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La letra chica de la transformacion

Los seres humanos necesitamos cuatro condiciones para proyec-
tarnos mas alla de nosotros mismos:

» que existan los otros (un tu es condiciéon necesaria pero no sufi-
ciente, tiene que haber un nosotros y un ellos)

« que exista un mafiana (un futuro por venir)

« que exista un alld (un lejos, inhabitual, hacia donde ir)

* que sea posible plantear preguntas sobre la condiciéon de nuestras
vidas (con la esperanza de hallar respuestas efectivas).

Asi de simples, estas cuatro condiciones se pierden facilmente.
Son como la letra chica de los contratos o las instrucciones obvias
que nadie lee: las damos por sentadas. Pero cuando no las seguimos 'y
dejamos de tenerlas presente, nos des-hacemos de ellas. Es asi como las
teorias cientificas, los modelos profesionales, las politicas pablicas o
los derechos internacionalmente acordados no pueden transformarse
en realidades.

Utilizamos muchisimo tiempo en establecer los contenidos de nues-
tras practicas, leyes, articulos cientificos y proyectos. A estas cuatro
condiciones las dejamos rezagadas. Pero sin los otros sin un mafiana,
sin un hacia alld y sin la esperanza de encontrar respuestas a nuestros
cuestionamientos, los mejores contenidos se esfuman.

Las personas con discapacidad se encuentran, muy habitualmente,
nadando en su si mismos; sin amigos, sin novios, sin mentores. El Servi-
cio Nacional de Rehabilitacion de Argentina clabora su anuario sobre
labase de los certificados inicos de discapacidad emitidos de acuerdo
con las normas de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento
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, de la Discapacidad y de la Salud!. La base de datos tiene 174.373
personas, de las cuales 34 son mayores de 15 afios. Segun este anuario,
el 63% de las personas con discapacidad son solteros. E1 Censo Argen-
tino de 2010%, informa que solo el 50% de los argentinos mayores de
14 aflos son solteros; el 34% son solteros sin pareja. Aun teniendo en
cuenta que los menores de edad no pueden casarse, resulta llamativo
que solo 21,70% de las personas con discapacidad participen (o hayan
participado) en un proyecto compartido de parejal3, mientras que
en la poblacion general, el 48% son casados, separados, divorciados,
viudos o tienen una union de hecho.

Varias fuentes en Argentina, sefialan que entre el 60% y el 90% de
las personas con discapacidad estdn habitualmente desempleadas. Los
centros de salud o de educaciéon donde concurren, son los principales
espacios fuera del hogar familiar (a veces, ni siquicra salen de sus
casas). No hay mucho alld, todo es aca. Los dias se repiten durante
afos, sin sorpresa.

Las personas con discapacidad son crénicamente hijos y hermanos,
no se desprenden de la dinimica familiar en donde nacieron para
emprender un proyecto propio. Tienen una red social mas pequefia
que la del promedio, una red que es confiable y segura, pero muchas
veces saturada y agotada. Las personas con discapacidad estdn al
borde de la soledad.

Las familias y las organizaciones, con las mejores intenciones, to-
man los recaudos para que las personas con discapacidad no estén en
riesgo, desamparadas o vulneradas. Pero la perspectiva a largo plazo,
muestra que las instituciones producen, parad6jicamente, sobrepro-
teccion y exclusion. Cuando cuidar, se asemeja a cercar (o acotar) las
salidas por fuera del hogar, no se habilita una verdadera participacién
social, porque no se transforma la vida de la persona ni de aquellos
que conviven con ella.

Tracemos un paralelo con la formaciéon académica en los conserva-
torios musicales. Muchas personas egresan de ellos con capacidad de
ejecutar pero no de crear musica. Incluso se distancian de la practica
de su instrumento porque la opresion de sus docentes para que hagan
lo correcto, y lo hagan bien, deja una marca mas duradera que el placer
de hacer musica.

Las organizaciones que brindan servicios asistenciales alas perso-

[1] Organizacién Mundial de la Salud (2001) Clasificacion Internacional del Funciona-
miento, de la Discapacidad y de la Salud.

[2] Instituto Nacional De Estadistica y Censos (2014) Censo Nacional Argentino
2010Www.censo2010.indec.gov.ar/

[3] Servicio Nacional de Rehabilitacion (2013). Anuario Estadistico Nacional sobre Dis-
capacidad. www.snr.gob.ar/uploads/Anuario-2013.pdf
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nas con discapacidad, deberian ser suficientemente buenas, no perfec-
tas, si no quieren alienar a sus beneficiarios, es decir, a las personas
para quienes trabajan.

Laperspectiva de derechos tiene que permitir que una comunidad
garantice la satisfaccion de las necesidades bésicas y la provision de
apoyos para igualar las oportunidades de las personas con discapaci-
dad con el resto de los ciudadanos. Si pretendemos mads, por via del
derecho, nos aseguraremos los resultados pero también la exclusion
como efecto colateral.

Asi, las familias prefieren los subsidios por discapacidad a los em-
pleos. Ganar el sustento es mas riesgoso que depender con seguridad,
siempre que veamos con miopia solo el hoy. Porque, dependiendo
de las instituciones (estatales o familiares), es seguro que el futuro
encontrard a las personas con discapacidad, desempleadas, solas, ti-
moratas. Cuando la institucion totaliza todos los espacios, los otros y
los futuros, y brinda respuesta a todas las preguntas posibles aun antes
de que las personas se las planteen (individualmente a si mismos), cl
efecto esla disoluciéon de 1a persona. Y, claramente, no es para eso que
cambiamos los paradigmas y los modelos en discapacidad. O serd que
del dicho al hecho hay mucho trecho.

Garantizar resultados de excelencia es una tarea dificilisima, que
pocos gerentes y directivos pueden hacer en las grandes empresas. La
exigencia de dar cumplimiento, en forma exhaustiva y minuciosa, ala
Convencion de los Derechos de las Personas con Discapacidad de
la ONU™ debe alertarnos. Al formar parte del colectivo de personas
que la conoce y la aplica como una herramienta de transformacion
de las practicas cotidianas, sabemos que su aplicacioén es un proceso.
Se requiere tiempo activo, de maduracion y de trabajo, no de poster-
gacion, ni de ninguneo.

Como la Convencidn establece un miximo ideal, el reconocimiento
de lo que esta bien es breve y el detalle de todas las falencias, de todo
lo que falta abruma, desalienta, enoja. Sobre todo, se pierde la pers-
pectiva de lo que le pasa al resto de la poblacién, como comparaciéon
necesaria. La informacion del Servicio Nacional de Rehabilitacion
muestra que, entre las personas con discapacidad, la tasa de analfa-
betismo y de alfabetizacién precaria es 10 veces mis grande que en
la poblacién argentina en general.

El sistema educativo argentino tiene un alto grado de refinamiento,
es gratuito y universal. Sin embargo, los resultados del sistema para las
personas con discapacidad parecen los del sistema antes de refinarse
y universalizarse. Mds alld y més acé del debate sobre escuelas espe-
ciales o la educacion inclusiva, siun 13% de personas con discapacidad

[4] Organizacion Naciones Unidas (2006). Convencion sobre los derechos de las personas
con discapacidad. www.un.org/esa/socdev/enable/documents/tccconvs.pdf
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no pueden utilizar la lectoescritura. Algo no anda suficientemente
bien, aunque el sistema sea el mejor del continente.

Ser suficientemente bueno, por otro lado, estd al alcance de todos.
No esnecesario que las instituciones coopten todos los recursos y sean
autosuficiente, porque eso las aisla, les resta diversidad (variedad de
otros y de escenarios y solo vamos de visita hacia ellos (que son un
buen alld). La ventaja de asumirnos como medianamente capaces es
que nos obliga a desafiar lo propio establecido (porque sabemos que
s6lo es medianamente bueno) y aventurarnos para conocer otras
personas, otras instituciones; porque lo deseamos, no porque somos
insuficientes con respecto a un estandar.

Justamente, dentro del campo de la discapacidad, deberiamos estar
sensibilizados sobre lo que sucede cuando alguien reprueba crénica-
mente, cuando alguien es etiquetado como insuficiente. Sin embargo,
eslo que hacemos alahora de reflexionar sobre la calidad de nuestras
practicas, sobre la pertinencia de nuestras politicas.

En vez de dialogar e informarnos sobre la realidad a partir de
datos e indicadores, nos transformamos en catedraticos sadicos, en
usuarios opinantes, pero ignorantes, o en parajitos mojados, ineptos,
tan humildes que buscan alos otros permanentemente para autorizar
su palabra.

Un andlisis de las comunicaciones institucionales de las organiza-
ciones que trabajan con discapacidad muestra las tres versiones con
facilidad: 1- ponen en primer plano la carencia, 2- el pedido por todo
lo que nos falta; 3- invitan a participar en un evento intrascendente
v hueco o divulgan orgullosamente lo que hacen sin aportar un solo
dato que sustente sus logros y permita refrendarlos. “No tengo nada”,
“estd todo bien”, “soy el mejor”, son construcciones imaginarias, para
la exhibicién.

Si nos vinculamos con las instituciones, esos estereotipos caen y
aparecen los humanos que trabajan. Los estereotipos comunicativos
existen porque no hay dialogo:

« no hay otros, hay auditorios o espectadores;

» no hay futuro, tenemos muchos problemas urgentes antes que
las cosas importantes;

« no hay lejos, la vida institucional los consume;

« no hay respuestas vilidas, hay slogans, certezas, creencias y
prejuicios.

Estimados lectores del sexto nimero de la Revista Nuestros Con-
tenidos: los articulos aqui incluidos son las vidas de otros diversos,
que construyeron un destino distinto del que tenian prefijado, se
animaron a indagar sobre dreas que ignoraban; ojala sean, para uste-
des, una compafiia para caminar mas lejos de donde se encuentren.



