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Introduccion

Carlos H. Acunia y Luis G. Bulit Gonii

Segun las estadisticas internacionales, el 10% de la poblacion
mundial presenta algtin tipo de discapacidad. De acuerdo con la Encues-
ta Nacional de Personas con Discapacidad (ENDI), elaborada por el Ins-
tituto Nacional de Estadisticas y Censos (INDEC) y complementaria del
ultimo Censo Nacional (2001), en la Argentina esa cifra alcanza al 7,1%
de la poblacién (la diferencia respecto a la estimacién en la poblacién
mundial presumiblemente obedece a criterios de clasificacion divergen-
tes). De ese porcentaje, el 38% no contaba en ese momento con cobertu-
ra de salud, mas del 55% no gozaba de pensién o ayuda econémica por
discapacidad y cerca del 80% de la poblacién econémicamente activa
con discapacidad se encontraba desempleada. En educacién, de acuer-
do con las estadisticas oficiales, sélo alrededor del 25% de la poblacion
con discapacidad esta escolarizada en centros de educacién comin (en
paises de mayor desarrollo social relativo este indicador llega a superar
el 80%). Si bien, como se vera en el capitulo referido a las estadisticas
de la discapacidad, resulta dificil contar con informacién precisa sobre
el modo en que estos porcentajes se desagregan diferencialmente por
grupo social y género, es muy probable que encubran la mayor vulnera-
bilidad y la exclusién que caracterizan a las personas con discapacidad
tanto en situacion de pobreza como por su condicion de mujer.

Junto a esta realidad, existen una legislacién abundante y comprensiva
de los principales aspectos relacionados con una problemadtica compleja
y heterogénea como la de la discapacidad (salud, educacién, trabajo,
servicios sociales, pensiones) y una amplia red de servicios de atencién
publicos, semipiblicos o privados. Sin embargo, si se observan los mas
recientes estandares internacionales y se atiende al reclamo de sectores
de la sociedad civil, se constata que la Argentina (en coincidencia con
un patrén generalizado en el contexto latinoamericano) exhibe niveles
de ineficiencia, ineficacia, discriminacién y segregacién en muchas po-
liticas y programas disenados para responder a las necesidades y reali-
zar los derechos de los grupos con discapacidad. Por ello, el sentido en
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Gltima instancia de este trabajo, mas alla de la biisqueda de una mayor
rigurosidad analitica en el tratamiento de la temadtica, es la defensa de
los derechos de las personas con discapacidad (PCD), a fin de mejorar la
calidad y la capacidad de inclusién social de las politicas de discapacidad
en la Argentina.

Por otra parte, el estudio, al centrarse en las politicas piiblicas, les asig-
na prioridad como punto de partida del anilisis y la accion. Sin embargo,
es necesario destacar que los procesos de inclusién de las PCD son, en
efecto, sociales en el sentido de que trascienden al Estado y su accionar.
Por ello, una légica de equidad en el disefio y la implementacion de po-
liticas ptblicas nunca debe perder de vista que el objetivo Gltimo que se
persigue es la forja de una sociedad inclusiva:

Una sociedad inclusiva no presenta tinicamente resultados in-
clusivos. La inclusién no sélo afecta los resultados de la politica
ptblica, sino también la forma en que éstos se logran. La in-
clusién se propone lograr la igualdad de acceso y oportunida-
des para los grupos excluidos integrandolos a las estructuras
sociales, econdmicas, politicas, institucionales y comunitarias
que deciden esos accesos y oportunidades. En la mayoria de
los casos, esto representa una transformacién significativa de la
manera en que se distribuyen los recursos, se crean las institu-
ciones politicas y se accede a las oportunidades (BID, 2008a).

¢Qué debilidades y fortalezas caracterizan a las politicas y los programas
nacionales de discapacidad en la Argentina? ¢Por qué el accionar ptbli-
co (estatal y no estatal) presenta estas caracteristicas? ;Cual es la econo-
mia politica (actores, intereses, ideologias y l6gicas de comportamiento)
que articula la hechura y el impacto de la intervencién politica sobre los
derechos y las necesidades de las personas con discapacidad? ;Qué nos
sugiere la dindmica politico-social que configura estas propiedades en
términos de prioridades y cursos de accién convenientes para mejorar las
politicas piiblicas de discapacidad en la Argentina? Esta es la lgica de la
indagacién que estructura nuestro trabajo.

El papel que le asignamos a la produccién de este tipo de conocimien-
to es el de informar al dialogo y al debate sobre los derechos y las politi-
cas de discapacidad con la explicita meta de contribuir a su mejoramien-
to, por lo que el publico al que apunta este texto comprende tanto a
especialistas y académicos como a aquellos que desde la sociedad se ven
comprometidos con la tematica, asi como a los hacedores de las politicas
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(gobernantes y funcionarios) y sus asesores (incluidos los organismos
internacionales), quienes, en definitiva, merced a sus decisiones y a su
accionar cotidiano, gozan de una posicién privilegiada para reproducir
un magro statu quo o, en su defecto, avanzar en las soluciones de los pro-
blemas sociales que enfrentan las personas con discapacidad.

En este contexto, el trabajo privilegia la dimension politico-institucional
como via para explicar las dificultades, debilidades y fortalezas que carac-
terizan a las politicas y los programas ligados a la discapacidad en el am-
bito nacional. Como tal, y dada la relevancia que revisten esas politicas y
programas a niveles subnacionales, debe ser considerado un paso que, si
bien es clave e ineludible por su caridcter estratégico —como se constatard
en el texto—, inicia o profundiza un proceso cuyos futuros avances deben
desagregar la mirada hacia las dindmicas provinciales y locales.

El estudio, ademas, se centra en la poblacién de 0 a 49 anos (lo que re-
presenta el 38,7% del total de PCD censadas, es decir, 842 042 personas)
que depende de politicas para la discapacidad.? Como se anoto, el obje-
tivo general que se persigue es doble: por un lado, explicar la economia
politica que causa y reproduce una baja calidad de politicas ptiblicas de
discapacidad en la Argentina; por otro lado, partiendo de la comprensién
de los factores causales de esta insuficiencia, avanzar en la elaboracién y
difusién de propuestas de redefinicién del sistema politico-institucional
y normativo, para que éste se oriente a la inclusion en condiciones de
equidad de la poblacién con discapacidad en la Argentina.

Este volumen es, de por si, resultado de un esfuerzo colectivo de la
Maestria en Administracion y Politicas Piblicas de la Universidad de San
Andrés, la Asociacion Sindrome de Down de la Republica Argentina

2 Este recorte del universo a explorar se justifica por varias razones: no se
incluye en este foco la discapacidad por accidentes de trabajo y/o por com-
plicaciones propias de la tercera edad, dado que ambos subgrupos cuentan,
en las politicas de seguridad social, laboral y para adultos mayores, con
estrategias de politica especificas. Por otro lado, como se vera en el capitulo
sobre estadistica, en el 57,1% de los casos la primera discapacidad se pre-
senta antes de los 50 anos. Finalmente, en el rango de edades seleccionado
tienen una especial relevancia temas tales como la educacién, la formacién
laboral, las estrategias de empleo y la dependencia de la PCD de su grupo
familiar. Mas alla de estas consideraciones para definir el eje de nuestra
investigacién, debemos reiterar que este trabajo constituye una pieza en la
comprension de la dindmica politico-institucional propia de las politicas y
programas de discapacidad. Por ello, y con vistas a lograr una mayor inte-
gralidad, es esperable (y conveniente) que futuros pasos articulen el analisis
de este universo con el de las politicas y programas de discapacidad de la
poblacién mayor de 50 anos.
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(ASDRA) y el Fondo de Inclusién Social del Banco Interamericano de
Desarrollo (Washington DC). Asi, esta colaboracién entre académicos
especializados en politicas y gestién ptiblica, miembros de la sociedad ci-
vil y organismos multilaterales de desarrollo da forma a una provechosay
necesaria relacion entre la investigacion, los intereses y derechos sociales
y el disefio e implementacién de politicas publicas.

El trabajo se estructura en seis capitulos sobre la base de diversos ejes
temdticos (derechos, politicas publicas, estadisticas, normativa, institu-
cionalidad publico-estatal y no estatal, etc.). El primer capitulo, “Disca-
pacidad: derechos y politicas ptiblicas”, escrito por Carlos H. Acuria, Luis
G. Bulit Goni, Mariana Chudnovsky y Fabian Repetto, brinda el marco
tedrico-conceptual en el que se inscriben el estudio y las piezas que lo
componen: introduce la nocién de derechos en el ratamiento de la dis-
capacidad, identifica aquellos problemas de la institucionalidad estatal
argentina que determinan politicas piiblicas con dificultades para alcan-
zar niveles adecuados de calidad, aporta elementos analiticos para situar
a la sociedad civil como categoria politica, realiza una sintética recons-
truccién del papel de los organismos internacionales en relacién con la
discapacidad y, finalmente, define la metodologia que guia el analisis de
la investigacion.

El segundo capitulo, “La poblacién con discapacidad menor de 50
anos en la Argentina: una mirada desde la estadistica”, de Luis Fara, brin-
da un panorama de las caracteristicas de la discapacidad en la Argentina,
asi como también identifica los problemas del sistema estadistico que
nutre el andlisis, el diserio y la implementacién de politicas de discapaci-
dad en este pais.

Por su parte, el tercer capitulo, “Andlisis de la normativa nacional
orientada a las personas con discapacidad”, también a cargo de Fara,
apunta a desentranar el contenido y las implicancias que, en relacién con
las politicas piiblicas, muestran la legalidad y las reglamentaciones nacio-
nales relacionadas con la discapacidad. A partir de un repaso somero de
la metamorfosis sufrida histéricamente por la normativa, el texto analiza
sus actuales contenidos generales, asi como los mis especificos vincula-
dos a cuestiones como salud, educacién, empleo y previsién social.

El capitulo cuarto, “Andlisis de organismos gubernamentales y esta-
tales”, cuyos autores son Javier Moro y Fernanda Potenza Dal Masetto,
describe las caracteristicas generales, fortalezas y debilidades de las es-
tructuras ptblico-estatales ligadas a la generacién de normativa y la im-
plementacién de politicas de discapacidad. El anilisis se centra en los
organismos y programas que funcionan en la érbita del gobierno nacio-
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nal e indaga en la dindmica politico-institucional planteada en términos
de (des)coordinacién y (des)articulacién de politicas (incorpora como
estudios de caso a cinco organismos nacionales responsables de politicas
y programas de discapacidad, y a cuatro programas de orden nacional).

El quinto capitulo, “Luces y sombras de las organizaciones sociales y su
relacién con el Estado”, elaborado por Mariana Chudnovsky y Fernanda
Potenza Dal Masetto, incorpora la dimensién del accionar social y su inci-
dencia politica, nuevamente con el objetivo de identificar y comprender
tanto sus debilidades como sus fortalezas y potencialidades en términos del
mejoramiento de las politicas ptiblicas de discapacidad en la Argentina.

El sexto y tltimo capitulo, “La discapacidad en la Argentina: conclu-
siones para debatir prioridades y politicas”, a cargo de Carlos H. Acunia,
Luis G. Bulit Goni y Fabidn Repetto, presenta, a partir de los ejes tema-
ticos planteados, las conclusiones integradas sobre los problemas de la
economia politica que caracterizan a las politicas ptblicas de discapaci-
dad en la Argentina. En este contexto, aporta para el debate recomen-
daciones de estrategias publicas prioritarias, encaminadas a mejorar la
calidad, eficiencia, eficacia y legitimidad de las politicas de respuesta a
las necesidades y de defensa de los derechos de las personas con disca-
pacidad en el pais.

Finalmente, debemos destacar que la labor del equipo de investigacion
contd con el apoyo de un significativo niimero de especialistas, miem-
bros de organismos gubernamentales y estatales® y de organizaciones de
la sociedad civil, que aportaron sus conocimientos y experiencia, ya sea
en entrevistas individuales o participando en el debate de los avances
preliminares que sostuvimos en un taller de trabajo en junio de 2009.
Ellos son:

* Maria Luz Albergucci, Direccién Nacional de Informacién y
Evaluacién de la Calidad Educativa (DINIECE), Ministerio de
Educacién de la Naci6n.

e Rosa Benvenister, ex conductora del programa “El desmadre”
en Radio de I» Ciudad, dedicado a tematicas de género y de
discapacidad.

3 Que incluye el personal de la Gerencia de Asignaciones Familiares de la
Administracién Nacional de Seguridad Social (ANSeS) por el apoyo que nos
brindaron como proveedores de informacion.
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* Ernesto Castagnino, ex funcionario del Banco
Interamericano de Desarrollo (BID) en las areas de politicas
y programas sociales, reformas institucionales y sociedad civil,
y especialista en la tematica de discapacidad.

e Ana Dorfman, directora del Area de Discapacidad de la
Asociacién Mutual Israelita Argentina ( AMIA).

e Carlos Eroles, ex funcionario de la Secretaria de Derechos
Humanos e integrante del Foro de Discapacidad del Instituto
Nacional contra la Discriminacién (INADI).*

e Carlos Ferreres, director del Departamento de Discapacidad
de la Central de los Trabajadores Argentinos (CTA).

* Maria Elena Festa, directora del Area de Educacién Especial,
Ministerio de Educacién de la Provincia de Santa Fe.

* Myriam Giménez, directora ejecutiva de ASDRA.

* Juan Gémez, de la Unidad para Personas con Discapacidad
y Grupos Vulnerables, Ministerio de Trabajo, Empleo y
Seguridad Social de la Nacién.

* Maisa Havela, del Servicio Nacional de Rehabilitacion,
Ministerio de Salud de la Nacién.

e Carlos Jordén, coordinador de la Unidad para Personas con
Discapacidad y Grupos Vulnerables, Ministerio de Trabajo,
Empleo y Seguridad Social de la Naci6n.

* Gabriel Martinez, de la Oficina Nacional de Presupuesto,
Ministerio de Economia de la Nacién.

* Pablo Molero, del Foro Pro y Arzobispado de Buenos Aires.

* Diego Morales, miembro del Centro de Estudios Legales y
Sociales (CELS).

¢ Claudio Morgado, presidente de la Comision de
Discapacidad, Camara de Diputados de la Nacion, hasta
diciembre de 2009, y luego titular del INADI.

¢ Ana Moyano, coordinadora del Area de Educacién Especial,
Ministerio de Educacién de la Nacién.

e Grisel Olivera Roulet, directora del Servicio Nacional de
Rehabilitacién, Ministerio de Salud de la Nacion.

4 Su reciente fallecimiento constituye una enorme pérdida para la comunidad
comprometida con la defensa de derechos en general y los de las personas
con discapacidad en particular.
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¢ Brenda Pietraccone, consultora de la representacién del
BID en la Argentina, en apoyo al drea de Proteccién Social y
Salud.

® Maria Cecilia Rodriguez Gauna, del INDEC.

¢ Juan Pablo Severi, especialista en Proteccién Social y Salud de
la oficina en la Argentina del BID.

* Raquel Tiramonti, presidenta de la Comisién Nacional
Asesora para la Integracion de las Personas con Discapacidad
(CONADIS), Consejo Nacional de Coordinacién de Politicas
Sociales.

* Verdnica Vento, del Servicio Nacional de Rehabilitacién,
Ministerio de Salud de la Nacién.

Para cerrar esta introduccién, expresamos nuestro agradecimiento espe-
cial a Juan Pablo Severi y Brenda Pietraccone, del BID, quienes, como
responsables locales de la gestién de este proyecto, acompanaron con
su esfuerzo y claro compromiso estos dos afios de intenso trabajo,’ y a
Ernesto Castagnino, cuyos comentarios como evaluador externo de este
trabajo permitieron mejorar sus contenidos y estructura.

A todos ellos y ellas les transmitimos nuestra mas profunda gratitud,
con la usual aclaracién de que veran reflejado su aporte en los aciertos
que pueda contener este trabajo, ya que la responsabilidad por los posi-
bles errores recae, desde luego, en los autores.

5 En relacién con el papel que cumplieron Juan Pablo Severi y Brenda
Pietraccone, aclaramos que lo aqui expresado no constituye una posicién
institucional del BID sino que refleja la estricta opinién de sus autores.



POLITICAS SOBRE LA DISCAPACIDAD EN LA ARGENTINA
el desafio de hacer realidad los derechos

Hasta hace relativamente poco tiempo, la discapacidad era pensada como
una cuestion que concernia exclusivamente a las personas afectadas,
quienes, con asistencia y proteccion, podian rehabilitarse a fin de adaptarse
al medio y lograr la integracion social. Centrado en los aspectos médicos,
en lo patologico, este enfoque perdia de vista los derechos de este
heterogéneo grupo como personas y como ciudadanos. Ignoraba, en suma,
gue lo que estéa en juego es la calidad de vida y la construccién de una
sociedad realmente inclusiva, capaz de enriquecerse con la diversidad.

A partir de un analisis sistematico y revelador del caso argentino, y de una
revision exhaustiva de la normativa internacional, este libro se propone instalar

el tema de la discapacidad alli donde resulta mas fecundo para generar
acciones: en el marco de las politicas publicas y de las organizaciones de la
sociedad civil ligadas a la problemética. Asi, si bien el Estado nacional adhirié a
la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de la ONU
y a su Protocolo Facultativo, los autores constatan la persistencia de ineficacia,
discriminacién y falta de coordinacion a la hora de concertar politicas destinadas
a este colectivo. Para modificar esta situacion, es imprescindible ahondar en las
razones que la explican: entre ellas, la inestabilidad y la pobreza institucional, el
déficit para generar informacion confiable, y la fragmentacion que atraviesa el
campo mismo de las organizaciones de y para personas con discapacidad.

A cargo de destacados especialistas, este estudio constituye un aporte
inestimable no solo para lectores interesados, investigadores y académicos,
sino para los tomadores de decisiones y sus asesores, y para las propias
organizaciones de la sociedad civil, como una herramienta para promover con
mayor eficiencia su lucha por la construccién de una sociedad equitativa.
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