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"Tienes un pequeno defecto fisico. jCasi imperceptible!
iMagnificado miles de veces por la imaginacion!
¢, Sabes qué te aconsejo?
iPiensa que, en cierto modo, eres superior!
iDespierta! jMira un poco a tu alrededor!
¢, Qué ves?
iUn mundo lleno de personas comunes!
i Todos nacieron y todos moriran!
¢, Cual de ellos tiene una décima parte de tus cualidades?
¢, O de las mias? O de cualquier persona.
iCielos! Todos sobresalimos en algo
jAlgunos en rmuchos aspectos!

Lo unico que debes hacer es descubrir en que."

(TENNESSEE WILLIAMS apud BUSCAGLIA; 1990:9)

"El zoo de Cristal"
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INTRODUCCION

Este documento constituye la Monografia final exigida curricularmente
para acceder al titulo de Licenciada en Trabajo Social.

El tema seleccionado para la misma es: La categoria Calidad de Vida
como mediacion en la vida cotidiana de personas con discapacidad en el
Uruguay, y mas concretamente en el Departamento de San Jos€; lo cual sera
atravesado por la vision que desde el Trabajo Social se puede llegar a tener
por tratarse de una investigacion desde la optica de dicha disciplina. Siempre
teniendo presente que toda persona tiene derecho a una buena calidad de
vida, una persona con discapacidad esta dentro de este grupo y también debe
lograrla. Se considera oportuno partir de la idea de que en la medida que una
persona CON discapacidad' tenga buenas condiciones para su completo
bienestar, podra lograr avances y no estancamientos ni retrocesos.

La eleccidon del tema se fundamenta en el interés que despierta en la
estudiante el traer a discusion el fenomeno de la calidad de vida de personas
con discapacidad. Se trata de un tema del que mucho se ha hablado pero no
ha sido suficiente la sistematizacidn al respecto.

En efecto, se intenta desarrollar aqui una mirada alternativa en la
relacion Discapacidad-Calidad de vida, mas especificamente en la
comprension de la calidad de vida como mediacion en la discapacidad. Asi, se
analiza como son implementadas las politicas sociales sobre calidad de vida
en la discapacidad y cual es la accesibilidad de estos sujetos con respecto a
las mismas.

Se reconoce como punto de partida de esta Monografia la categoria
analitica central calidad de vida como mediacion en ia Discapacidad. De esta

manera, poder realizar un nuevo aporte en la comprension de la misma que

' “...el hecho de referirse a “personas con discapacidad” tiene como principal objetivo

resaltar la calidad de Personas de este colectivo, es decir que se trata de sujetos de

derecho, personas con “derecho a terier derechos” (GARCIA, 2005:10).



trascienda la perspectiva que impera actualmente implica superarla e intentar
una comprensiéon desde otra dptica, suponiendo una nueva mirada.

En términos de Vallejos (2006), las practicas profesionales han
reforzado la mirada unidireccional acerca de un aspecto de la discapacidad,
sin poder pensarla como un objeto complejo que exige comprensiones e
intervenciones también complejas. Se trata, entonces, de un proceso que nos
desafia a reinventar el encuentro con los otros cotidianamente, intentando
romper con los estereotipos y de construir evidencias que cementen practicas
de emancipacion. Se retomara a Vallejos aun teniendo presente que su
mirada trasciende la 6ptica del Trabajo Social.

Debe tenerse presente que cada dia es mayor el interés por promover
una conducta autodeterminada en distintos ambitos relacionados con
personas con discapacidad: educacion, servicios sociales, salud mental, entre
otros, y para ello es necesario una buena comprensién de la relacion

Discapacidad-Calidad de vida.

Vale destacar que el marco tedrico-metodolégico que ampara esta
Monografia va a partir de la comprensién de la totalidad como un todo
complejo donde el todo se va a encontrar explicando las partes y las partes al
todo. De este modo, la realidad se explicara por sus elementos y por su propio
movimiento por lo que el objeto de esta Monografia se estudiara teniendo
presente la totalidad de la que forma parte.

Se partira de una perspectiva histérico critica, de modo de analizar el
fenobmeno a través de aproximaciones sucesivas para trascender el
pensamiento cotidiano tal cual se nos presenta y asi poder llegar a la esencia
misma para un real acercamientc al fendbmeno. En términos de Kosik puede

apreciarse que:

“La practica utilitaria inmediata y el sentido comun correspondiente ponen a

los hombres e condiciories de orientars= en el mundo, de familiarizarse con
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las cosas y manejarlas, pero no les proporciona una comprension de las
cosas y de la realidad.” (KOSIK, 1969: 32)

Se intentara comprender la realidad en su unidad dialéctica, como un
todo complejo, sintesis de multiples determinaciones y mediaciones. Como
una “totalidad concreta”. Este enfoque permitira aprehender la realidad en su
devenir.

Habiendo precisado lo anterior, es interesante para poder lograr una
mayor apropiacion de los conceptos y lograr una mejor comprension del
contenido del documento, tener presente la distincidon entre diferentes
momentos que hace Lourau (2001), quien distingue entre universalidad,
particularidad y singularidad. “Momentos” a los que no se encuentran ajenos
las definiciones expuestas en este documento, comenzando desde lo
universal (el aralisis abstracto de las categorias de discapacidad y caiidad de
vida), lo particular (cdbmo estan abocadas las politicas en lo que refiere a
dichas categorias a nivel nacional) y singularidad (las politicas de
discapacidad y calidad de vida a nivel departamental en San José).

Lourau (2001: 9-22), por un lado, habla del momento de Ia
universalidad y sefala al respecto que: “es el de la unidad positiva del
concepto. Dentro de ese momento el concepto es plenamente verdacero, vale
decir, verdadero de manera abstracta y general. (...)No se debe confundir la
universalidad con la totalidad: aquella lleva en si misma su contradiccion”. Por

¢

otro lado, la particularidad que “...expresa la negacion del momento
precedente...Toda verdad deja de serlo plenamente tan pronto como se
encarna, se aplica en condiciones particulares, circunstanciales y
determinadas, vale decir, dentro del grupo heterogéneo y cambiante de
individuos que difieren de su origen social, edad, sexo, status”. Y, por ultimo,
el de la singularidad, que “...es el momento de ia unidad negativa, resultante
de la accion de la negatividad sobie la unidad positiva de la norma universal”.
A los finres de una légica de la exposicidon precisa, el preserte trabajo

constara de diferentes partes intentando clarificar un poco mas respecto al
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tema de la calidad de vida de aquellas personas que cuentan con algun tipo
de discapacidad.

De esta manera, se realiza primeramente una aproximacién a la
categoria analitica central del documento: la Discapacidad. Luego, de la
categoria Calidad de Vida, para comenzar a acercarnos a la relacién existente
entre ambas: Calidad de Vida como mediacion en la Discapacidad, un aporte
desde el Trabajo Social.

Posteriormente, se trataran las politicas sociales sobre discapacidad a
nivel nacional. Cuales son, cdmo se implementan, cual es el acceso de las
personas con algun tipo de discapacidad a ellas; asi como también cual es el
marco legal en el que las personas que cuentan con algun tipo de
discapacidad estan amparadas.

Luego, se retomara el tema de las politicas sociales sobre discapacidad
pero esta vez a nivel departamental. Cuales son, como se implementan, entre
otras. También teniendo presente el marco legal que las ampara. Este tercer
capitulo ira acompanado de un estudio empirico a través de entrevistas
realizadas a diferentes profesionales y técnicos que se desempefian en el
area de la discapacidad en el departamento de San José, intentando apreciar
cual es su vision con respecto al iema.

Por ultimo, se incorporan al trabajo algunas reflexiones finales, que
permitiran a partir del anaiisis contribuir con una nueva mirada en la
comprension de la situacion que atraviesan muchas de las personas con
discapacidad.

Se trata de un tema complejo, por lo que este documento intenta hacer
una exposicion en profundidad, para poder dar cuenta de las formas de
intervencion que se van a requerir desde nuestra disciplina en una posible

contribucidon a la situacion de este colectivo.



CAPITULO I-

“Discapacidad, Calidad de Vida y Trabajo Social: conceptos que

atraviesan la vida cotidiana de las personas con discapacidad”

Tal como fuera sefalado, se apuntara en este primer capitulo a
presentar al lector la categoria central: Discapacidad, asi como también
Calidad de Vida, para posteriormente comenzar a comprender por qué la
calidad de vida se constituye en “mediacién” de la discapacidad en tanto eje
analitico de este trabajo.

Una vez realizada esta apreciacion debe aclararse la perspectiva desde
la cual se apuntara en este documento. Para ello es necesario sefalar que en
lo que refiere a la categoria calidad de vida, y mas especificamente a su
relacion con la discapacidad, se procedera a la exposicion de acuerdo a la
perspectiva que mas se ha abocado en los ultimos tiempos entorno a dicha
tematica. No obstante ello, en el marco de este nuevo documento se intentara
hacer el maximo esfuerzo en plantear una mirada alternativa en relacién a la
comprension de la calidad de vida en esta poblacién.

De esta manera se pasaran a presentar aquellas definiciones que
cotidianamente son utilizadas, para posteriormente exponer una vision
alternativa, considerandola la mas apropiada para una total comprensién.

En cuanto a la definicién de Discapacidad de la OMS (Organizacién

Mundial de la Salud) en 1982, se entiende por tal:

“Cualquier restriccion o carencia (resultado de wuna deficiencia) de la
capacidad de realizar una actividad en la misma forma o grado que la que se

considera normal’.



Desde una mirada mas actual, en el afio 2001, la OMS define a la

discapacidad como:

“Un término genérico que incluye déficits, limitaciones en la actividad y
restricciones en la participacion. Indica los aspectos negativos de la
interaccion entre un individuo (con una “condicion de salud”) y sus factores
contextuales (factores ambientales y personales).” (CIF-OMS/OPS, 2001:
206)

Por otro lado la definicidon de deficiencia, en 1982:

“Cualquier pérdida o anormalidad de la estructura o funcion psicoldgica,

fisiologica o anatomica”.

En el 2001:

“Es la anormalidad o pérdida de una estructura corporal o de una funcion
fisiologica. Las funciones fisiologicas incluyen las mentales. Con
“‘anormalidad” se hace referencia, estrictamente, a wuna desviacion
significativa respecto a la norma estadistica establecida y solo debe usarse
en este sentido.” (CIF-OMS/OPS, 2001:207)

Esta lectura hace que sea necesario pasar a exponer ofras
concepciones que giran actualmente entorno a la categoria Discapacidad, y
que también hacen a la categoria Calidad de vida. Por ello, se retomara la Ley
N° 25.280 de la Convencion Interamericana sobre la eliminaciéon de todas las
formas de discriminacién contra las personas con discapacidad (7/6/99 en

Guatemala) entrando en vigencia el 14/9/01, que entiende por discapacidad:

“Una deficiencia fisica, mental o sensorial, ya sea de naturaleza

permanente o temporal, que limita la capacidad de ejercer una o mas



actividades esenciales de la vida diaria que puede ser causada o agravada

por el entorno economico y social.” (Ley 25.280, 2001)

La definicion de la Convencion Interamericana habla, entonces, de la
implicancia que puede tener la sociedad en su conjunto en la exclusion o no
de este colectivo y por tanto en sus posibilidades de insercion, integracién y
demas. De la definicién de la Convenciéon, se puede apreciar la idea de
entender a la Discapacidad en un sentido amplio teniendo en cuenta los
diferentes origenes y formas de manifestacidon. La Discapacidad sera
permanente o transitoria, lo que determinara las posibilidades de
rehabilitacion, insercion y por tanto mejora en la calidad de vida.

En lo que refiere a nuestro pais, la Ley N° 16.095 (26/10/89) de
‘Equiparaciéon de oportunidades para las personas discapacitadas” presenta

también un concepto de discapacidad. En su Articulo N° 2 expresa:

“Se considera discapacitada a toda persona que padezca una alteracion
funcional permanente o prolongada, fisica o mental, que en relacion a su
edad y medio social implique desventajas considerables para su

integracion familiar, social, educacional o laboral.” (Ley N° 16.095, 1989)

Si bien retoma varios de lo puntos de la Convencién Interamericana, no
reconoce en la definicibn misma la determinacidén que ejerce la sociedad en la
situacion de las personas con discapacidad, unidireccionando el abordaje y
comprension de la tematica en la singularidad de la persona con
discapacidad. Es decir, la implicacion que todos los integrantes de la sociedad
debieran tener en cuanto a la resolucion o mejora en la calidad de vida de
este colectivo no se explicita ni se contempla.

En lo que refiere a la categoria Discapacidad, la estudiante considera
oportuno retomar a Pantano (1987:52), quien sostiene que con el
advenimiento de la discapacidad en una persona, se presenta una realidad

gue incluye no sélo a la persona con discapacidad sino a sus ambientes mas
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proximos. Este autor considera que es un problema social en la medida que
afecta a un gran numero de personas y puede resolverse con la accién social.
Asimismo sostiene que actualmente persisten las actitudes discriminatorias de
la sociedad hacia lo que cree distinto. Sobre este punto cabe agregar que el
tipo y grado de discapacidad influye en la percepcion de las otras personas y
en su disposicidn a integrar a las personas con discapacidad. Son rescatables
las reflexiones sobre las actitudes sociales frente a la discapacidad de los no
discapacitados: indiferencia, silencio, pautas de comportamiento,

desproteccion, ocultamiento. Tal cual sefala Miguez:

“...cuando lo mas caracteristico de alguien es diferente a lo de los Otros,

se pone a la persona bajo sospecha.” (MIGUEZ, 2003: 57)

El concepto de riormalidad (inserto implicita o explicitamente en casi
todas las definiciones) opera como demarcatorio, aparece dividiendo a la
sociedad en dos: separa lo normal —sujetos, reglas, instituciones, formas- de
lo anormal.

Estas son algunas de las definiciones que giran en torno a
discapacidad y en la que gran parte del marco legal de nuestro pais esta
inspirado, constituyéndose en la “base” del desarrollo y posterior calidad de
vida de la persona con discapacidad.

Por su parte, en lo que refiere a la categoria Calidad de Vida y
haciendo alusién a |la perspectiva imperante en la actualidad, Verdugo (1995)

dice que la Calidad de Vida es:

“...un concepto que refleja las condiciones de vida deseadas por una
persona en relacion con ocho necesidades fundamentales, que representa
el nucleo de las dimensiones de la vida de cada uno: bienestar emocional,
relaciones interpersonales, bienestar material, desarrollo personal,
bienestar fisica, autodeterminacion, inclusion social y derechos.”
(VERDUGO, 1995: 22)

11



Entonces, si se carece de una de estas dimensiones, ¢se carece de
Calidad de Vida? De la lectura de esta definicidon se desprende la idea de que
se trata de un concepto un tanto “generalizador”.

Calidad de vida se ha convertido en el concepto internacionalmente
mas identificado con el movimiento de innovacién y cambio en las practicas
profesionales y en los servicios, que sirve para materializar y definir el
paradigma de apoyos centrado en la persona con Discapacidad, a la vez que
permite promover actuaciones a nivel de la organizacion y del sistema social.
(VERDUGO, 1995: 13)

Senala que el concepto es multidimensional y que la calidad de vida se
encuentra influenciada por factores ambientales y personales y sus
interacciones; tiene los mismos componentes para todas las personas, tanto
subjetivos como objetivos, y se mejora por la autodeterminacién, recursos,
intencién en la vida, y por un sentido de pertenencia. (1995: 22)

Con respecto a la medida de la Calidad de vida, implica el grado por el
cual las personas tienen experiencias vitales que valoran; refleja las areas que
contribuyen a una vida plena e interconectada, considera los contextos de los
ambientes fisico, social y cultural que son importantes para toda persona
(1995: 23). El concepto, medida y aplicacion van a requerir también de una
perspectiva de sistemas que integre el microsistema (individual y familiar), el
mesosistema (organizacidon y red de prestacion de servicios) y los
macrosistemas (sociedad y cultura). Donde la sociedad cumple un rol
importante.

El autor considera que para mejorar la Calidad de vida de las personas
con Discapacidad necesitamos pensar de manera diferente sobre el concepto
y ampliar nuestro pensamiento y accion para que sea un agente significativo
del cambio social. Para esto necesitamos: desarrollar politicas publicas
basadas en practicas valoradas de Calidad de vida, basar la provisiéon de

servicios en la autodeterminacién, equidad, capacitacion y accesibilidad. Es



un concepto multidimensional que incluye un numero de dimensiones que
reflejan los valores positivos y las experiencias de la vida.

Pero, estas dimensiones ¢ son sensibles a las diferentes perspectivas
culturales que en cierto modo determinan un “estado deseado” de bienestar
personal?

La busqueda de la calidad de vida es hoy evidente a tres niveles: son
las propias personas las que desean una vida de calidad; por otro lado las
organizaciones, que quieren dar un producto de calidad que conlleve mejores
resultados personales; y por ultimo, los politicos que desean resultados
valiosos para los beneficiarios de los servicios y datos que puedan conectar
servicios y apoyos para alcanzar estos resultados. (VERDUGO, 1995: 29).

El concepto de la calidad de vida no es nuevo, tal cual expresara el
mismo autor (1995:31), ha existido desde tiempos inmemoriales, pero la
aparicion del concepto como tal es relativamente reciente. Comienza a
popularizarse en la década de los 60 hasta convertirse hoy en un concepto
utilizado en diversos ambitos.

Ferreyra (2003) considera que Calidad de vida se trata de un concepto
que se viene utilizando cada vez con mayor frecuencia y que se encuentra
asociado a una nocion de estandar de vida, desde el sentido comun.
Asimismo, se presenta como un concepto positivo pero que también puede
constituirse como objetivo en tanto meta a ser alcanzada por las personas.

Calidad de vida para la autora:

“...es un concepto que surge relacionado al desarrollo de la sociedad de
bienestar, empezando a conformar parte de los discursos politicos y
sociales de los anos setenta (...) en esta linea remite a una concepcion
filosofica idealista asociada con la felicidad como idea abstracta y
totalizadora”. (CORRALIZA apud FERREYRA, 2003: 123)

Dentro de la gama de definiciones existentes, la autora tomara una

donde no solo se ve a la calidad de vida como el grado de satisfaccion



subjetiva de un individuo sino también como el nivel de recursos de los que de
hecho un individuo dispone para dirigir su vida. Cuestidon bien importante, para
profundizar, en lo que refiere a recursos para “mejor vivir".

En primera instancia, es relevante entender su significado semantico:
“calidad” nos hace pensar en excelencia o “nivel de distincién”, asociado con
valores positivos, como felicidad, plenitud, satisfaccion; y “de vida”, indica que
el concepto concierne a la misma esencia humana.

La calidad de vida refleja las dimensiones que contribuyen a una vida
completa e interconectada, considera los contextos de los ambientes fisico,
social y cultural que son importantes para las personas, incluye experiencias
comunes a todos los seres humanos y también las propias de las personas.

Por su parte Schalock (1996. 46) sefala que la mayoria de las
dimensiones de la calidad de vida relativas a la persona se refieren a
relaciones interpersonales (interacciones, relaciones de amistad, apoyos),
inclusién social (integracion y participacion de la comunidad, roles
comunitarios, apoyos sociales), desarrollo personal (educacion, realizacion
personal), bienestar fisico (atencién sanitaria, estado de salud, actividades de
la vida diaria, ocio), autodeterminacion (autonomia/control personal, metas y
valores personales, elecciones), bienestar material {estado financiero, empleo,
vivienda), bienestar emocional (alegria, autoconcepto, ausencia de estrés) y
derechos (legales y humanos como ser: dignidad y respeto).

Desde una mirada alternativa es significativo apreciar que la
importancia relativa de esas ocho dimensiones variaran entre los individuos y
a lo largo de la vida de cada uno.

Y ahora si, entonces, se podra leer que este concepto un tanto
generalizador debe, en cierto modo, adaptarse a las circunstancias de cada
ser humano. Entonces de generalizador pasaria a ser relativo a cada sujeto.
Es importante tenerlo presente a la hora de evaluar si la persona “posee o0 no
calidad de vida”.

Tal cual senala Verdugo (1995) son cuatro los principios que se utilizan

para medir la calidad de vida: primero, se evalua el grado en que las personas
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tienen experiencias vitales que valoran; luego, se valora el grado en que las
dimensiones contribuyen a una vida plena e interconectada; posteriormente
tiene en cuenta el contexto de los ambientes fisico, social y cultural que son
importantes para la persona; y por ultimo incluye tanto la medida de
experiencias humanas comunes a todas las personas como de experiencias
vitales unicas de los individuos. (VERDUGO, 1995: 45)

Como fue previamente mencionado, la calidad de vida es
multidimensional y sensible a las condiciones ambientales. Por ello, la medida
de la calidad de vida deberia extenderse mas alla de donde la persona vive,
trabaja, se eduque, 0 mismo por su propia condicion humana.

Para ser mas especificos y retomando el mismo autor (1995: 67), es
importante sefalar que para el caso de la calidad de vida en la infancia la
misma se compone de la percepcion subjetiva del nifo en conjuncion con
aspectos objetivos, referidos a cinco dominios: bienestar emocional, bienestar
fisico, relaciones interpersonales, desarrollo personal y actividades y bienestar
material. Dominios que se incrementaran cuando el nino comienza a crecer.

La percepcion subjetiva y las condiciones objetivas de vida se inscriben
dentro de un marco de bienestar familiar. Por su parte, la calidad de vida
entendida como bienestar subjetivo tanto del nifo como de la familia esta
vinculada a los valores que éstos sostienen y a los valores aceptados
socialmente como ideales de una buena vida. Se puede ir apreciando como la
categoria se encuentra atravesada por diferentes dimensiones como ser la
sociedad, la familia, la educacién. Las partes que forman un todo y que es
esencial de acuerdo a Patra (apud VERDUGO:421) para una “mejor calidad
de vida’. T

De estas definiciones se desprende la idea de que el discapacitado,
como habitante del lado anormal del mundo, tal cual sefnalara (irbnicamente)
Vallejos (2006), presenta ciertas especificidades. Aparece como aquel al que
le falta algo en su naturaleza corporal o funcional, no tiene lo que hay que
tener: no tiene ni el cuerpo, ni la inteligencia, ni los sentidos necesarios para

ser normal.



Como la falta es atribuida a la naturaleza, el sujeto esta “eximido” de
responsabilidad por su inadapatacion a las normas, pero simultaneamente le
es impuesta la responsabilidad de someterse a todo intento de normalizacion

o casi normalizaciéon. Tal como retoma la autora de Oliver (1998):

“...los valores principales del ideario liberal son las responsabilidades
individuales, la competencia y el trabajo, quienes son incapaces de cumplir
con estos ideales, son calificados como desviados por su incapacidad para
asumir los roles socialmente adjudicados”. (OLIVER apud VALLEJOS,
2006)

Desde una mirada alternativa, puede ser entendido debido a que la
dominacion (inherente al sistema capitalista imperante) no soélo se concretiza
en la relaciéon capital-trabajo sino que se produce y reproduce en otras
relaciones sociaies, materializando diferenciaciones simbodlicas y culturales
gue dan origen a grupos de personas. Estos grupos no necesariamente tienen
como unico origen la estructura econémica de la sociedad, sino que su origen
puede situarse también en los modelos sociales dominantes, que instalan
patrones de interpretacion y evaluacion. Por lo que resulta pertinente retomar

los dichos de Marx y Engels:

“Las ideas de la clase dominante son las ideas dominantes de cada época,
o dicho en otros términos, la clase que ejerce el poder material dominante
en la sociedad es, al mismo tiempo su poder espiritual dominante. La clase
que tiene a su disposicion los medios para la produccion material dispone
con ello, al mismo tiempo, de los medios necesarios para producir
espiritualmente. Las ideas dominantes no son otra cosa que la expresion
ideal de las reiaciones materiales dominantes.” (MARX, ENGELS, 1971:
50-51)

A traves de la ideologia dominante se establecen valores eficaces para

la reproduccién del orden establecido y los instala con la potencia de ser
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pensados como atributos naturales de todas las personas. Por lo que la clase
dominante de una época ejercera el control sobre los medios de produccion y
reproduccién. Se impone un modelo de “deber ser”, y aqui es donde se
entiende que no “tendrian un lugar” las personas con discapacidad. Asi, son
los individuos considerados “normales” que pasan a hacerse cargo de ellos y
es de esta manera que se hace la diferenciacion entre lo normal y lo
patolégico.

Entonces, desde la vision alternativa que se intenta plantear y

retomando nuevamente a Vallejos, se pasara a entender por Discapacidad:

“Una produccion social, inscripta en los modos de produccion y
reproduccion de una sociedad. Supone la ruptura con la idea de déficit, su
pretendida causalidad bioldgica, a la vez que posibilita entender que su
significado es fruto de una disputa o de un consenso, que se trata de una
invencion, de una ficcion y no de algo dado.” (VALLEJOS, 2006: 7)

El modo de comprender la discapacidad que propone Vallejos se centra
en el analisis de la produccion de esos sujetos como discapacitados; los
procesos de exclusion y de inclusion disciplinaria, las condiciones materiales y
simbadlicas que esos procesos generan.

Al ser la calidad de vida un concepto multidimensional, con un gran
componente subjetivo, es que puede percibirse que se va a encontrar
reflejada en una percepcidén general de bienestar o satisfaccion.

Una de las principales tareas de las organizaciones que atienden a
personas con Discapacidad, es proporcionar servicios y programas dirigidos a
mejorar la calidad de vida de estos coiectivos. Asi, cada vez mas, los
aspectos relacionados con la calidad de vida deberan ser “claves” para una
mejor elaboracién de objetivos, para hacer que los programas sean cada vez
mas eficaces y por tanto, proporcionar mejores servicios. Para ello, lo principal
es saber a qué se esta haciendo mencién cuando se habla de calidad de vida.

Y de esta manera saber cémo poder evaluar.
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Uno de los problemas fundamentales en el campo de la evaluacién de
la calidad de vida es determinar qué es importante para la calidad de vida de
una persona, y por ello lo importante es visualizar que se trata de un concepto
gue es subjetivo, y por lo tanto relativo, dependiendo de lo que cada ser
humano considere prioritario para su vida en un momento determinado.

De esta manera, debe tenerse presente que el ocio y el tiempo libre
tambien tienen que se contemplados como indicadores de calidad de vida de
personas con discapacidad. Ocio entendido como un derecho de la persona
con discapacidad a disfrutar de las actividades recreativas y que debe situarse
al mismo nivel que el ocio de las personas sin discapacidad.

En la actualidad, sefala Verdugo (1995), se alienta a las familias de
personas con discapacidad a tomar la iniciativa en establecer sus prioridades,
dandole confianza para desarrollar sus potencialidades y sus capacidades.
Ademas, se comienza a ver a la familia entera como una unidad de constante
apoyo. Los diferentes contextos culturales también deben de ser tomados en
cuenta a la hora de medir la calidad de vida de aquellas familias que tienen un
miembro con Discapacidad. El contexto en el que se localicen se encontrara
también determinando en buena medida el énfasis en las necesidades que
manifiestan las familias de personas con discapacidad.

Schalock (1996: 327) sostiene que la promocién de la calidad de vida
es un aspecto muy importante para la creacion, desarrollo y evaluacion de los

servicios para personas con discapacidad. Tal cual sefala:

“La necesidad y urgencia de programas de intervencion que potencien la
calidad de vida a través de la prevencion de las situaciones de
dependencia, de la satisfaccion de las necesidades y la promocion de la
autonomia personal, constituye uno de los principales retos de este nuevo
milenio dentro del ambito de la discapacidad”. (SCHALOCK, 1996: 341)

En lo que refiere a la autodeterminacion, aspecto fundamental de la

calidad de vida y a su vez uno de los dominios que lo conforman de acuerdo a



Verdugo, debe tenerse presente que las personas con discapacidad
seriamente afectadas presentan por lo general una escasa autodeterminacion,
lo cual se agrava en las personas con discapacidad intelectual que apenas
toman decisiones sobre su vida y tienden a asumir un rol pasivo en las
elecciones y decisiones importantes.

Al respecto, Verdugo (1995) sefnala que la autodeterminaciéon aparece
directamente vinculada a la calidad de vida y a la percepcién de satisfaccion
de las personas. La autodeterminaciéon para el autor se configura como un
elemento fundamental para incrementar la calidad de vida de las personas
con discapacidad. Las elecciones y decisiones tienen influencia en la misma.

En cuanto a la categoria autodeterminacion Wehmeyer (apud
VERDUGO, 1995: 451) la define como una caracteristica disposicional de la
persona y se refiere a “actuar como el principal agente causal de la propia
vida y realizar elecciones y tomar decisiones relativas a la propia calidad de
vida, libre de influencias o interferencias externas indebidas. (...) La persona
actua de forma AUTONOMA”. Asi, se entiende por Autonomia, cuando la
persona actua segun sus propias preferencias, intereses y/o habilidades
independientemente, libre de influencias externas.

Palomo y Tamarit (apud VERDUGO, 1995: 423) sostienen que
autodeterminacion no significa necesariamente tener una mayor
independencia fisica, o un mayor control del contexto que nos rodea; mas bien
se trata de lograr una adecuada independencia social. Y a esto es a lo que
deberia apuntarse.

Wehmeyer (apud VERDUGO, 1995: 451), a su vez, define dentro de la
autodeterminacion a la autorregulacion, quiere decir a las estrategias de
autogestion y logro de objetivos.

También se introduce el concepto de autoconciencia, que supone que
las personas utilizan un conocimiento comprensivo de si mismas vy
aprovechan este conocimiento de un modo beneficioso. El conocimiento de si
mismos se forma a través de la experiencia con el ambiente y de la

interpretacion que cada uno hace de éste.
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Desde la mirada alternativa que la estudiante quisiera plantear deberia

tenerse presente, tal cual lo hiciera Miguez en reiteradas ocasiones que:

“...son los individuos “normales” los que concluyen que deben hacerse
cargo de aquellas personas que se hallan en otro tipo de condiciones (...).
El punto esta en que cuando se cataloga a alguien de “diferente” se lo esta
marginando, se le estan quitando las posibilidades reales de desarrollo de
sus capacidades innatas y las que vayan adquiriendo. Se lo ubica bajo la
tutoria y responsabilidad de un ser “completo”, “normal”, sin deficiencias,
quitandose su status de ser con capacidad de opinar sobre su vida y por
tanto con capacidad de defender sus derechos. Se expropia al sujeto
discapacitado de su derecho de autodeterminacion, en funcion de que los
que delimitan y se reconocen dentro de la “normalidad” son quienes se

consideran con derecho a tal expropiacion”. (2003: 57)

Tal como expresa Schalock:

‘La gran mayoria de los profesionales que trabajamos en el ambito de la
atencion a las personas con discapacidad estamos convencidos de que “si
los apoyos adecuados estan disponibles, la calidad de vida de las

personas se incrementa significativamente.” (SCHALOCK, 1996: 475)
«

No solo alcanza con lo que el profesional pueda llegar a lograr, también
el resto de la sociedad debe verlos como “sujetos de derecho”, sobre todo el
derecho de la autodeterminacioén, de poder valerse por si mismos.

Aqui se encuentra uno de los puntos mas importanites de este
documento, la calidad de vida que la persona con discapacidad posea desde
su nacimiento y su nifez estara “mediando” en sus posibilidades futuras. Si un
nino o nifa con discapacidad recibe estimulo desde una temprana edad,
seguramente pueda lograr mejorar su calidad de vida; esto es bien diferente
cuando ese estimulo es inexistente. Asi como tambien es relevante, segun

sefalaron algunos profesionales que trabajan cotidianamente con personas



con discapacidad, una “buena atencion” desde la educacion, la familia y el
entorno.

Es importante tener presente la finalidad del Trabajo Social, el
compromiso ideoldégico con un sector vulnerado histéricamente. Dicha
intervencion requerira a su vez un trabajo interdisciplinario, que trascienda la
propia disciplina.

De este modo, la calidad de vida, tal cual sostiene Rosales (2006: 4),
“deberia” implicar el cambio de paradigma en ia persona con discapacidad de
“objeto de asistencia” a “sujeto de atencién”, evaluando aptitudes, intereses y
posibilidades. Sin olvidar que este colectivo también tiene voz y que por tanto
la misma debe ser escuchada y tenida en cuenta.

De este modo, y a modo de sintesis de este primer capitulo, se
pretende elucidar en lo que refiere a la relacién Discapacidad - Calidad de
vida intentando romper con la perspectiva que hasta el momento se ha
encontrado definiendo a la relacion entre estas dos categorias. Y de la que a
su vez se deriva todo el marco legal y la elaboracion e implementacién de
politicas sociales en nuestro pais.

Tal cual sefnala Vallejos, se entiende en una primera instancia a la
Discapacidad como una produccién de caracter social que a su vez rompa con
la idea de déficit y causalidad biolégica. La terminologia Discapacidad surge
de un consenso, que se trata de una invencién, una ficcién y no de algo dado.
También supondria discutir con la idea de que la Discapacidad esta dada en
el cuerpo, que sea natural y evidente, que no pueda dejar de reconocerse a
simple vista, por el sélo hecho de “estar ahi”. Y supone, también, pensar al
cuerpo como algo construido, lo que sugiere que los cuerpos deficientes —
anormales solo viven dentro de las limitaciones productivas de ciertos
esquemas reguladores en alto grado generalizados (Butler: 2002: 26).

Basandose en la definicion sobre Discapacidad previamente citada de
Vallejos, se problematizaria, se haria una ruptura con las nociones de
deficiencia, de déficit y de cuerpo deficitario que se vienen situando en el

origen mismo de la Discapacidad.



Como ha sido senalado a lo largo de este capitulo, la calidad de vida se
constituye en una categoria central al hablar de la Discapacidad, tal es asi que
ha sido trabajada como “mediacién” en la discapacidad. La calidad de vida
con que cuente la persona con discapacidad sera importante a la hora de una
vida con calidad del discapacitado.

No deberia dejar de considerarse que cada ser humano, discapacitado
0 no, cuenta con diferentes parametros para evaluar su calidad de vida, por lo
que se trata de una categoria que ademas debe ser adaptada a las
circunstancias de cada ser humano. De otro modo sera apreciada como una
percepcion general de bienestar o satisfaccion, y es aqui donde se intentd
hacer énfasis a lo largo de este capitulo.

En la medida en que la sociedad tenga “implicancia” en el tema, se
tendra una mejor calidad de vida y por lo tanto ésta mediara en que la
Discapacidad pueda ser vivida de una mejor manera, sacandole el aspecto
negativo y considerando que el discapacitado es también un ser humano que
tiene el derecho de vivir su vida de la mejor manera posible. Tal cual sefalara
Wright:

“Tal es el caso de los padres que han aceptado y se han adaptado a la
incapacidad de su hijo (...) no siguen sufriendo la tortura mental de la
tragedia. Ellos pueden y encuentran gratificacion en ayudar a su hijjo a
llevar una vida lo mejor posible, y la vida comienza a abarcar no solamente
sufrimiento y desesperacion, sino también satisfaccion y logros”. (WRIGHT,
1991: 29)

Procurando la autonomia, la autodeterminacién y sobre todo una

adecuada independencia social a través de su constante implicancia con la

Discapacidad y Calidad de vida de sus hijos.
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CAPITULO II-

“Politicas sociales que repercuten en la calidad de vida de las personas
con discapacidad en Uruguay, teniendo presente el marco legal que las

ampara”

Previo a definir a las politicas sociales que han existido y las que han
surgido en lo referente a la discapacidad y calidad de vida, se considera
oportuno pasar a exponer cual es el marco legal que a nivel nacional se
encuentra amparando a este colectivo social. Posteriormente se presentaran
algunos datos extraidos a partir del informe final de la Encuesta Nacional de
personas con Discapacidad, realizado en el mes de diciembre del afo 2004.

Se considera oportuno manejar estas cifras ya que tal cual alli se expresa:

“Desde la década de los ‘80, la Organizacion Mundial de la Salud esta
promoviendo la toma de conciencia para que los paises cuenten con un
sistema de informacion epidemiologico sobre la poblacion con
discapacidad, que permita disefar y desarrollar politicas sociales en el
area. La insuficiencia de informacion hasta ahora disponible en nuestro
pais sobre este tema especifico, ha constituido una limitacion importante a
la hora de tomar cualquier tipo de decisiones con relacion a estos grupos
poblacionales” (END, 2004: 1)

Pero para hablar de politicas sociales elaboradas e implementadas por
el Estado, deben considerarse los derechos de las personas y por tanto las
normas juridicas que los amparan a nivel nacional, asi como también la idea
de ciudadania.

En cuanto a las normas juridicas, se retomaran algunos articulos de la

Constitucion que hacen mencién a la vida “con calidad” de todas las personas.
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Pero debe mencionarse que al indagar en la Constitucién de la Republica
puede apreciarse que en ningun articulo habla de calidad de vida en si y
menos aun de su relacion con la discapacidad.

Analizando el ordenamiento positivo se puede comenzar a visualizar
que estos surgen de las Declaraciones de Derecho Internacional,
Convenciones y de la legislacion interna con la que el Estado Uruguayo debe
afrontar diversas tematicas, entre ellas lo que hace a la Discapacidad. A la
vez, deben ser relacionados con los principios del Derecho consagrado en la
antigua Constitucion, con las respectivas reformas y la inclusiéon de diversos
Tratados de Derechos Humanos consagrados en algunos de sus articulos.

En la Constitucion deben tenerse presentes diferentes articulos,
distintos capitulos que dan cuenta del “amparo” a todos los ciudadanos y
dentro de estos al colectivo de los que cuentan con alguna discapacidad.

Entre ellos, el articulo 7 sefala:

“Los habitantes de la Republica tienen derecho a ser protegidos en el goce
de su vida, honor, libertad, sequridad, trabajo y propiedad. Nadie puede ser
privado de estos derechos sino conforme a las leyes que se establecieren

por razones de interés general”.

O como dice el articulo 8:

“Todas las personas son iguales ante la ley, no reconociéndose otra

distincion entre ellas sino la de los talentos o las virtudes.”

También el articulo 44 senala que:

“El Estado legislaré en todas las cuestiones relacionadas con la salud e
higiene publicas, procurando el perfeccionamiento fisico, moral y social de
todos los habitantes del pais. Todos los habitantes tienen el deber de

cuidar su salud, asi como el de asistirse en caso de enfermedad. El Estado



proporcionara gratuitamente los medios de prevencion y de asistencia tan

solo a los indigentes o carentes de recursos suficientes.”

El articulo 67 senala que:

“Las jubilaciones generales y sequros sociales se organizaran en forma de
garantizar a todos los trabajadores, patronos, empleados y obreros, retiros
adecuados y subsidios para los casos de accidentes, enfermedad,
invalidez, desocupacion forzosa, etc.; y a sus familias, en caso de muerte,

la pension correspondiente”.

Y el 72 sostiene que:

‘La enumeracion de derechos, deberes y garantias hecha por la
Constitucion, no excluye los otros que son inherentes a la personalidad

humana o se derivan de la forma republicana de gobierno”.

Desde hace un tiempo se vienen dando acciones positivas y hasta la
inclusion con rango constitucional de varios tratados internacionales de
Derechos Humanos en el pais. Sin embargo, el ejercicio de los derechos y la
calidad de vida de las personas con discapacidad no se han dado de manera
proporcional a este crecimiento en cuanto a las normas nacionales que han
comenzado a implementarse con mayor vigor. Se ha comenzado a consolidar
en las politicas y en las funciones del Estado la conciencia de la situacion que
atraviesa este colectivo, por lo que se ha visto necesario sustentar politicas
mas acordes a la realidad del mismo.

Desde que asumio el gobierno actual, el 1° de marzo del ano 2005, se
han comenzado a discutir politicas mas adecuadas para las personas que
cuentan con algun tipo de discapacidad, para de esta manera poder pensar en
una mejor calidad para sus vidas, en un ambito de integracién y sobre todo de

creacidon de espacios donde las “diferentes voces pueganger-esgmgaaas.
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En lo que refiere a las politicas sociales existen diversas definiciones,
por lo que se pasara a exponer algunas de ellas. Netto considera a las

politicas sociales como:

“Instrumentos tanto de preservacion y control de la fuerza de trabajo, como
de contratendencia al subconsumc, y en el nivel estrictamente politico,
ellas operan como un vigoroso soporte del orden sociopolitico, dentro de la
dinamica contradictoria del desarrollo del capitalismo monopolista”.
(NETTO apud MONTANO; 2000: 17)

De esta forma, la politica social es convertida en politicas sociales,
interviniendo no en las causas sino en las consecuencias, en las secuelas de
la cuestidn social (2000: 18). Sin embargo, el autor senala que no podemos
entenderlas como naturales mecanismos estatales, sino como consecuencias
de las luchas sociales. A lo que De Paula Faleiros anade (2000:64). “Las
politicas sociales se desarrollan y se retraen segtin la coyuntura politica...”.

Por su parte, Pereira senala que:

“Cuando hablamos de politica social, estamos haciendo referencia a
aquellas funciones del estado capitalista de producir, instituir y distribuir
bienes y servicios sociales cataiogados como derechos de ciudadania”.
(2000:149)

Mientras que para Pastorini (2000: 208) la concepcion tradicional dice
que “las politicas sociales son concebidas como un conjunto de acciones, por
parte del aparato estatal, que tienden a disminuir las desigualdades sociales
(...) se presentan como aquellas acciones que buscan restablecer el equilibrio
social” (2000: 209). Mientras que la concepcion marxista coloca la necesidad
de pensar ‘las poiiticas sociales como concesiones (del estado y del capital) y
como conquistas (de las clases trabajadoras)’.

Pero estas politicas, en los ultimos anos, tal como expresa Pastorini:



“..dia a dia, van perdiendo importancia, centralidad y protagonismo, van
disminuyendo su relevancia como mecanismos necesarios para reducir el
impacto de las secuelas del sistema capitalista y para legitimar al Estado, y
también van perdiendo centralidad en relacion a las funciones que

tradicionalmente cumplian”. (1995: 74)

En esta linea, se puede argumentar que los recursos asignados a estas
politicas son cada vez mas escasos, ademas se encuentran acompanados
por criterios de selectividad y focalizacion de los destinatarios de los
programas sociales. Situacién que no es ajena a todos aquellos que cuentan
con algun tipo de discapacidad. Tampoco se encuentra ajeno a los cambios
previamente expuestos el actua! gobierno del Uruguay.

Aqui apreciamcs que las politicas sociales se constituyen en un
instrumento importante a la hora de lograr “calidad de vida” de todas las
personas y en especial de las personas que cuentan con algun tipo de
discapacidad.

De todas maneras, es importante saber que actualmente la tematica de
la discapacidad esta ocupando un lugar de jerarquia dentro de la agenda
estatal. Hoy en dia, la vision del gobierno con respecto a las politicas sociales

que se estan implementando y gue se van a implementar es la siguiente:

“Existen politicas sociales para toda la poblacion pero la focalizacion se
conceptualiza como focalizacion subsidiaria, complementaria de la
universalizacion pcrque hay puntos de partidas desiguales’ en la sociedad.
Nosotros deciamos que el viraje que habia dado este gobierno se habia
producido en mayo del 2005. Un viraje que implico una reconceptualizacion
de la politica social. (...). Introdujimos en ingenieria institucional, en la
estructura del propio Estado, algunas innovaciones en materia del abordaje
de las politicas sociales, tales como la creacion del MIDES por un lado y la
instalacion de los ambitos de coordinacion y articulacion de politicas
intersectoriales.” {(Entrevista a Christian Mirza.Director del Area de Politicas
Sociales del MIDES -PORTAL DEL MIGES, 2008:1)



Con la Ley N° 17.866 se da creaciéon al MIDES (Ministerio de Desarrollo

Social), que tiene por misién:

‘Propender a la configuracion de un sistema de politicas sociales
coherente con los propdositos y finalidades del desarrollo y la participacion
social de forma articulada con otros organismos publicos, asi como
recomendar nuevos procedimientos normativos y mecanismos que
contribuyan a mejorar las intervenciones sociales del Estado”. (Portal del
MIDES, 2008)

El MIDES cuenta con una Direcciéon Nacional de Politicas Sociales que
coordina, planifica y analiza el desarrollo de la sociedad. Su cometido se basa
en “asegurar la ejecucidon de Rutas de Salida de Emergencia Social, la
promocioén de proyectos productivos y de otros proyectos de desarrollo social”.
Diferentes programas y leyes han tenido su lugar, entre ellos:

- Plan de Emergencia.

- Rutas de salida- programa socioeducativo y comunitario que apunta
a la implementacién de estrategias para salir de diferentes situaciones de
emergencia social. Se dirige a personas en situacion de pobreza y
vulnerabilidad social y pretende reconocer y promover derechos.

- Ley n®17.847(26/11/04)- Discapacitado. Trabajo y Pasividad.

- Ley n® 18.094-(27/12/06)- Personas ccn discapacidad. Se modifican
conceptos en los textos normativos y se dictan normas para su ingreso a la
funcién publica.

- Ley 18.211-sistema nacional integrado de salud. Esta, como nueva
politica estatal, hace que se "retome” una muy importante funcion del Estado
como garante de salud, en este caso para los sujetos con discapacidad

- Ley 18.214- integridad personai de nifios, nifias y adolescentes. Se
modifican disposiciones del cédigo de nifiez y adolescencia y del cddigo civil.

- Plan de Equidad.



Todas estas leyes y programas de politicas tienen incidencia en la
calidad de vida de las personas con discapacidad en el Uruguay. Por
supuesto, sin dejar de tener presentes otros programas o leyes como la
16.095 del ano 1989 para personas con discapacidad que establece un
sistema de proteccion integral.

De la Encuesta del INE (2004) surge que en el Uruguay el 7,6 % de la
poblacién total residente en hogares particulares urbanos de localidades de
5.000 o mas habitantes (aproximadamente el 82 % de la poblacién total del
pais) tienen alguna discapacidad. En cifras absolutas se estima en 210.400
personas (sin considerar la poblacién rural donde tambiéen existen nifos, nifas
y adultos con discapacidad). Las grandes areas geograficas no acusan
diferencias significativas en cuanto a la prevalencia (7,7 % para Montevideo y
7,5 % para el Interior Urbano). En lo referente al sexo y edad marcan
comportamientos diferenciales: la prevalencia de la discapacidad en la
poblacion total de mujeres (8,2%) es superior a la de los varones (7 %); sin
embargo, la poblacion masculina menor de 30 anos presenta mayor incidencia
de la discapacidad, situacion que se equilibra entre los 30 y 49 anos para
revertirse en edades adultas mayores.

También se desprende de la Encuesta que la cuarta parte de la
poblacion adulta mayor tiene alguna discapacidad. EI 57 % son mujeres (60 %
en Montevideo y 54 % en el Interior urbano). El 50,8 % tienen 65 afos 0 mas.
El 18,4 % tienen entre 50 y 64 anos. El 12,9 % son adultos de 30 a 49 afos y
un 17,9 % son nifos, adolescentes y joévenes. En el interior Urbano el
porcentaje de los nifos y adolescentes con discapacidad es mayor. Mientras
gue en adultos mayores Montevideo lo supera.

En cuanto al origen, mas de la mitad (54,2%) atribuyen su discapacidad
a una enfermedad. 20,8% de nacimiento. 17,5% al envejecimiento y un 9,4%
debido a accidentes.

De acuerdo a los resultados de la encuesta, de los nifios/as de entre 4
y 5 anos, un 88 % asiste a un establecimiento educativo. Un 32% alcanza la

ensefanza primaria completa que parece ser un primer nivel limite para la
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poblacién con discapacidad. Solamente la quinta parte de la poblacién con
discapacidad de 14 anos o mas participa en el mercado de trabajo. Similares
porcentajes en Montevideo y el interior Urbano. Al igual que para la poblacion
total la cobertura de salud para la poblacion con discapacidad es casi
universal alcanzando al 99%.

Mas de la mitad (53,2%) de la poblacién de 14 y mas con discapacidad
percibe ingresos por transferencias (pensiones por invalidez, subsidios o
donaciones de instituciones, ayudas familiares o contribuciones de otros
hogares). En cuanto a los hogares, la quinta parte de los hogares de
localidades de 5000 o mas tiene al menos una persona con discapacidad.
Porcentaje algo superior para el interior Urbano. Casi la mitad (48%)
pertenecen a los hogares de menores ingresos.

Una vez habiendo definido y precisado la situacién de este colectivo
social en nuestro pais y como fue previamente mencionado, es prioridad de
este capitulo, poder definir y precisar cual es el rol del gobierno uruguayo a la
hora de tratar las politicas en cuanto a la calidad de vida de los nifios y nifas
que cuentan con algun tipo de discapacidad. Como bien es sabido, la realidad
se encuentra cambiando constantemente y por tanto el marco legal y las
politicas deben adaptarse a esta realidad cambiante, procurando la
efectivizacidon de los derechos de todos los ciudadanos.

Los anos de la década de los '90 se caracterizaron por el retiro del
Estado Nacional de las Politicas Sociales Publicas, afectando principalmente
a colectivos vulnerables, como las personas con discapacidad.

En este contexto podemos afirmar que son aquellos individuos que
ajenos a sus derechos y a la posibilidad de un proyecto de vida viven en un
ambito que los condena a “no ser”, a no tener identidad. Muchas veces el
propio Estado y gran parte de la sociedad los ha ignorado como sujetos de
derecho. Sin derechos, sin justicia, sin proyecto de vida, sin demanda posible,
se convierte en “beneficiario” de politicas sociales de corte asistencial y

clientelar.



Resulta necesario reflexionar seriamente sobre las politicas sociales
que han estado, estan y estaran siendo implementadas en relacion a la
tematica. En este escenario no se puede negar la necesidad y el gran desafio
de generar cambios en la implementacion de las politicas sociales, las que
deberan estar orientadas hacia el ejercicio y el goce pleno de los Derechos
Humanos.

Las politicas sociales con enfoque en los derechos humanos deben
contemplar acciones concretas que destaquen el derecho a una vida digna
por sobre todas las cosas, a la salud, alimentacién, entre otros. Teniendo
presente, a su vez, la propia voz de los discapacitados en lo que refiere a sus
necesidades y preocupaciones. Este es, sin duda, el camino posible para la
participacion de todos los ciudadanos en la implementacion de las politicas.

La sociedad y el Estado deben hacer el ejercicio de integrarlos,
incorporarlos a la comunidad, con un trato igualitario, ayudando a sortear los
obstaculos que perturban su desarrollo. Paso que ha dado el nuevo gobierno.
En el ambito laboral, debe paliarse la situacion de desempleo, capacitandolos
para el trabajo y pensando en mecanismos para ello.

Un ejemplo claro es la iniciativa de la Intendencia Municipal de
Montevideo (IMM) que otorga becas para algunas personas con discapacidad.
También desde diferentes paginas Web de diversas instituciones puede
apreciarse un gran interés por ‘“intentar” lograr una mayor inclusion del
colectivo en la sociedad. Es un error creer que las personas que tienen una
discapacidad, por su sola condicibn no pueden desempefnarse. Deberia
considerarse la capacidad de la persona y lograr que se emplee a personas
con discapacidad y/o que se adapten a ellas los lugares de trabajo.

En la medida que se tome conocimiento sobre cuales son los
conceptos y dimensiones adecuadas para aplicar en materia de discapacidad,
se estara cumpliendo con el articulo 8 de nuestra Constitucion. Lo que
permitira desarrollar mas facilmente la insercion de las personas con
discapacidad en la comunidad y no solamente reconocer sus derechos, sino

también garantizar su ejercicio efectivo, para una vida digna, en la que



participen todos los miembros de la sociedad. De esta manera se podra hacer
efectivo el principio de igualdad de oportunidades.

Las personas con discapacidad, pese a la proteccion de sus derechos
desde la Constitucién y desde diferentes programas en el marco de politicas
sociales llevadas a cabo por el nuevo gobierno, permanecen aun en una
situacién de desigualdad marcada, que tiene incidencia en la integracion
social. Se ven sometidos en la mayoria de las actividades diarias a diversas
situaciones que afectan la cotidianeidad de sus vidas. La falta de
efectivizacion de una Politica de Discapacidad ha llevado, tal cual sefalara
Abramovich (1998: 35), a la exigibilidad del derecho social por medio de la
justicia.

El Estado, a partir de sus nuevas politicas, esta demostrando mas
ambicién a la hora de procurar la integracion social de las personas con
discapacidad.

Luego de todas las precisiones anteriores, y a modo de cierre del
segundo capitulo de este documento, es oportuno rescatar que la igualdad de
los individuos ante la ley es uno de los pilares fundamentales sobre los que se
apoya la legitimidad del poder que ejerce el Estado sobre cada uno de sus
ciudadanos, tal como senala la Constitucion.

Cuando esa tan pronunciada igualdad sea verdaderamente ejercida en
la sociedad es cuando el colectivo de personas con discapacidad dejara de
sentirse aislado y apartado del resto de la misma. Como se ha sefialado a lo
largo del documento, la implicancia a nivel de la sociedad debe dejar de
constituirse en un “gran debe”.

En el ano 1975, el articulo 5 de la Declaraciéon de los Derechos de los
Impedidos senalaba que “toda persona con discapacidad tiene derecho a las
medidas destinadas a permitirle la mayor autonomia posible”. La realidad
socio-econdmica y politica del pais indica que debe seguirse trabajando en
ello. Ya se han venido dando algunos pasos en el tema, pero aun quedan

varios pasos por dar.

‘“J
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Estos ultimos anos la discapacidad ha dejado de ser considerada una
tematica eminentemente médica, para convertirse en una cuestion de caracter
social. Y es en este nuevo contexto que las politicas son elaboradas. Los
derechos ciudadanos se han ido modificando. Es importante lograr la
participacion ciudadana de las personas con discapacidad, que su voz sea
escuchada, que sus inquietudes y necesidades puedan ser manifestadas.

Tal cual sefalara una persona con discapacidad, representante de la

Comisiéon Nacional Honoraria del Discapacitado:

“...deben desparecer las barreras psico-sociales que impiden la integracion
de los discapacitados...que no les permiten el ejercicio de sus derechos ni
la asuncion de sus obligaciones... (...) Todos -discapacitados o no-
tenemos los mismos derechos y las mismas obligaciones. No se trata de
sobreproteger a ninguna minoria sino de crear las condiciones para que
todos podamos estudiar, trabajar y gozar de la recreacion...” (UBIRIA,
SILVA, 1995:108)

(7S]
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CAPITULO llI-

“Marco legal y politicas sociales sobre discapacidad en el departamento

de San José”

Este capitulo se centrara en las politicas sociales que estan siendo
implementadas en el departamento de San José, basicamente por el gobierno
departamental y los organismos estatales y no estatales, ya que las politicas a
nivel nacional fueron explicitadas en el capitulo anterior.

Para poder profundizar se considera oportuno pasar a exponer
brevemente cuales son las instituciones que a nivel departamental se
encuentran trabajando en la tematica de la discapacidad dia a dia.

Son diversos los programas que estan siendo implementados por
diferentes asociaciones civiles y organizaciones no gubernamentales, asi
como también politicas concretas por parte del Estado.

A saber: Asociacion Down de San José, Amanecer, Asociacion
Nacional de Asistencia Integral a la Familia (ANAIF), Centro diurno Rayito de
Luz (San José-Libertad-Ciudad del Plata), Taller de integracion Renacer,
Andares, Casa Joven (proyecto de Rayito de Luz), Comision Departamental
Honoraria del Discapacitado, Fraternidad Cristiana de Personas Enfermas y
con Discapacidad, Granja Hogar Los Tulipanes, AMPAU-Florecer: Asociacion
Maragata de padres de autistas, Cancadi (Libertad), Centro neuro-psicologico,
Ateneo (Libertad).

Asimismo, actualmente, San José cuenta con un equipo de
Equinoterapia donde ademas de asistir nifos/as, jévenes y adultos del
departamento también se acercan de otros departamentos vecinos.

A nivel de organizaciones estatales: Ministerio de Educacién y Cultura

(ANEP) San José cuenta con dos Escuelas de Educacién Primaria: la n° 95 de



discapacidad intelectual y la n° 107 en la ciudad de Libertad, tambiéen
atendiendo la discapacidad intelectual.

No cuenta el departamento, hasta el momento, con programas que
apunten a tratar el tema de la discapacidad ni a nivel de secundaria ni de
UTU.

A nivel de las instituciones, se ha dado en los ultimos tiempos un gran
interés en realizar diversos encuentros a nivel interinstitucional, lo que luego
fue también promovido por el gobierno nacional actual.

En lo que refiere a politicas por parte de la Intendencia Municipal de
San José (IMSJ) para atender ia calidad de vida de nifios, nifas y adultos con
alguna discapacidad, hasta el momento ha sido poco lo efectuado. Se reduce
exclusivamente a prestaciones fundamentaimente de caracter econdmico a
alguna de las instituciones.

Al indagar la pagina Web de la IMSJ y mas precisamente el area de
Servicio Social (como lo llaman) se puede percibir que la discapacidad no se
constituye hasta el momento en un area a ser abordada. Esta area se remite a
INDA, Inundaciones, Becas, Comedor Municipal, Hogar estudiantil, Programa
de capacitacion productiva, entre otros.

En cieto modo no se estaria cumpliendo al cien por ciento con lo
expresado en el Articulo 275 de la Constitucion, que sefala que ademas de
las leyes que la ley determine, las atribuciones de los gobiernos
departamentales deben ser: cumplir y hacer cumplir la Constituciéon y las
Leyes; asi como velar por la salud publica y la instruccion primaria, secundaria
y preparatoria, industrial y artistica, proponiendo a las autoridades
competentes los medios adecuados para su mejoramiento.

Tal cual senalaran profesionales entrevistados:

“Yo capaz soy ignorante en este tema, pero lo que he visto es que no hay
conciencia ni compromiso a nivel departamental. Creo que las instituciones
por separado tratan de trabajar y de lograr pero no tienen el apoyc a nivel
departamental.”



“Yo creo que a nivel departamental no hay apoyo para la discapacidad.”

“No hay apoyo, no hay inclusion y a la prueba esta de que tenemos una
piscina, una cosa nueva, de ultima generacion, con el mejor sistema de
climatizacion a nivel nacional y no pensaron en una entrada para
discapacitados, una rampa. Esto es brutal, la Junta Departamental, hasta
el afo pasado no tenia una rampa para subir, 10s liceos publicos no tienen

rampa para subir, el Teatro Maccio tampoco tiene.”

“‘Nada esta adaptado, entonces creo que hay una omision. Y las cosas,
que se han conseguido ahora, la rampa de la Junta por ejemplo se ha
conseguido gracias a discapacitados que han hecho valer su voz y alguien

los ha escuchado y por una cuestion también de votos lo han logrado.”

(Entrevistas realizadas a profesionales que trabajan con discapacitados en
San José, 27/12/2007)

Esta idea puede ser constatada también de la lectura del Acta 24
(30/1/06) de la Junta Departamental de San José (unica acta referida
exclusivamente al tema de la discapacidad en los ultimos afos), donde uno de
los Ediles del departamento plantea la necesidad de “readaptar” diferentes
espacios del lugar. Tal cual sefalara, ni el Teatro Maccié (importante centro
cultural de la ciudad de San José de Mayo), ni la Casa de la Cultura, ni los dos
edificios de la Intendencia Municipal de San José cuentan, por ejemplo, con
una rampa de acceso para las personas con discapacidad. Tampoco la
Seccional Primera ni la Jefatura de Policia cuentan con una rampa por lo que
las personas discapacitadas no pueden ‘realizar una denuncia”
personalmente.

Al respecto cabe retomar las palabras de otra de las profesionales que

trabaja todos los dias con nifios/as y jévenes con discapacidad:

“...fijate que hace unos meses hubo un llamado, no recuerdo para que era
y la persona tenia que retirar un formulario de la Oficina Departamental de

Trabajo...conozco un joven que no pudo hacer el tramite porque la oficina
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se encuentra ubicada en un primer piso, al que se accede mediante una
escalera y por sus dificultades fisicas no pudo subir’. (Entrevista realizada

a un profesional que trabaja con discapacitados en San José, 27/12/2007)

Se repite la situacidbn en los diferentes centros poblados del
departamento (Libertad, Ciudad del Plata, Ecilda Paullier), donde tampoco la
discapacidad pareciera ocupar un lugar importante en la agenda
departamental.

De la lectura del Acta N° 24 al que previamente se hiciera mencion, se
desprenden las siguientes palabras por parte de uno de los ediles

departamentales:

“El analisis de la ley 16.095 es un tema muy sensible. Nosotros vamos a
realizar una breve exposicion al respecto. La diversidad no es una moda,
es el corazon mismo de una sociedad que debe ser transformadora y
socializadora y los multiples desafios desgregadores del presente son el
atributo necesario para estar a tono con los cambios sociales y culturales.
Cada uno de nosotros no debe ser solo observador de la realidad, sino que
debemos ser agentes productores de la misma (...) He presentado la idea
de la diversidad para poder ahora referirme a nuestros ciudadanos
discapacitados ya que en nuestra sociedad se encuentran en desventaja
provocada por la discapacidad y debemos darle la oportunidad de
desempeniarse en la comunidad con un rol equivalente al que ejercen las
demas personas.” (ACTA 24, 30/1/06: 9)

No es la idea de este capitulo realizar criticas al gobierno
departamental en cuanto a su accionar politico con respecto al tema de la
discapacidad sino senalar aquellas falencias que puedan a corto plazo
significar un cambio importante para la mejora en la calidad de vida de este
colectivo.

Continuando con la lectura del Acta 24, el Edil anade:



“Mi asunto a plantear es promover las gestiones necesarias para llevar a
cabo la supresion de las barreras fisicas en los ambitos urbanos,
arquitectonicos y de transporte que se creen en los existentes (...
posibilidad de gozar de las adecuadas condiciones de seguridad y
autonomia como elemento primordial para el desarrollo de la actividad de
la vida diaria sin restricciones. Este es un tema muy sensible y me consta
que en otras oportunidades, varios ediles de esta Junta Departamental, de
diferentes partidos politicos, se han preocupado por el tema y aun la ley
16.095 no ha sido reglamentada (...) en nuestra ciudad no hay un
estacionamiento para discapacitados. Se hace casi imposible acceder a los
bancos...” (ACTA 24, 30/1/06: 10)

Esta situacion lleva a pensar que el departamento se encuentra lejos de
alcanzar la “proteccion integral” a la que la Ley 16.095 pretendid llegar en
algun momento.

Ni siquiera existe hasta el momento una estimacion del porcentaje de
personas con discapacidad en el departamento. Si se ha sabido a través de
Encuesta Nacional de personas con Discapacidad del afno 2004 cual es el
porcentaje en el interior urbano, pero no especificamente en el departamento.
En el Uruguay del Siglo XXI, alrededor de 4.000 personas al afio nacen o
adquieren algun tipo de discapacidad.

A partir de la lectura de “Construccidon social de ia discapacidad: la
experiencia montevideana” (MIGUEZ, 2006) puede afirmarse nuevamente lo
anteriormente expresado. Basandonos en el ejemplo montevideano y por
tanto tomandolo a este como parametro. Entre 1990-1995 surge en
Montevideo un grupo de trabajo orientado a la tematica a partir de diferentes
demandas de diversas instituciones abocadas a la discapacidad. En 1995
surge la Comisién de Gestion Social para la Discapacidad que tiene por
cometido “lograr una plena particicacion de las personas con capacidades
diferentes en la vida social” y este surgimiento esta asociado al proceso de

descentralizacidon municipal. Entendiendo tal cual lo hiciera Claramunt que:

38



‘la descentralizacion no constituye una propuesta positiva en si misma en
términos de contribuir a una mayor participacion de los ciudadanos en las
decisiones publicas y a disminuir las brechas existentes entre los diferentes
sectores sociales para acceder a los derechos de ciudadania- sino que la
forma en que se instrumente y los contenidos que se le adjudiquen daran
sentidos diferentes a su desarrollo”. (CLARAMUNT, 2001: 3)

Segun manifiesta Alicia Venezianc (2001), el paradigma de desarrollo
de la descentralizacion resulta de la teoria neoclasica, la cual implica un
regreso al libre mercado. A su vez, la vincula a tipos de reformas de Estado de
caracter neoconservadores, a través de los cuales la politica implica una
injerencia perversa para el mercado y, segun esa postura, para el bien comun.
En este contexto, la descentralizacion es vista como un proceso de
desregularizacion, privatizaciéon y desburocratizacién, razon por la cual ha
ocupado un lugar importante para los procesos de daemocratizacién ocurridos
en America Latina luego de las dictaduras.

En lo que respecta concretamente al Estado uruguayo, el tema de la
descentralizacion a nivel nacional fue incluido dentro de la ultima reforma
constitucional del ano 1996; se crea para ello la Comision Sectorial dentro de
la Oficina de Planeamiento y Presupuesto (OPP) de la Presidencia de la
Republica; se reconoce constitucionalmente al Congreso de Intendentes, el
cual puede realizar convenios con Entes Autébnomos y Servicios
Descentralizados, comunicarse directamente con los Ministerios, entre otros;
se permite a los Gobiernos Departamentales a conveniar entre ellos
facilitando las redes horizontales, se les brinda a éstos libertad en el manejo
de los recursos de la alicuota de presupuesto nacionai entre otros
(VENEZIANO apud MIGUEZ, 2003: 86-87).

A diferencia de lo que puede estudiarse sobre San José, aqui se han
ido trabajando diversas areas para lograr la Inclusion Social. Como por
ejemplo: reorganizar servicios municipales vinculados a la discapacidad,

procurar la inserciéon laboral: la Intendencia Municipal de Montevideo es el



unico organo publico en el pais que respeta lo estipulado en la Ley 16.095
sobre el llenado de vacantes de 4% de personas con discapacidad, la
supresiéon gradual de barreras arquitecténicas, servicio de orientacién y apoyo,
convenios con diferentes instituciones, capacitacién, autogestion laboral,
servicios de orientacién e informacion, deporte, apoyo psico-social, transporte-
a través del decreto 24.582 de “pase libre”, convenios, campanas de
sensibilizacién, entre otros.

Montevideo ha tenido importantes logros en relacion a ia atencién de la
Discapacidad porque ha tenido iniciativas al respecto. Revello (1999) sostiene
que la propuesta de descentralizacion implementada por la Intendencia
Municipal de Montevideo responde de hecho a un proceso de
democratizaciéon, no sélo en lo que respecta a la democracia formal sino en
relacion a la participacion de los ciudadanos y ciudadanas en el diseno,

construccion y control de las politicas publicas que a ellos van destinadas.

“...la democratizacion, entendida como un proceso de distribucion y
transferencia de poder, consiste en que los ambitos decisionales de los
problemas se trasladen lo mas cerca posible de donde éstos se generan...”
(REVELLO apud MIGUEZ, 2003: 89)

Ahora es tiempo de que el interior, en este caso San José, revea cuales
han sido las acciones implementadas hasta el momento y cuales seran las
que debera tomar de aqui en mas.

De esta manera se podra revertir la omision que se ha encontrado
imperando, y dar cumplimiento a las diversas funciones que posee por el solo
hecho de constituirse en el gobierno departamental. Velar por el bienestar de
todos los integrantes de la sociedad y lograr ver que la sociedad esta
compuesta por diferentes colectivos.

Sin lugar a dudas no ha llegado el momento aun de “descentralizar el

poder” y utilizarlo en beneficio de la comunidad. Quizas ello sea el causante
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de la falta de escucha de algunas demandas. No logrando ver que en muchas

ocasiones:

“Solo a través de esta participacion social pueden originarse, realizarse,

proyectarse practicas democraticas” (MIGUEZ, 2006: 139)

Se espera que este documento sirva como reflexion y que se constituya
en un trabajo que implique un cambio, una intencion en la contribucién a una
toma de conciencia por parte de todos quienes de un modo u otro se
encuentran implicados en el tema de “dar calidad a las vidas” de personas que

cuentan con algun tipo de discapacidad.
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CONCLUSIONES FINALES

Aproximarse al mundo de la discapacidad a traves de una mirada
alternativa en cuanto a la comprension de la calidad de vida de este colectivo
se ha constituido en todo un desafio.

A lo largo de la presente Monografia se intentd reconocer a la tematica
de la discapacidad mediada por la calidad de vida, realizando un aporte desde
una mirada alternativa en la comprension de dicha categoria.

Asimismo, dentro de lo que implicaron las concepciones de la
discapacidad y la calidad de vida en su devenir histérico, tal como se ha visto,
se intentaron identificar ciertas determinaciones que se pensaron como
fundamentales para la comprension de la calidad de vida asi como tambien de
la discapacidad.

Para el estudio de la calidad de vida en su relacion con la discapacidad
se senalaron determinaciones que se creyeron basicas para el reconocimiento
de dicha tematica, como ser: familia, entorno, entre otras; como fuera
expresado en el capitulo 1.

Tal como se ha analizado a lo largo del presente documento, importa
reconocer que los planteos aparecen, por lo general, unidireccionalmente, es
decir, desde las personas consideradas normales hacia el discapacitado, lo
que seria desde una posicion pensada como de normalidad hacia una de
anormalidad. No teniendo en muchas ocasiones presente tal cual sefalara

Gonzalez que:

“...la imperfeccion no esta en el discapacitado sino en el ser humano”
(GONZALEZ apud MIGUEZ, 2003. 89)

A lo largo del capitulo 1 se intenté comprender a la Discapacidad, tal
cual sefalara Vallejos, como una produccion de caracter social que a su vez

rompa con la idea de déficit y causalidad biolégica. Logrando comprender que



la terminologia discapacidad surge de un consenso, que se trata de una
invencion, una ficcion y no de algo dado. Entonces se ha planteado la idea de
comprender a la discapacidad no meramente desde una o6ptica unicamente
biologicista sino desde una éptica de produccion social.

También supondria discutir con la idea de que la Discapacidad esta
dada en el cuerpo, que sea natural y evidente, que no pueda dejar de
reconocerse a simple vista, por el sélo hecho de “estar ahi”. Romper con esta
idea también estaria hablando en cierto modo de “calidad de vida”.

Se analizé la situacidon de estas personas en relacion al medio,
enfatizando su importancia, es decir no viéndolos como seres aislados sino
como seres sociales, histéricos y en relacion con el contexto economico,
social y politico que lo influye y determina.

Por lo tanto, tal cual fuera senalado en el capitulo 2, las Politicas
Sociales se han modificado, han sufrido significativos cambios lo que ha
generado también cambios en lo que respecta a su accionar. Dejando en
muchas ocasiones por fuera a aquellas personas gue no tienen la posibilidad
de ser identificados como “funcionales” al sistema imperante. Sistema que ha
vivenciado cambios, generando condiciones nuevas, delimitando y regulando
los espacios de las personas y mas aun el del colective de las personas con
discapacidad.

Este hecho no se encuentra aislado, tal como se pudo apreciar a lo
largo de los capitulos 2 y 3 de este documento y que da cuenta de como ha
sido visualizada en forma general la calidad e vida de los discapacitados por
el Estado, el sistema capitalista y la sociedad en general.

También debe destacarse que a lc largo del capitulo 3 se intento lograr
una mejor apropiacion entorno a la calidad de vida de los discapacitados del
departamento de San José, viendo que hasta el momento era escasa la
sistematizaciéon al respecto y entendiendo la urgencia de sistematizar algo al
respecto para luego poder profundizar. También aqui se estudié el papel de
las politicas sociales destinadas a esta pobiacion, viendo ias virtudes asi

como también las falencias en procura de cbtener posibles “puntas’ a ser



abordadas en procura de una mejora en la calidad de vida del colectivo de las
personas con discapacidad. For lo que se piensa que existe una gran
responsabilidad e implicancia por parte de la sociedad toda, tanto a nivel
nacional como a nivel departamental.

En efecto, se entiende que es importante seguir problematizando estas
cuestiones de modo tal que no se transformen en simples fenédmenos de la
cotidianidad de este colectivo sino que sea posible llegar a la esencia y asi
poder contribuir en una mejor comprensién y por tanto intentar lograr cambios

significativos para sus vidas.
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