lo apoyara en ciertas
actividades que Javier, su acompafante terapéutico, no podia
cubrir, por quedar fuera de sus funciones. Eso lo frustraba
muchisimo.

Asi fue como conocimos a Pablo, quien se convirtid en su asistente
personal para sus actividades diarias: desde vestirse hasta ir al
cine. Pablo y Javier se complementan y apoyan a mi hermano en
distintas areas para que desarrolle su proyecto de vida tal como lo

Mdénica - 30 anos

pensod y eso es fantastico.



Derribando el mito

Existen diversos modos de llamar a los servicios de apoyos que requieren las
personas con discapacidad (PCD). Entre los mitos mas frecuentes es la de
confundir la figura de asistente personal con otros servicios que nada tienen
que ver con la funcién del asistente personal.

El asistente personal debe seguir las indicaciones de la PCD que se originaron
en un proyecto previo de la persona en la que no intervino el asistente. Es la
PCD quien conduce la actividad del asistente personal y, por ejemplo, sera un
apoyo para que pueda trabajar, estudiar, ir al cine o lo que la persona quiera
dentro de su plan de vida. No es necesario que el asistente personal sea
profesional.

El asistente domiciliario cumple tareas de apoyo, supervisidon y asistencia de las
actividades basicas de la vida diaria indicadas por el profesional tratante. Es
decir, el cuidador es el que supervisa a la PCD y no a la inversa.

En tanto el acompanante terapéutico domiciliario cobra importancia en

las PCD que requieren rehabilitacion y son pasibles de intervenciones
terapéuticas en las areas fisico, emocional y social. Su trabajo debera
adecuarse a las indicaciones especificas del equipo interdisciplinario o de un
profesional tratante.

En todos los casos se debe priorizar la eleccidn de un asistente personal, ya que
es el apoyo por excelencia para promover una vida auténoma, sin perjuicio que
se complemente con las tareas del asistente terapéutico, ya que sus funciones
no son excluyentes.
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Cuando mi hija Carmela nacié con Sindrome de Down, la ley no
tenia peso social. Creia que me hacian un favor si tomaban a mi
hija en alguna escuela.

Con el tiempo, la edad y la experiencia, nos fuimos empoderando.
Carme paso por cuatro colegios y varias veces escuchamos “tal
vez esta escuela no es para Carme”.

El confiar en ella y en el trabajo en equipo junto a la exigencia
hacia las escuelas para que le brinden lo que corresponde, hizo
que estemos llegando a la mitad de la secundaria, con muchos
aprendizajes y la conviccidn de que la escuela inclusiva, ademas
de un derecho para las personas con discapacidad, es la manera
mas integra de vivir en diversidad en una sociedad que necesita

Daniela - 49 anos

tener derechos que se cumplan.



Derribando el mito

Se afirma erréneamente que las instituciones escolares del ambito privado
pueden reservarse el derecho de admitir o no alumnos y alumnas con

discapacidad.

La inclusion educativa es un derecho que se encuentra intimamente contenido
en el derecho a la educacién. La ley 26.206 sefala que “la educacion y el
conocimiento son un bien publico y un derecho personal y social, garantizados
por el Estado” y entre otros fines del sistema educativo establece: “brindar a
las personas con discapacidades, temporales o permanentes, una propuesta
pedagogica que les permita el maximo desarrollo de sus posibilidades, la
integracion y el pleno ejercicio de sus derechos.” (art. 11 inc. N).

El Estado argentino al suscribir la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad debe asegurar que “las personas con discapacidad
no queden excluidas del sistema general de educacion por motivos de
discapacidad, y que los nifnos y las nifas con discapacidad no queden excluidos
de la ensehanza primaria gratuita y obligatoria, ni de la ensenanza secundaria
por motivos de discapacidad” (art. 24 pto 2 inc a).

Las instituciones educativas del ambito privado deben enmarcarse en estos
principios y, en consecuencia, en caso de no aceptar nifos y nifias por motivos
de discapacidad estan realizando un acto de discriminacion.

El Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de la ONU, en
su observacion nimero 4 establece una pauta que clarifica esta cuestion: “el
sistema educativo debe ofrecer una respuesta educativa personalizada, en
lugar de esperar que los alumnos encajen en el sistema”.
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Cuando pasé el primer impacto del diagndstico de Sabrina, y sin

tener muy claras las proyecciones, vino una etapa de busqueda.
Busqueda de todo: profesionales, terapias, centros de atencidn,
etc.

En esa exploraciéon surgian palabras como CUD, obras sociales,
derechos, cobertura. Pero también surgia la informacién de
distintas organizaciones o asociaciones que orientaban en diversos
aspectos.

Acceder a la informacién minimiza mucho ese desconcierto inicial
y conocer sobre los derechos de Sabrina nos dio un montén de
herramientas para la relacién con la obra social. Conocer la
informacidén y ejercer los derechos es clave para poder transitar

Sergio - 35 anos

estos caminos.



Derribando el mito

La ley contempla distintos procedimientos para garantizar a las personas
el ejercicio de los derechos que la norma les reconoce. Resulta esencial
conocer nuestros derechos para poder ejercerlos, pues no se puede hacer
valer aquello que se desconoce. Hoy en dia, la informacidn se encuentra a
nuestro alcance con mayor facilidad. No obstante, en ocasiones, sucede
gue no podemos acceder a ella en forma directa, pero si a través de
apoyos. Lo importante es saber que hay normas que amparan nuestros
derechos y existen vias para defenderlos.

El correcto asesoramiento de las organizaciones de la sociedad civil, de
los profesionales, y los ajustes necesarios en la comunicacién, como
textos de lectura facil, ayudan a permitir a la persona conocer la
normativa vigente.

El punto mas costoso en el ejercicio de los derechos es tomar conciencia
de la importancia y trascendencia de dicha tarea. Una vez asimilada esta
nocién, el resto pasa a ser un habito cotidiano.

Cuando se habla de derechos de las PCD se esta hablando de derechos
humanos esenciales, que le corresponden a la persona por su innata
condicidén de “ser humano”. En el proceso de ejercicio de derechos, se
debe garantizar la accesibilidad a la informacion que posibilite una toma
de decision libre y consentida, para que finalmente conociendo sus
derechos la persona elija el modo de defenderlos en el dia a dia,
garantizando el ejercicio de la ciudadania en un plano de igualdad con los
miembros de la comunidad.
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Centrar mi preocupacion en la accesibilidad es reducir la
preocupacion a una sola dimensién de mi dia a dia. Las
dificultades que enfrento se relacionan con tener las mismas
oportunidades para poder disfrutar de la vida como cualquier otra
persona.

Pensar solo en si un lugar tiene rampa o0 no es quedarse en lo
superficial, porque la realidad es mucho mas compleja. Yo diria
que la preocupacion central es poder desarrollarme como
cualquier persona, alcanzar mis objetivos tanto personales como
profesionales y disfrutar de mi vida social.

Quiero que se valore lo que puedo hacer y aportar a la sociedad.
En este sentido, la accesibilidad es solo una parte de un todo mas
grande donde las limitaciones van mas alla de una rampa y
muchas veces las barreras no se encuentran en un lugar, sino en

Pedro - 25 anos

otras personas.



Derribando el mito

Segun la OMS, entre los distintos tipos de discapacidad, la discapacidad
fisica motodrica se da cuando una persona tiene un estado fisico que le
impide de forma permanente e irreversible moverse con la plena
funcionalidad de su sistema motriz.

Afecta al aparato locomotor e incide especialmente en las extremidades,
aunque también puede aparecer como una deficiencia en la movilidad de
la musculatura esquelética.

Las disfunciones motoras se originan por factores congénitos (paralisis
cerebral) y/ o adquiridas -amputaciones- y dafios a la médula espinal.

Las PCD no solo se preocupan por el acceso al medio fisico ya que este
no resulta la Unica barrera que impide el acceso a la vida independiente.

La falta de apoyos humanos (asistentes personales) y apoyos técnicos
(medios alternativos de comunicacién), sumado a la falta de servicios de
transportes accesibles no solo en el sector publico sino en el privado y la
ausencia de capacitacidon en diversos niveles, constituyen barreras que
deben ser removidas a fin de poder disfrutar de una efectiva vida
independiente.



Los adulios mayores
con déficit
de salud,

N0 necesitan
el CUD

Mi salud comenzé a declinar paulatinamente desde los 62 afios y
hace unos afios se agudizo el problema, especialmente el de la
artritis. Los médicos me decian que eran problemas propios de la
edad. Lo mismo decian en la prepaga. Hasta que un médico me
hizo ver que eso no es del todo cierto. Las limitaciones o dolencias
que uno puede tener no se relacionan tanto con la edad sino con
los diagndsticos.

El CUD posibilitd acceder a mas tratamientos propios de la

discapacidad que yo presentaba por mi diagndstico y acceder a
mas derechos. Pensar que por ser mayor no se puede estar en
situacion de discapacidad es un error y resulta discriminatorio.

La discapacidad puede presentarse en cualquier persona, en
cualquier momento y no todas las personas mayores van a
enfermarse o requerir prestaciones solamente en razén de su

edad.
Ernesto- 71 anos



Derribando el mito

El CUD es un derecho que tienen los adultos mayores con déficit motor,
intelectual, visceral, auditivo y/o de la comunicacion.

Si bien es probable que la edad avanzada traiga problemas en la memoria
presente y/o descuidos, estos solo se relacionan con la edad cuando la
persona no presenta un cuadro de base discapacitante que modifique o
aumente dicha disminucion de la lucidez y/o instale un cuadro cognitivo
leve hasta severo.

Esta situaciéon nos pone frente a un adulto mayor con discapacidad y si la
misma es cognitiva, es viable que la familia o grupo continente inicie los
tramites para obtener las salvaguardas necesarias para su representacion
y desenvolvimiento en la vida diaria.

Las PCD adultas mayores tienen derecho a:

e Apoyos técnicos, mecanicos y humanos que requieran por su
discapacidad

» Asistencia en el hogar y/o en centros de tercer nivel y/o de similares
caracteristicas

e Informacion y acompafiamiento en los procesos de cuidados paliativos
y aplicaciones de la ley de muerte digna

e Simbolo universal en vehiculos aun cuando no los manejen ellos

En caso de ser necesario, se puede obtener a partir de los procesos
judiciales de determinacion de la capacidad un apoyo que pueda facilitar
los actos y/o en su caso hacerlos por su encargo.



- Un reclamo judicial puede

L interrumpir la cobertura
i 4 de prestaciones

X ya autorizadas.

Victoria tenia cubiertas sus sesiones de kine y fono, pero la obra
social rechazd la indicacién de su médico para tener una nueva
silla de ruedas.

Una amiga me aconsejo que vaya a un abogado para reclamar con
mas fuerza la silla. No quisimos avanzar por el temor a que la
obra social interrumpiera las prestaciones de Victoria. El médico
insistia con la silla, que estaba totalmente por fuera de nuestro
alcance econdmico, y cuando ya la situacion era insostenible
decidimos acercarnos a un profesional que nos informara qué
hacer.

Finalmente, nuestros temores no se cumplieron y al avanzar el
amparo logramos obtener |la cobertura de la silla sin perder
absolutamente nada, porque solamente lo que haciamos era

reclamar el cumplimiento de los derechos de nuestra hija.

Soledad - 41 anos




Derribando el mito

Resulta usual que al momento de reclamar prestaciones que por derecho
corresponden, las PCD o sus familias, teman por su relacién con el agente
de salud y por las prestaciones ya autorizadas que se encuentran en
curso.

Esta incertidumbre se ve aumentada por el mito que, si se reclama
judicialmente alguna prestacién, el agente de salud puede interrumpir la
relacion contractual u otras prestaciones que se encuentran en desarrollo.
Esto resulta completamente falso. El ejercicio de un derecho nunca puede
redundar en un perijuicio para el titular del derecho en cuestion.

Las prestaciones reclamadas judicialmente y las que se encuentran
autorizadas resultan independientes, y en el hipotético caso que el agente
de salud intentase interrumpir las prestaciones ya autorizadas en curso o
por iniciarse, incurre en una actitud ilegitima ya que no encuentra
respaldo en normativa alguna.

En caso de que el agente de salud invocase alguna clausula reglamentaria
para justificar su conducta, dicha clausula debe tenerse por no escrita, ya
que constituye un claro abuso del derecho.

El ejercicio de un derecho no puede condicionar la relacidén agente de
salud - beneficiario, ni las prestaciones autorizadas pueden ser utilizadas
como elemento de presion ante un reclamo judicial.



de = Capacu:\a

Cuando estaba cerca de cumplir mis 18 afios, escuchaba a mis
padres hablar con cierta preocupacion sobre la determinacién de
capacidad.

La preocupacidon era no solo porque era un proceso judicial, sino
gue conllevaba limitaciones para mi. Cumplidos los 18
consultamos con un abogado. La duda era si yo por mi
discapacidad motriz tenia que transitar la instancia de la
determinacidn.

Ahi aprendi que la situacion de discapacidad no implica la
determinacién de la capacidad. Lo que pasa es que mucha gente
asocia discapacidad con dependencia y eso es una barrera muy
dificil de superar para nosotros.

Carlos - 27 anos



| Derribando el mito

Alcanzar los 18 anos no implica que necesariamente debe iniciarse el
proceso de determinacion de la capacidad.

Todas las personas se presumen capaces al cumplir la mayoria de edad,
por lo que cualquier limitacion a la misma constituye una excepcion.

El acceso a los apoyos para el ejercicio de la capacidad es un acto
voluntario, que mejora la calidad de vida y el acceso al disfrute de los
derechos de la persona.

Los apoyos no resultan uniformes a todas las personas, sino que se
adecuan a los requerimientos de las mismas y son temporales debiéndose
revisar periddicamente su necesidad.

La afirmacion que indica la obligatoriedad de procedimientos judiciales
que limiten la capacidad de una persona con discapacidad al alcanzar la
mayoria de edad no encuentra fundamento en ninguna norma, y
responde a la idea que la poblacién con discapacidad resulta homogénea
y requiere respuestas idénticas en todas las circunstancias.
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En mi experiencia el CUD es imprescindible para que las personas
con discapacidad podamos ejercer nuestros derechos.Lo mas dificil
fue vencer ese momento de presentarme ante la junta evaluadora
con todos los papeles. Al presentar el CUD en la obra social,
algunas prestaciones dejaron de ser complejas de conseguir.

La presentacion del CUD no es perjudicial para nuestro
tratamiento en la obra social, sino por el contrario establece un
piso, de alguna manera descomprime.

Luego vendra la judicializacion de lo negado, pero no por haber

presentado el CUD, sino por la conducta del agente de salud
frente a tus derechos.

Silvia - 44 anos



Derribando el mito

El Certificado de Discapacidad (CUD) es el documento que acredita al
beneficiario del mismo como titular de los derechos reconocidos en
distintas leyes.

La presentacidén del CUD ante la obra social o la empresa de medicina
prepaga es fundamental para que el agente de salud tome conocimiento
de la existencia del mismo y habilite las prestaciones que se soliciten
dentro del marco de la ley 24.901.

Por lo tanto, NUNCA presentar el CUD ante el agente de salud puede ser
perjudicial para el beneficiario, sino todo lo contrario, pues sin la
acreditacidn de tal situacion los agentes no se encuentran obligados a
cubrir las prestaciones.

La obra social o empresa de medicina prepaga no puede negarse a
recibirlo u objetar su presentacion.

Es ademas importante controlar la vigencia del CUD, o notificar cualquier
modificacion del mismo a la obra social.

Todos los beneficios previstos en las normas vigentes para las PCD solo
requieren la acreditacion del CUD.



7TENER UNA VIDA
INDEPENDIENTE
ES UN PRi V] LEGIO,

Al principio, creia que lograr la vida independiente con una
discapacidad seria casi imposible y, si lo conseguia, seria una
"genia de la vida" que tendria todo bajo control. Sin embargo, me
di cuenta de que no es asi. La independencia no significa saberlo
todo o hacer todo sola. Es un proceso que requiere apoyos
especificos.

En mi caso, esto incluye contar con una silla de ruedas motorizada
con elevacion, una rampa en la camioneta para trasladarme, y un
equipo profesional interdisciplinario. Ademas, es fundamental
tener una red de apoyo con familiares y amigos asi como un
asistente motriz que me acompane en las actividades diarias.

Hoy sé que la vida independiente no es un privilegio, sino un

derecho que se puede alcanzar.



Derribando el mito

La vida independiente no resulta un privilegio. La independencia personal
se encuentra intimamente ligada a la dignidad que cada persona posee
por su condicidon de ser humano y por ello, es un derecho esencial.

¢Y en qué consiste la vida independiente?
En tener la libertad de tomar decisiones sobre la propia vida y de
participar plenamente en la comunidad.

No es hacer cosas por si mismo sino decidir qué hacer, cdmo hacerlo y
con quién, ya sea por si mismo o con apoyos. Y no solo en proyectos a
largo plazo sino en el dia a dia.

Pero fundamentalmente alcanzar las mismas oportunidades que el resto
de los miembros de su comunidad.

Es una realidad que la opcion por la vida independiente implica un costo
econdmico que, en determinados casos, se erige como una barrera a los
fines de su realizacion.

Dichas trabas se encuentran, generalmente, en grupos vulnerables. Por
ello es que la Convencion sobre los Derechos de las PCD establece
especificamente el derecho a elegir su lugar de residencia y con quién
vivir, y, sobre todo, establecer el derecho a los servicios de asistencia
domiciliaria para poder llevar adelante la eleccion.

La Convencién en su Predmbulo ya reconoce “la importancia que para las
PCD reviste su autonomia e independencia individual, incluida la libertad
de tomar sus propias decisiones”.
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Desde que tuve el accidente todo cambid, especialmente en mi
vida laboral. Perdi mi trabajo de analista en un estudio contable y
luego me resulté imposible conseguir cualquier tipo de empleo.

El silencio del empleador o la frase “te vamos a llamar” eran
frustrantes. Mi presencia en las entrevistas atemorizaba al
empleador pensando en adaptaciones, ausencias cronicas,
problemas para llegar en hora, etc.

Es falso que las personas con discapacidad no trabajamos porque
vivimos de pensiones. La gran mayoria no trabaja porque no se
los contrata, ni siquiera se los convoca.

Falta mucha capacitacidon para que se eliminen todos los
prejuicios. Queremos, podemos y necesitamos trabajar.

Diego - 42 anos



Derribando el mito

Las personas con discapacidad se encuentran entre los grupos de mayor
desempleo, en virtud de razones ajenas a ellas.

Los prejuicios y estereotipos de los empleadores como la ausencia de
politicas publicas que fomenten el trabajo registrado de PCD resultan las
barreras mas visibles para ejercer este derecho.

No solo resulta elevada la tasa de desempleo sino también de empleo
precarizado por lo que la posibilidad de obtener un trabajo formal que
garantice condiciones de trabajo dignas y le permita al trabajador/a
acceder a los beneficios de la seguridad social y las coberturas médicas,
se reducen dramaticamente.

Ademas, previamente a la etapa laboral, las PCD enfrentan barreras a
nivel educativo que determinan una formacién menor a la de sus
compaferos sin discapacidad.

El trabajo se encuentra intimamente ligado a la independencia personal.
Sin oferta laboral adecuada, no se permite el desarrollo de una vida
autonoma.

Por ello la ausencia de trabajadores con discapacidad no resulta de una
opcion personal dirigida a percibir una pensidn y asi no buscar empleo.

La capacitacion de los empleadores tanto publicos como privados
permitird derribar este mito y promover un mercado laboral inclusivo,
como asi también el desarrollo de politicas publicas que garanticen el
ejercicio del derecho al empleo.
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En mi familia siempre se habld de todo. Pero nunca se abordd
directamente el tema de la sexualidad, a pesar de las preguntas
gue con mi hermana haciamos a mis padres.

En mi caso, al estar en silla de ruedas, percibia que mi sexualidad
era invisible al resto de la gente. Eso me acompafd por un largo
tiempo, hasta que encontrdndome con otras personas con
discapacidad comencé a romper ese silencio y a hablar
naturalmente. La idea de que las personas con discapacidad
somos asexuadas revalida la concepcién que no somos personas;
somos, con suerte, discapacitados.

Vivir la sexualidad propia de acuerdo a los deseos es un derecho
que queda perdido en las urgencias danando a la persona

Susana - 57 anos

seriamente.



Derribando el mito

El derecho a una sexualidad libre y plena se encuentra contemplado en la
Convencidén, sin embargo, su ejercicio continla plagado de mitos dificiles
derribar.

Solo se puede pensar en una vida sexual libre manteniendo la menor
interferencia posible en el libre albedrio del sujeto.

Historicamente los derechos sexuales, al volcarse en instrumentos
internacionales, han quedado comprendidos dentro del derecho a formar
familia, acceso a la planificacién familiar y salud reproductiva.

Comprender la sexualidad implica integrar tanto 1) el sexo bioldgico con
todos sus componentes; 2) la historia personal y contextual, 3) la
presencia o no de alguna limitacidn funcional que requiera
ajustes/apoyos. No presumir en discapacidad una heterosexualidad
normativa sino reconocer que la orientacién sexual diversa también
corresponde a este colectivo.

La educacién sexual integral (ESI) es un derecho de las personas, con o
sin discapacidad, y esta relacionada con que todos/as somos seres
sexuados.

Su inclusion en el marco de la Convencidn implica que la negacidén del
derecho a acceder a la ESI en las PCD constituye una discriminacion.

Ademas, conlleva un aumento de los riesgos de embarazos no deseados,
enfermedades de trasmision sexual, y de la vulnerabilidad ante el abuso y
agresion sexual.

La ESI, entonces, se presenta como la herramienta adecuada para
disolver este mito.
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Cuando era chica, veia a mis compafieros sordos en la escuela o
en los consultorios, pero no veia fuera de esos espacios, como en
la calle o en el colectivo, a personas con discapacidad.

Hoy hay un cambio social positivo y es mas comun cruzarse en
distintos lugares a personas con discapacidad. La idea de que
SOMOS pocos se encuentra relacionada con la falta de visibilidad.
Obviamente no representamos una porcidon mayoritaria de la
poblacidon pero la incidencia dentro de la misma es fuerte.

La idea de que somos muchos por fuera de los ambitos que
frecuentamos en relacién a la discapacidad (consultorios,
escuelas) y con realidades similares me lleva a pensar que unirnos

nos darda fuerza para defender nuestros derechos.

Valentina - 33 anos




Derribando el mito

Conforme datos del Banco Mundial, las PCD representan el 15% de la
poblacidon mundial equivalente a 1000 millones de personas. En
Argentina, no existen mediciones oficiales actualizadas, el ultimo dato es
del Estudio Nacional sobre el Perfil de las PCD de 2018 donde se establece
que el 10,2 % de la poblacion presenta algun tipo de discapacidad.

Resulta, entonces, que la poblacion con discapacidad es la minoria mas
numerosa y discriminada, y a su vez, esta constituida por diversos grupos
sociales, étnicos, culturales, que poseen como factor comun un alto grado
de vulnerabilidad, debiendo enfrentar lo que se denomina discriminacion
multiple.

Esta poblacion tiene mayor probabilidad de ver afectada su educacion,
salud, empleo, contaminacidon ambiental, falta de acceso al agua potable
y saneamiento.

La Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
detecta esta circunstancia como una de las barreras a eliminar, “Las
personas con discapacidad siguen encontrando barreras para participar
en igualdad de condiciones con las demas en la vida social y se siguen
vulnerando sus derechos humanos en todas las partes del mundo”

Los porcentajes que representan a la poblacion con discapacidad no
puede mensurarselos en forma matematica sino en proyeccidon de las
consecuencias de marginalidad a la que se ve sometida.
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Soy parapléjica debido a un accidente automovilistico, por no

llevar puesto el cinturén de seguridad. Me gusta salir a comer con
amigas e hijas, ir al cine y lo hago en diversos medios de
transporte.

La paraplejia y la tetraplejia no son enfermedades. Se curan con
rehabilitacién de la médula espinal. Algunas personas piensan que
la paralisis de las piernas te convierte en asexuado, lo cual es
totalmente falso.

Hay vida sexual, sentimental y emocional.
Esta situacion me ensend a disfrutar las estaciones del ano, a

personas maravillosas que voy conociendo, y con mucho esfuerzo,
sacrificio y oracidon se puede ser feliz.

Nadia Alejandra - 39 anos



| Derribando el mito

Los factores ambientales conforman lo que se conoce como facilitadores o
barreras para la inclusion de las personas con discapacidad. Segun la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la
Salud (CIF), los factores ambientales “constituyen el ambiente fisico,
social y actitudinal en el que las personas viven y conducen sus vidas”.

Para dar un ejemplo, vivir en un pueblo rural resultara muy distinto que
en una ciudad con mayor disponibilidad de servicios para una persona con
discapacidad fisica, sensorial, mental o intelectual.

Existen en tres dimensiones basicas para medir: la sociodemografica, el
equipamiento y la accesibilidad y aislamiento geografico.

Latinoameérica y, en particular, Argentina, no cuentan con instrumentos
unificados de medicién. En consecuencia, muchas personas habitan
localidades que, a pesar de los rasgos negativos del entorno, no
constituyen barreras a las PCD, pero si se convierten en barreras
completas para las PCD, limitando o impidiendo su inclusién y goce pleno
de derechos.

El desarrollo de indicadores es relevante en el marco de la Convencidn
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, el Objetivo de
Desarrollo Sostenible (ODS) 11 de la Agenda 2030 y la Nueva Agenda
Urbana Habitat III y es responsabilidad de los Estados para lograr
politicas publicas que tendran fuerte impacto en la vida diaria de sus
ciudadanos.



Habia escuchado hablar del Certificado de Discapacidad en

algunas salas de espera, pero nunca me interesé saber mucho
mas, porque me parecia innecesario. Tampoco sinceramente
existia mucha informacién al respecto. Las veces que yo habia
pensado en sacarlo me surgian muchas dudas de las
consecuencias de ello.

Sentia una sensacién de cargarme una marca que sefialara mi
condicion ante todo el mundo. Hasta que un dia, un profesional
me preguntd por qué no lo tenia. Me dijo que era muy importante
que lo tuviera y me pasé algunos sitios donde podia informarme
sobre sus beneficios y cdmo gestionarlo.

Asi fue como obtuve mi CUD y mejoré mi calidad de vida. El CUD
no determina mi discapacidad, mucho menos la genera, ni
tampoco signific6 una marca o estigma. Por el contrario, me
permite acceder a derechos que yo desconocia.

Inés - 42 anos



Derribando el mito

La estigmatizacion consiste en la representacion sobre un grupo social al
que se le atribuye una caracteristica asociada a un prejuicio y que lleva a
identificar a ese grupo, con una fuerte carga negativa acusatoria.

El “estigma” se presenta como signo de imperfeccion que conlleva
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“inferioridad moral” y debe ser evitada por el resto del conjunto social.
Por el contrario, el Certificado Unico de Discapacidad (CUD). Es el
documento necesario para acreditar la discapacidad, y, por ende, acceder
a todas las prestaciones y prerrogativas que la ley les reserva a las PCD.

¢Cuales son los beneficios de obtener el CUD?

e Obtener cobertura integral de tratamientos o rehabilitacion conforme
lo establece la ley 24.901.

e Exencidén de imposicion de copagos o coaseguros en la Obra Social o
empresa de medicina prepaga.

e Escolarizacidén en establecimientos comunes con apoyo de personal
especializado y/o escolaridad especializada.

e Traslado y transporte en ambulancia y/o vehiculo ya sea a los centros
de tratamiento o a las escuelas.

e Derecho a exigir la eliminacion de barreras arquitectdnicas y todo tipo
de elemento que impida la accesibilidad.

e Derecho a obtener oblea para libre circulacion de su vehiculo y libre
estacionamiento.

e Derecho a reservar un espacio para estacionamiento exclusivo en la
via publica, frente al domicilio.

e Franquicia para adquirir vehiculos nacionales o importados

e Obtencién del pase en transporte publico de pasajeros

e Regimenes especiales de asignaciones familiares.
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Durante gran parte de mi vida, especialmente de nifa y
adolescente, los médicos que me trataban indicaban lo que debia
hacer. Cuando ya tenia veintipico, me sorprendié uno de ellos que
me preguntd qué queria hacer y si habia pensado en estudiar. Esa
pregunta me puso en blanco y negro todas las decisiones que se
habian adoptado antes sin que yo participara en ellas. No dudo de
la buena intencién de los médicos y mis padres, pero realmente
ésabian lo que yo queria o tenia proyectado hacer?

Sin embargo, esa opinidn era incuestionable porque provenia de
guienes mas sabian de mi enfermedad, pero no de mis deseos.

Creo que es fundamental la intervencién profesional pero no debe
ser unilateral sino en concordancia con la persona a la que van
dirigidos sus tratamientos, pues nosotros somos quienes mejor
sabemos lo que queremos para nuestra vida.

Tomds - 45 anos



| Derribando el mito

El modelo social de la discapacidad vino a replantear la perspectiva con la
que se aborda la discapacidad revalorizando a la persona como sujeto de
derecho, y no como un “diagndstico”.

La dignidad, el valor de cada persona inherente a su condicion de ser
humano, obliga a la comunidad y al Estado a respetar, y en cuanto a este
ultimo también a hacer respetar, derechos personalisimos como la
libertad y la autonomia a la hora de decidir sobre la propia vida.

No existe nadie que conozca mejor sus intereses que la propia persona, y
en base a ellos debe tener la libertad para poder trazar sus proyectos.

La Convencidn sobre las Personas con Discapacidad prevé la utilizacién de
salvaguardas y apoyos de todo tipo a fin de asegurar “... que las medidas
relativas al ejercicio de la capacidad juridica respeten los derechos, la
voluntad y las preferencias de la persona, que no haya conflicto de
intereses ni influencia indebida, que sean proporcionales y adaptadas a
las circunstancias de la persona, que se apliquen en el plazo mas corto
posible”.

Se trata entonces de acompafar y no sustituir, de hacer primar la
voluntad de la persona para el desarrollo de su vida en iguales
condiciones que el resto de la comunidad.

Los profesionales vienen a sumar con su conocimiento un elemento mas
en la toma de decisiones.



LAS MUJERES
CON DISCAPACIDAD

NO PUEDEN
SER MADRES

Cuando nos enteramos con mi marido que ibamos a ser padres,
pensé: éCOmo seria ser madre estando en silla de ruedas? No
conocia a nadie que hubiera pasado por eso.

Fue asi que empezamos a hacer nuestro propio camino. El obstetra
fue un pilar importante de apoyo. Hasta los ocho meses de
embarazo continué con mi vida laboral y mantuve la rehabilitacion.
Cuando nacio nuestra hija tenia la opcion de quedarme en todo lo
que estaba imposibilitada de hacer: cambiarle los pafales, banarla,
levantarla de la cuna, llevarla en cochecito.

Aprendi a confiar, a delegar y preferi concentrarme en lo que si
podia hacer: darle de mamar, abrazarla, cantarle. Busqué darle
confianza para que se abriera a nuestros familiares y amigos. A
medida que ella fue creciendo y ganando autonomia, yo me
alegraba mas que ella con sus logros. Agradezco a Dios y a la vida
por este enorme regalo de ser madre... en cuatro ruedas.

Marina - 48 anos



Derribando el mito

El ejercicio de la autonomia de las PCD se encuentra ligado al derecho a
maternar. La Unica condicidon necesaria es la de tener la capacidad de
acompafar a su hijo/a en su crecimiento, aunque requiera algun tipo de
apoyo.

Es necesario empezar a erradicar los prejuicios sociales alrededor de las
mujeres con discapacidad y sus demandas, ademas de generar espacios
de reflexion y capacitacidon a las y los responsables de las areas de
atencién para favorecer un cambio de actitud que les permita reconocer
en las mujeres con discapacidad fisica a personas adultas, pensantes,
sexuadas y con multiples intereses que no desapareceran con el simple
hecho de ignorarlos.

Especificamente en esta materia, la Convencion recupera el marco
conceptual y juridico de los derechos sexuales y reproductivos,
constituido por cuatro documentos: la Convencion para la Eliminacion de
todas las Formas de Discriminacion contra la Mujer (CEDAW), la
Conferencia Internacional de Derechos Humanos de Viena, la Conferencia
sobre Poblacién y Desarrollo de El Cairo y la Cuarta Conferencia Mundial
de la Mujer, de Beijing.

Es necesario concientizar que las mujeres con discapacidad pueden vivir
independientemente y si asi lo desean ser madre.

La figura de los apoyos cobro una importancia vital para que las PCD
puedan ejercer su derecho, y no se pueden definir los mismos de manera
taxativa o nomenclada, sino que deben guardar intima relacién con cada
situacion intentando preservar la relacion progenitor-hijo/a, la unidad
familiar y el respeto a la intimidad, tal como lo establece la Convencién.
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Siempre tuvimos la obra social por el trabajo de Hernan y hace

varios aflos también nos asociamos a una prepaga. Cuando llegé
Braian y tuvimos que recurrir a varios tratamientos y médicos,
decidimos presentar todo por la prepaga. Cuando esperabamos la
autorizacién de los primeros tratamientos nos informaron que todo
lo relativo a la discapacidad de Braian debiamos solicitarlo a la
obra social. Creimos que habiamos cometido un error y no
podiamos estar afiliados a una obra social y a una prepaga o que
no podiamos reclamar a cualquiera de ellas las prestaciones de
nuestro hijo.

Tardamos mucho en asesorarnos y perdimos un tiempo valioso,
pero cuando entendimos que no habiamos hecho nada ilegitimo y
podiamos solicitar indistintamente las prestaciones siempre que
no repitiéramos la misma en los dos agentes de salud, la

resistencia de la prepaga se termind y tuvimos un problema

Mercedes - 38 anos

menos que resolver.




Derribando el mito

No existe una sola fuente de cobertura de las prestaciones, ni tampoco
exclusién de unas sobre otras, mientras se observen algunas cuestiones
relacionadas con el origen de los fondos destinados a las coberturas.

En Argentina el sistema de salud no es Unico. Existen diversos sistemas
que conviven, con sus propios marcos normativos que regulan la
actividad y alcance de sus obligaciones.

Ahora bien, la afiliacidon o asociacién a uno de los agentes de salud de los
diversos ambitos, no excluye la posibilidad de afiliarse o asociarse a otra,
siempre que la fuente de financiamiento no sea la misma.

Es decir, si ambos agentes de salud pertenecen al mismo sistema, la
doble afiliacidon no prospera. Por ejemplo, no se puede estar afiliado a dos
obras sociales del sistema nacional del seguro de salud.

En consecuencia, una persona puede afiliarse a una obra social y
asociarse a una empresa de medicina prepaga, y recibir, llegado el
momento, ambas coberturas, pero no sobre la misma prestacion.

Lo mismo ocurre en el caso de obras sociales autarquicas o mutuales.
Es importante recordar que no se puede esgrimir como negativa de
cobertura la existencia de otro agente de salud con obligacion de
afrontarla, siempre que pertenezcan a ambitos distintos.
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Como operadora de la justicia, creo que primero se debe abordar
el problema del acceso a la justicia, que va desde el
desconocimiento de los derechos por parte de las personas
involucradas, hasta los edificios inaccesibles. La discapacidad no
es tabulada como una razén de urgencia a la hora de resolver.

En materia penal, si bien se tabula la discapacidad en
determinadas condiciones, aquéllas no suelen aplicarse. Ademas,
las discapacidades intelectuales o psiquicas, se vuelven invisibles
tanto para la policia como para el Cuerpo Médico Forense y los
operadores de la justicia.

Con el paso de los afnos, adverti que tales discapacidades pueden,
con suerte, ser ponderadas de forma mas benevolente cuando los
jueces ven personalmente a la persona involucrada.

Marina - 47 anos



Derribando el mito

El acceso a la justicia por parte de las personas con discapacidad se
realiza en igualdad de condiciones que el resto de la comunidad
debiéndose observar los mismos derechos y garantias procesales, como
también siendo pasibles de las sanciones que contempla el ordenamiento

juridico.

La condicién de discapacidad por si misma no resulta una causa de
exoneracion o reduccion de la condena o la sancion.

La discapacidad no se encuentra relacionada con la inimputabilidad.
Todas las PCD no son susceptibles de ser declaradas inimputables, por
alguna alteracion psiquica profunda que le impida comprender las
consecuencias del acto realizado.

Solo son inimputables aquellas personas con discapacidad o sin ella, que
se encuadran en los parametros que la ley establece.

Asimismo, es necesario recordar que las PCD enfrentan numerosas y
diferentes barreras a la hora de intentar acceder a los servicios de
justicia.

La falta de capacitacién de los funcionarios judiciales, policiales,
penitenciarios, y profesionales, la ausencia de intérpretes de lengua de
sefias, falta de utilizacion del lenguaje Braille, falta de accesibilidad
edilicia, sefalética deficiente o ausente, falta de resoluciones de lectura
facil para que la informacion resulte accesible a las personas con
dificultades de comprension lectora.

La Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
obliga a los Estados a garantizar el acceso a los servicios de justicia en
igualdad de condiciones realizando los ajustes y la capacidad necesarias.



JELJVEGD ES TS

Mi hermano es un loco del fatbol. Lo veo seguir todas las ligas, las
europeas, las de acg, las distintas copas. Juega en un equipo de
futbol adaptado y no le gusta perder. Por eso no entiendo cuando
le dicen que es solo un juego.

Ya sé que es un juego, pero la competencia la llevamos todos
adentro.

La competencia nos exige mejorarnos, crecer en lo que hacemos,
pero no competir contra otros sino con nosotros mismos. Me
resulta injusto que se rebaje la pasidon que veo en mi hermano y
sus companeros cuando voy a verlos en los partidos, creyendo

que solo “hacen algo” y no que practican un deporte.

Julidn - 29 anos




Derribando el mito

En esta afirmacion se combinan el estigma de debilidad e infantilizacién
de las PCD junto con la vision rehabilitadora de la vida diaria de este
colectivo donde todas sus actividades se encuentran dirigidas a lograr que
la persona vuelva al estandar mas cercano a la “normalidad”.

La Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad en su
articulo 30 garantiza el acceso a el deporte, juego y recreacion.

A través del deporte y el juego la persona logra desarrollar valores y
aspectos personales tan importantes como la autoestima, la superacion,
la independencia, el reto, la valia personal, la libertad, el afan de
superacioén, la responsabilidad, la honestidad, la autodisciplina y la
perseverancia.

También el deporte y la actividad fisica puede desarrollar un sentimiento
de libertad y permitir una manifestacion de infinidad de emociones que
necesitan mostrar tales como: la ira, la confusién, la angustia, la
desilusidn o la frustracidn entre otras, asi como el miedo o la alegria de
enfrentarse a nuevas situaciones.

Las PCD tienen el derecho de elegir cudndo, como y donde llevar adelante
sus actividades deportivas y ludicas, tienen derecho a disfrutar de su
tiempo libre y elegir si compiten o no. Todas esas opciones forman parte
de un proyecto de vida independiente.

Algunos de los obstaculos que enfrentan a la hora de disfrutar de su
tiempo de ocio son la imposibilidad de crear situaciones que se alejen de
un abordaje de rehabilitacidon y/o “juego terapéutico”.

El deporte, el juego y la recreacidn tienen por objetivo la inclusion a
través de actividades libres no terapéuticas a favor del desarrollo de la
persona por sobre la rehabilitacion.



="NECESITAN
SUPERVISION.

Y PROTECCION TODALA NIDA
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A medida que Ignacio iba creciendo, y nosotros obviamente
haciéndonos mas grandes, nos esforzabamos fisica, econdmica y
emocionalmente en cubrir todos los requerimientos de nuestro.

Eso hizo que nuestro cansancio se multiplicara rapidamente, sin
darnos cuenta de que a Ignacio nuestra actitud no le hacia bien.
Un profesional del equipo de Ignacio nos pregunté cdmo
estdbamos y la respuesta fue cansados. Nos sugirié que veamos la
forma de “despegarnos” de Ignacio por que no era bueno para
ninguno. Cost6é pero empezamos a percibir que dentro de sus
posibilidades Ignacio desarrollaba su vida diaria sin requerir
nuestra intervencion permanente y comenzé a interactuar con sus
apoyos de manera saludable.

Nos dimos cuenta que por nuestro temor a ser malos padres,

estdbamos generando un nifio eterno y no una persona de 17

Maria - 51 anos

anos.




Derribando el mito

La idea de la supervisidn se encuentra muy ligada a la del cuidado y al
déficit de la persona.

El modelo social de la discapacidad empodera a la persona como sujeto
de derecho y protagonista de su vida diaria, ejerciendo la autonomia de la
manera que le sea factible.

Los apoyos aparecen como las herramientas idéneas a fin de eliminar las
barreras que la comunidad presenta y que impiden la inclusion de
aquellos miembros con discapacidad en la vida social, econdmica y
cultural de la comunidad.

Las personas con discapacidad intelectual se caracterizan por una
limitacidn en el funcionamiento intelectual, y también en la conducta
adaptativa. Por ello cobra relevancia la relacidén de la persona con el
entorno.

Los apoyos actlan para que la persona pueda manifestar su voluntad y
desarrollar su plan de vida con el mas alto nivel de autonomia posible.

Se debe erradicar la figura de la PCD como exclusivo receptor de cuidados
y atencidn, para dar paso a un sujeto multidimensional que elige, en la
medida de sus posibilidades y con los apoyos que requiera, su plan de
vida y sus deseos.

La Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
establece entre sus principios generales: el respeto de la dignidad
inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de tomar las
propias decisiones, y la independencia de las personas.



LAS PERSONAS CON
MULTIDISCAPACIDADES

A LA EDUCACION
UNIVERSITARIA

Cuando era chico me costé mucho poder entrar a una escuela. No
pude empezar como los demas chicos porgue no me acepto la
escuela especial. Varios afios después logré entrar a una escuela
comun con integracion de una especial. Con esa experiencia la
universidad me parecia una cosa imposible.

En el secundario ya habia tenido varios afios de escolaridad con
muy buenas notas y con un tratamiento muy amable y
estimulante de parte de la escuela. Mis compafieros empezaron a
hablar de sus planes de estudios futuros y yo me dejé llevar por
las conversaciones que me incluian.

En casa nunca me pusieron limites y cuando dije que iba a
estudiar me respondieron sin ningln pero.. Yo me inscribi y
empecé a cursar. Nunca sufri en la facultad un episodio de
discriminacidn.




Derribando el mito

El entorno de las PCD en numerosas ocasiones se convierte en barreras
que impiden el acceso a determinados derechos.

El derecho a la educacién superior se encuentra expresamente reconocido
en la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad en
el articulo 24 pto 5. El mito se origina en la creencia social que observa a
la discapacidad como una tragedia personal, y prejuzga como imposible
gue una persona en esa situacidn desee ingresar a estudios de nivel
superior.

Por ello, ese nivel de educacion se encuentra carente de todo tipo de
ajuste, capacitacion, apoyo, que permita a la persona acceder a su vida
universitaria.

La falta de tecnologia, la inaccesibilidad del transporte y del medio fisico,
la falta de capacitacion de docentes, personal administrativo se erigen
como barreras infranqueables para el potencial alumno.

Las experiencias en algunas universidades que han generado
departamentos especificos donde se capacitan docentes y auxiliares,
forman tutores para alumnos con discapacidad que actian como nexos
entre estos Ultimos y el resto de la comunidad universitaria y adaptan las
curriculas a los requerimientos del alumno sin mermar la calidad
educativa, son sefnales claras que derriban mitos y factores de exclusidn
social.



EL SISTEMA DE APQYO

== 3 IGUAL
QUE LA CURATELA,

S0L0 LE CAMBIARON

CLNOMBRE
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Soy padre de 2 hijos adoptivos cuya historia de vida les dejé
marcas muy profundas que implican una dificultad para resolver
0 adaptarse a ciertas situaciones. A modo de ejemplo, el tema de
manejo del dinero.

En otros ambitos se pueden manejar muy bien, establecer
vinculos y actuar autbnomamente, por lo que el sistema de
apoyos en ciertos aspectos especificos creo que es muy bueno,
dado que permite que cada persona pueda desarrollarse de
manera independiente, y recibir ayuda en los temas en los que
esa ayuda sea nhecesaria.




Derribando el mito

El preconcepto detras de esta idea es que las PCD necesitan
imperiosamente de un representante que lo sustituya en la toma de
decisiones para evitar que en determinadas situaciones se perjudique.

Este prejuicio se encuentra intimamente emparentado con la idea de
infantilizacion de las PCD. Se lo asimila entonces al régimen protectorio
de menores.

El nuevo sistema reconoce la capacidad juridica de la PCD “en igualdad de
condiciones con las demas en todos los aspectos de la vida (art 12 pto2
de la C.D.P.D.), obligando a los Estados “a adoptar las medidas
pertinentes para proporcionar acceso a las personas con discapacidad al
apoyo que puedan necesitar en el ejercicio de su capacidad juridica” (art.
12 pto 3 de la C.D.P.D.).

El sistema de apoyos facilita la toma de decisiones en lo personal,
econdmico, social, promoviendo la autonomia y permitiendo la
manifestacion de la voluntad de la persona para el ejercicio de sus
derechos.

El proceso anterior regido por la institucion de la curatela, se centraba en
la sustitucidn de la persona con discapacidad por un representante quien
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pasaba a tomar las decisiones en lugar del “curado” y luego rendir
cuentas al Juez. Los cambios introducidos por la Convencién y la
legislacién interna cambiaron el paradigma hacia un modelo integrador y
no de sustitucion, que permite a la persona tomar decisiones y fortalecer

su autonomia, dentro de sus posibilidades.

Es mas que un cambio de nombres, se trata de un reconocimiento a la
persona como sujeto de derecho.



SI LAVIVIENDA

DEBE MUDARSE

Después de la muerte de mi mama yo fui a vivir a su
departamento que, al ser antiguo, es amplio y las puertas resultan
optimas para mi desplazamiento. Como es planta baja no
necesitaba el ascensor. El problema era la entrada. Desde la
vereda hacia la puerta hay dos escalones y dentro del hall otro
mas. Eso hacia que mi ingreso y egreso del departamento fuera
casi imposible. Planteé el tema a la administradora. La negativa
del consorcio fue contundente, bajo el argumento de que una
rampa afeaba el frente y que yo debia mudarme.

Tuve que judicializar la cuestidn y se logré zanjar la situacién. Con
el correr del tiempo pude ver que esas rampas no sélo eran utiles
para mi, sino que distintos vecinos comenzaron a utilizarlas por
distintas razones. El resultado de la obra consumada pudo vencer
la resistencia totalmente inconsistente de rechazarlas.

Lucia - 48 anos



Derribando el mito

El derecho a la vivienda es reconocido como un derecho humano basico
que recibe una intensa proteccién normativa.

En su articulo 28 la Convencidon reconoce el derecho de las PCD a vivienda
adecuada.

Reforzando este esquema el articulo 19 de dicha norma obliga a que el
Estado asegure que las PCD tengan la oportunidad de elegir su lugar de
residencia y dénde y con quién vivir en igualdad de condiciones que los
demas y no se vean obligados a vivir en un sistema especifico

Este marco normativo favorece la autonomia e independencia de las PCD.

La vivienda debe observar el disefo universal y contar con los apoyos
adecuados y con un entorno seguro para la persona.

El disefio universal garantiza que la vivienda podra ser habitada por
cualquier persona sin encontrar limitaciones generadas por barreras
fisicas o arquitectonicas.

Los cddigos de edificacidon deben contemplar el disefio universal para la
construccion de edificios o viviendas nuevas.

De no constatarse estos requisitos la vivienda debe adecuarse. Para ello
el Estado debe planificar programas que faciliten estas adecuaciones y no
condenar a la PCD a residir donde “pueda” en lugar de donde “elija”.



LA DISCAPACIDAD
£ HACE

RESILIENTE.

Tengo 34 afnos y soy ciego de nacimiento. A lo largo de mi vida,
aprendi que las personas con discapacidad no tenemos
superpoderes ni somos héroes. Somos gente con deseos, miedos,
virtudes y defectos, como cualquier persona. La discapacidad no
nos hace mejores que otros.

Atravesaremos distintos momentos con el bagaje que tenemos de
nuestra historia personal en la cual la resiliencia puede no estar.

No comparto la idea de que la vida nos va curtiendo y haciendo
mas resistentes por el solo hecho de ser ciego. Eso es olvidar la
formacion familiar, lo que recibimos al comenzar nuestra
socializacion en la escuela, el club, nuestros amigos, etc...

La resiliencia viene por otro camino que no es la discapacidad.

Anibal - 34 anos



Derribando el mito

La irrupcion de la discapacidad en la vida de una persona resulta un
evento inesperado e imprevisto que modificara la vida de esa persona de
manera profunda y permanente.

Ese cambio se refleja en incertidumbre, dolor, desafios y se comienza a
transitar un camino completamente diferente al que alguna vez se
planed.

Se aplica el concepto de resiliencia cuando la persona puede
sobreponerse al primer impacto y comenzar a revertir la situacion
adversa adaptandose a su nueva realidad y continuar su vida.

Afirmamos que la discapacidad es un evento imprevisto, pero que le
acontece a una PERSONA vy alli es donde radica el eje de la cuestion.

Cada persona es un caso singular y resulta imposible de evaluar a priori
como ese evento imprevisto impactara en su vida. Sostener que la
discapacidad torna mas resiliente a la persona, encuentra su fundamento
en una perspectiva homogénea de la poblacion con discapacidad sin
respetar la multidimensionalidad del sujeto.

Las personas son diferentes y reaccionan a las diversas situaciones de la
vida de acuerdo a su historia personal, a su contexto socio-cultural.

Ante la discapacidad habra tantas respuestas como personas.
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