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1
LA DISCAPACIDAD: NOTAS PARA
LA CONSTRUCCION DE UN PROBLEMA
SOCIAL CONTEMPORANEO

n el mundo viven, de acuerdo con las tGltimas estimaciones

poblacionales, cerca de 978 millones de personas con alguna

condicion de discapacidad, de las cuales 185 millones la pade-
cen en grado moderado o grave (oMs-BM, 2011:32). Las implicaciones
que tienen estas cifras son grandes. Obligan a pensar en un problema
creciente y complejo. Creciente porque el envejecimiento paulatino
de la poblacién mundial implica que haya cada dia més personas con
alguna discapacidad ligada con el deterioro natural del cuerpo, pero
también porque las condiciones de salud en muchos paises son pre-
carias y hacen que la prevencién o contencién de las discapacidades
sea débil. Y complejo, porque no hay un solo marco para entender el
problema y, por tanto, atender a sus necesidades. La discapacidad es
compleja, si, pero sobre todo diversa: las condiciones que la componen
van desde afectaciones minimas en el funcionamiento cotidiano de
las personas hasta las discapacidades graves o multiples. Ello requiere
respuestas especificas, politicas de atencién y promocion de sus dere-
chos, ante el reconocimiento de que el panorama de intervenciéon es
muy amplio y el estado que guarda la poblacidon con discapacidad es,
generalmente, adverso.

Las respuestas, sin embargo, también son diversas. Segun la disca-
pacidad son las intervenciones publicas, las politicas, las instituciones.
Las necesidades cambian de acuerdo con cada grupo (que bien podria
ser etario, socioeconémico o relacionado con el tipo de condicién; a
saber discapacidad sensorial, fisica, intelectual o mental), sus necesi-
dades y posibilidades. Sin contar por supuesto con las barreras sociales
que existen respecto de la discapacidad: discriminacién, exclusién,
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estigmatizacion. Las respuestas tendrian que atender a la diversidad
inherente al tema y al ambiente social que lo rodea. Centremos la
mirada en aquellos que, cualquiera que sea su condicién, pueden par-
ticipar con los ajustes necesarios en las actividades normativas (114-
mense trabajo, educacion, recreacion, cultura, deporte...) de la comu-
nidad que los rodea. ¢éCémo promover, en el marco de las politicas
sociales vigentes, la integracion y el acceso a las oportunidades de
desarrollo de las personas con discapacidad? Esta pregunta, propia
del campo del policy making, penetra cada vez mas como un asunto
prioritario en las sociedades contemporaneas, con el afin de garantizar
niveles basicos de bienestar a toda la poblacion y reconociendo que
hay grupos sociales con mayores necesidades, consecuencia de cierta
historia y cierta organizacion social. Las respuestas a la pregunta dan
estructura a la parte de los regimenes de bienestar contemporaneos
que atienden especificamente las necesidades de la poblaciéon con
alguna discapacidad, pero esa es solo la primera parte de una ecua-
cidén que no puede separarse de los resultados que genera. Asi, pues,
surge una segunda pregunta: iqué clase de experiencias generan estas
politicas de integracion entre las personas con discapacidad?, écuéles
son sus resultados tangibles en el ambito de las relaciones sociales y
qué bienestar generan? No es centrarse Ginicamente en un fenémeno
macrosocial, sino también en la vida cotidiana y los procesos, tanto
subjetivos como colectivos, que aparecen en funcioén de la estructura
politica y organizacional de las sociedades y los regimenes de bienes-
tar, con caracteristicas y reglas propias segun el lugar de que se trate.

Estas preguntas aplicadas a estudio académico de las personas
con discapacidad, empero, no habian formado parte de la reflexiéon
en torno a la problematica social y sus temas derivados hasta hace
relativamente poco. Pobreza, empleo, salarizacion, solo por mencionar
algunos, son considerados los temas originarios de la materia. En lo
que respecta a la discapacidad, su incorporacién como un riesgo social
y situacion susceptible de atencion por parte de las politicas sociales y
los regimenes de bienestar ha sido tardia y no exenta de problemas y
contradicciones. Apelando a la historia de los regimenes de bienestar,
habria que decir que cada tipo de estos (desde su forma clasica conce-
bida por Esping-Andersen hasta las tipologias méas actuales), con sus
particularidades estructurales y operativas, atiende diferentes tipos de
riesgos y los concibe de manera muy diversa. Asi, pues, la discapacidad
se puede concebir como una situaciéon de riesgo a controlar o como
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un obstaculo para la ciudadanizacién y la vida plena en un marco de
derechos sociales. Y todo ello genera en los espacios comunitarios
consecuencias importantes que se han de tener en cuenta, desde la
manera en que se construye simbdlicamente el concepto mismo de
discapacidad hasta la forma en que la organizacion social de las activi-
dades cotidianas se implementa alrededor de tales procesos; es decir,
la construccion y experiencia de la solidaridad.

Resultan especialmente relevantes estos planteamientos cuando
la mirada se dirige a lugares donde la discapacidad, al unirse a otros
problemas sociales contemporaneos, como la vulnerabilidad, la exclu-
sion, la pobreza o la falta de oportunidades, genera un escenario social
adverso en muchos sentidos. La diversidad se convierte en compleji-
dad, y las posibles soluciones a los escenarios que generan todas esas
circunstancias requieren enfoques todavia mas finos, mas acabados.
Es lo que ocurre en Latinoamérica, region geografica y cultural sobre
la cual histéricamente se han cernido problemas sociales de profundas
consecuencias, muchos de los cuales, incluso, se convierten en una
sefa de identidad de la region y de sus gentes. {Cudl es, por tanto, el
estado actual de las estructuras y los procesos ligados a la discapa-
cidad y su atencién como un riesgo social en Latinoamérica, nuestra
region? Para dar respuesta a ello hace falta centrar la mirada en una
realidad que en muchos sentidos ha sido problematica y hoy en dia
parece estar en franca crisis.

Latinoamérica es tan grande que va desde el Rio Bravo hasta la
Patagonia, de lo arido a lo antartico. En todos esos kildmetros de exten-
sion se suceden numerosas realidades nacionales (tantas como las
reconocidas por los atlas geograficos y politicos autorizados), cul-
turales, econ6émicas..., humanas. Preguntarse, a partir de este reco-
nocimiento, sobre lo que es y significa tener discapacidad hoy en
esta regién implica detenerse a considerar una de esas poblaciones
marginadas de los grandes procesos sociales que llevaron hasta la
conformacion de las sociedades latinoamericanas contemporaneas:
personas, con sus familias y comunidades, excluidas histéricamente
de los grandes pactos sociales que dotaron de derechos, protecciones
y oportunidades a los ciudadanos de cada uno de estos paises. No fue-
ron las Unicas, ahi estan los otros grandes grupos excluidos, como los
pueblos originarios, los campesinos y, en general, todos aquellos que
quedaron fuera de la 16gica de la salarizacién y la formalidad laboral,
e incluso fuera de las grandes categorias ocupacionales que acabaron
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por construir los cimientos de las economias nacionales (petroleros,
mineros...) o los de la Patria misma (empleados ptblicos, fuerzas arma-
das y policiales...). Las personas con discapacidad no fueron parte
original de los esquemas de proteccioén social en la region, y no es
sino hasta hace apenas unos afios que se ha buscado su incorporacioén,
a través de diversos mecanismos de atencidén que buscan aliviar las
consecuencias de ello.

Dichos mecanismos, como se anticipaba desde el inicio, han sido
de lo mas diversos, relacionados estrechamente con lo que en cada
pais se ha entendido como materias prioritarias para el desarrollo y
el bienestar social. Y lo que han generado de manera particular como
experiencia de integracion, cuanto mas. Estamos hablando de configu-
raciones en las que los grandes pilares del bienestar (Estado, mercado,
familias y comunidades) se han combinado de maneras diferentes para
asegurar, con dignidad e igualdad de oportunidades, los derechos a la
salud, el empleo, el bienestar e incluso a la vida misma de estas per-
sonas que se enfrentan a tradiciones y costumbres arcaicas, para las
cuales la discapacidad es sinonimo de diferencia o anormalidad, y por
tanto de marginacion. Hablamos, pues, de una integracion inacabada.

Integracidn, éa qué? En términos generales, se puede hablar de la
integracion a la sociedad misma, aunque la expresién en si no sirve
para explicar con debida profundidad lo que ello implica. La inte-
gracion a la sociedad es el fin Gltimo, como nos ensefa la sociologia
clasica. Es un proceso escalonado que se construye desde la llegada al
mundo de un nuevo ser y su desenvolvimiento interactivo, y que pasa
por fases o estadios diversos para su concrecion. Por ello se particula-
rizara en uno de esos escalones necesarios, ya mencionado de alguna
manera en anteriores paginas: el trabajo como factor aglutinante e
integrador de las sociedades contemporaneas. Es un referente simbo-
lico importante, da pertenencia y pertinencia a la persona en el mundo,
sin contar con los beneficios materiales que otorga, las protecciones
sociales a las cuales se hacia referencia paginas atras, consecuencia
de la salarizacién. Pero aqui tenemos que partir de una hipétesis —si
no es que de una realidad— de consideracion: las personas con disca-
pacidad estan excluidas de la sociedad en tanto no acceden al trabajo,
y por tanto quedan fuera de los beneficios que este otorga. De ahi la
importancia simboélica y material de la integracion al trabajo como
plataforma de integracion social mas amplia. Si esta hipotesis es valida
para el mundo industrializado, ese que en el pasado llegd a presumir
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de tasas de ocupacion cercanas al pleno empleo, lo que cabe esperar de
una regioén con profundos problemas de precariedad y pobreza como
Latinoamérica es, cuando menos, poco halagiieno.

Antes de seguir profundizando en estas reflexiones, necesarias
para la construccién del campo en el cual este texto se mueve, es
necesario hacer un repaso breve por la matriz principal de estos pro-
blemas: los regimenes de bienestar como materializaciones mismas de
los grandes objetivos sociales, surgidos en el seno de la modernidad y
el modo de produccion capitalista. Es en este periodo de grandes trans-
formaciones en la técnica y la ciencia que impactaron directamente
en la produccién cuando se dan los cambios que configuran hoy en
dia las formas de intervencion social sobre los problemas que genero.

1.1. LA INTEGRACION COMO CAMPO PROBLEMATICO

El elemento que permiti6 el origen de las politicas sociales como las
conocemos hoy en dia fue la entronizacién del trabajo como aspecto
central de cohesién y organizacidon social, y las nuevas relaciones
sociales que supuso. Esta es una idea fundamental en las sociologias
clasicas. Desde la vision de Marx, se diria que lo que hubo detras de
esta transformacion fue la aparicién de una nueva estructura de rela-
ciones de dominacion, basadas en la tenencia de los medios de produc-
cién: quienes las tenian se convertian en privilegiados burgueses que
daban salida a las cada vez mas acusadas necesidades de produccién
industrial por medio de la captacion de una clase obrera despojada
de todo menos de su fuerza de trabajo, arrendada a cambio de un
salario apenas suficiente para subsistir, producir (industrialmente) y
reproducirse (Marx y Engels, 2000:27). Como se ve, este esquema de
relaciones econdémicas y sociales surge de la centralidad del trabajo
como factor de organizacion.

La teoria de Durkheim abundaria en otro sentido de esta misma
tematica, especificamente en la clase de organizacion social resultante
mas que en las relaciones concretas que supone y sus consecuencias.
Fl sefala que en las sociedades modernas existe una légica de inte-
gracion y solidaridad basada en la participacion de los sujetos en las
actividades consideradas por los colectivos como necesarias para su
prevalencia en el tiempo, principalmente la educacién y el trabajo
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especializado, lo que genera la aparicion de relaciones de interde-
pendencia, las cuales a la postre vienen a constituirse en ese “pega-
mento” que une a las sociedades y las vuelve funcionales (Durkheim,
2004). Esto da origen a una “ética del trabajo” que dotaba a los sujetos
de identidad y capacidades especificas de hacerse de un lugar en el
espacio social, por lo que es un referente al mismo tiempo individual
y colectivo (Bauman, 1998).

El trabajo y las relaciones sociales y econémicas que trajo apare-
jadas supusieron, empero, la aparicién de problemas de importante
consideracion. Ese trabajo interdependiente se dio en un marco de
desigualdad y despojo. La clase trabajadora en general se vio obligada a
participar en el mercado de trabajo en circunstancias adversas, incapaz
de hacerse por si misma de los recursos para garantizar su superviven-
cia (y viéndose obligada a vender lo Gnico que le quedaba: su fuerza
de trabajo), las condiciones de salud, vivienda y desarrollo en general
de esta clase se deterioraron, sin que existiera tampoco un sistema
de proteccion social minimo que pudiera cobijarla de alguna manera.

En tal estado de cosas surge la llamada “cuestion social”, la pre-
gunta que permite concebir la aparicion de aquellos primeros sistemas
de proteccién social, y que en buena medida sigue estando presente
en el debate respecto de los regimenes de bienestar: “‘cémo asegu-
rar el progreso econdémico de la naciente sociedad industrial ante la
amenaza politica y moral generada por la condiciéon de pobreza de la
clase obrera?” (Barba, 2010:25). Tratar de dar respuesta a la proble-
matica social no solo permitia asegurar una continua corriente hacia
al progreso, sino también conciliaba con esta a las voces criticas al
capitalismo y las cada vez mas activas demostraciones de resistencia
contra el modelo surgidas desde los movimientos obreros a lo largo
del mundo (Barba, 2010:27). Alrededor de la problematica social giran
dos aspectos formales que definen la forma en que se estructuran las
respuestas a ella: la definicidon de riesgos sociales y las politicas para
atenderlos.

Los regimenes de bienestar contemporaneos, en tanto estructuras
que articulan las politicas sociales y las intervenciones publicas para
paliar los riesgos, pueden ser entendidos como “la combinacién inter-
dependiente en donde el bienestar es producido y distribuido entre
el Estado, el mercado y la familia” (Esping-Andersen, 2000:34-35). La
combinacidén de estos elementos no es gratuita para los estudiosos de
los regimenes de bienestar. Sin duda alguna, el Estado y el mercado son
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omnipresentes en esta estructura por la funcién histérica que han des-
empefiado en la consolidacidon del modelo de produccién capitalista
y sus consecuencias econdémicas, politicas y culturales. Sin embargo,
poner aqui a la familia implica reconocer su importancia como la pri-
mera (y muchas veces inica) red de proteccion del individuo o grupo
en situacidn de riesgo, no solo en el plano simbdlico, sino también en
el plano de los recursos econémicos y de subsistencia, pues, en caso
de perderlo todo, la familia provee de esos recursos tanto como le es
posible, y se convierte en garante de provisiones sociales.

Hoy en dia, sin embargo, se considera que hay una crisis de los
regimenes de bienestar, en la medida en que no logran dar respuesta
a la ola de nuevos riesgos y necesidades sociales que surgen con la
radicalizacion del mercado como medio de organizacién social y sus
subsecuentes desajustes. Es una crisis profunda cuyo origen no se
encuentra en el espacio interno de accidn de las naciones (descartando
asi las fallas en el mercado interno o la distribucién de la riqueza sola-
mente), sino en las externalidades que lo atraviesan, producto de la
globalizacion de los riesgos que ponen en tela de duda la viabilidad a
largo plazo de los regimenes, la incompatibilidad existente entre las
estructuras institucionales actuales y el cambio, asi como la reorga-
nizacion social en funcién de las crisis del mercado de trabajo y las
presiones que esto supone para la microsolidaridad familiar (Esping-
Andersen, 2000:3-5).

Ante el ascenso de las incertidumbres surgen nuevos riesgos mas
alla de la pobreza y la problematica social original. Por ejemplo, con
respecto al modelo clasico de Esping-Andersen, hoy tendriamos que
hablar de sociedades en que la salarizacion esta en deterioro, las matri-
ces productivas estan en transito de la produccién industrial como
modo de produccién y acumulacion de capital hacia el mercado de
valores y la especulacién financiera, los ingresos familiares se diver-
sifican y dejan de ser prerrogativa exclusiva del varén proveedor ante
un mayor espacio de la mujer en el mercado de trabajo, aumentan la
desigualdad y la exclusion consecuencia de las grandes crisis econ6-
micas del mundo contemporaneo que afectan la forma de la distri-
bucién de la riqueza, y otros méas (Esping-Andersen, 2000:5). Surgen
nuevos problemas sociales, como producto de la aparicion de nuevas
logicas de estructuracion social. La pobreza y la vulnerabilidad se
materializan en muy diversos escenarios, y se vuelve necesario hacer
una reconfiguracion de las politicas ante el reconocimiento de tales
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realidades adversas. Es asi como se reconocen problemas sociales
en la distribucién del trabajo, la riqueza, los alimentos, la vivienda y
las oportunidades. Y es asi como se identifican nuevos colectivos en
estado de necesidad. En esta nueva distribucion social de los riesgos
surgen las politicas propias para la atencidn a las personas con disca-
pacidad, inscritas en el marco general de los regimenes de bienestar
contemporaneos y sus multiples configuraciones.

En el caso de la discapacidad, cada configuracion de los regimenes
de bienestar ha traido implicada una forma de concebirla y abordarla.
Las consecuencias de esto se mantienen vivas hasta nuestros dias en
muchos sentidos, sea en la construccién identitaria misma de las per-
sonas con discapacidad, sea en la impronta dejada sobre las politicas
e instituciones que se mantienen hasta el dia de hoy para su atencion.
El derecho a lo social y su reconocimiento juridico por medio de la
estructuracion de complejos mecanismos para garantizar el bienestar
de las personas con discapacidad suponen la institucionalizacién de
esta busqueda y su reforzamiento por medio de instituciones especia-
lizadas. El tema no es nuevo, pues tuvo su especial integracion en la
forma en que se fueron construyendo los problemas seguin las necesi-
dades historicas de los contextos donde el bienestar surgié antes del
siglo xx. Los paradigmas de encierro y medicalizacién, en los cuales
la responsabilidad sobre la discapacidad recaia fuertemente en la per-
sonay su entorno familiar, y que suponian una respuesta residual por
parte de los Estados y sus instituciones, fueron las formas comunes de
atencion durante aquellas épocas y hasta bien entrado el siglo xx (Oli-
ver y Barnes, 1998). No es sino hasta hace relativamente poco, digase
desde la década de 1980, cuando se da un reconocimiento generalizado
a escala mundial en torno a los derechos sociales de las personas con
discapacidad, ahora consideradas una poblacién vulnerable y en riesgo
de exclusion, y cuando se construye la categoria de “discapacidad”
como una situacion de riesgo susceptible de ser atendida por medio
de los mecanismos de socializacion de los riesgos propios de los regi-
menes de bienestar contemporaneos.

El reconocimiento de los derechos de esa poblaciéon ha venido
acompafado de la generacidon de politicas e instituciones de la mas
diversa indole que han modificado el panorama social contemporaneo
y las formas de convivencia que se dan con respecto a estas personas.
{Cudles derechos? La lista empieza por los mas basicos y, aunque asi
se consideran, la lucha por alcanzarlos de manera digna y 6ptima con-
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tinda: el derecho a la salud, al esparcimiento, ala vida en sociedad, ala
vida independiente y auténoma, al trabajo. Todo esto viene a colacién
por multiples razones, que convergen principalmente en la forma en
que se concibe hoy la discapacidad, como un problema social, cultural,
sanitario, politico, econdmico, y asi otros tantos mas, hasta llegar a la
conclusion de que se habla de un concepto (y por tanto un fenémeno)
polisémico y complejo, y de una poblacién excluida de los grandes
beneficios que han traido consigo los modos de produccién y acumu-
lacion actuales, asi como la organizacion social vigente.

De ahi que se hable insistentemente de la “integracion de las per-
sonas con discapacidad” desde el discurso de los méas diversos actores
sociales. En su enunciacion viene implicito un reconocimiento: hay
que integrarlos porque estan “fuera”, pero apenas y se ha mencio-
nado de qué. La integracion puede ser una dimensidon muy abstracta,
una metafora de un objetivo bien intencionado, algo que dice mucho
sin decir nada. ¢Por qué sostener, mas alld de todos los diagndsticos
hechos hasta la fecha (y a falta del mas importante, el de la Conven-
cion de los Derechos de las Personas con Discapacidad de la Organi-
zacién de las Naciones Unidas), la necesidad de una integracion tan
eficaz como la que se ha descrito? Porque en &mbitos tan basicos como
el derecho a una vida digna, las personas con discapacidad no han
entrado adn, tanto por ese estado general adverso de las cosas descrito
anteriormente, como por un conjunto de practicas sociales y culturales
bien enraizadas en profundos simbolos, que se distribuyen con ampli-
tud en nuestros dias. Usando palabras de Bauman, habria que decir que
las personas con discapacidad se encuentran en un estado de residua-
lidad humana extrema, fuera de cualquier posibilidad de participacion,
decision e incluso enunciacion propia. Fuera, sobre todo, de cualquier
estructura normativa (y para este caso, normalizadora); su estado es
“una consecuencia inevitable de la modernizacién y una compaiera
inseparable de la modernidad (...), un ineludible efecto secundario de
la construccién del orden (...) y del progreso econémico” (Bauman,
2005:16). Para Bauman, la bisqueda afanosa de riqueza provoco el
aumento de la precariedad y la aparicion de grandes categorias donde
se enmarca a los excluidos.

El trabajo se identifica como la fuerza integradora de las socieda-
des contemporaneas. No cualquier trabajo, sino aquel que goza del
reconocimiento y la proteccion social de su entorno. Es el aspecto
fundacional de la solidaridad moderna (Durkheim, 2004), el motor
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de la movilidad en las sociedades industriales (Kerbo, 2003), y un
referente simbodlico e identitario fuerte (Beriain, 1996). El trabajo
no es solo un derecho en si, sino también una fuente de derechos
amplia, lo que construy6 en el curso de la historia (sobre todo la del
siglo xx) la nocidén de “sociedad salarial”: aquella que surge cuando
“las prerrogativas relacionadas en principio con el trabajo asalariado
habian llegado a cubrir contra los principales riesgos sociales” (Castel,
2010:77). Sin embargo, dos cosas hay que tomar en cuenta al hablar de
esta, que se aplican tanto para Latinoamérica y los paises que se toman
como casos de estudio como para las personas con discapacidad en
tanto grupo vulnerable: la primera es que esa sociedad salarial o esta
en crisis debido al retroceso en las protecciones ligadas al trabajo,
producto de la precarizaciéon de su estatus (Castel, 2010:84), o bien
nunca se consolid6 del todo en amplias regiones del mundo debido
a la precariedad e informalidad de los mercados de trabajo naciona-
les (Barba, 2007); la segunda esta ligada a la intrinseca condicion de
vulnerabilidad de las personas con discapacidad, pues, al enraizarse
y convertirse en aspecto definitorio de sus vida y trayectos sociales
(tal como se discuti6 en paginas anteriores), las convierte en sujetos
ajenos a la l6gica salarial, discriminados o tajantemente excluidos vy,
por tanto, ajenos a sus protecciones.

Con todo y que lo anterior se reconoce, el estatus del trabajo como
fuerza cohesionadora de la sociedad sigue siendo fuerte en términos
simbdlicos, y por ello el trabajo se consagra no solo como un derecho
social fundamental para las personas con discapacidad en el mundo,
sino también como un espacio de intervencion publica.

Las reflexiones y los diagndsticos hechos en los dltimos 30 afios
dan cuenta de una realidad adversa, y los avances en materia de inte-
gracion y otros aspectos cruciales para el desarrollo de las personas
con discapacidad han sido magros. Las condiciones propias del mer-
cado laboral, tanto en paises desarrollados como en vias de desarrollo,
son excluyentes en la medida en que prevalecen ideas como la “baja
productividad” y los altos niveles de gasto en salud y proteccioén social
que supone la contrataciéon de estas personas. Los niveles de ocupa-
cién son bajos (en promedio mundial, solo el 44% de la poblacién
con discapacidad cuenta con trabajo) o precarios con tendencia a la
informalidad. Las desigualdades salariales entre trabajadores con dis-
capacidad y sin ella son altas, asi como las barreras para la promocién
del empleo adaptado y el acceso a él son solo algunos elementos de
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contexto que permiten dar cuenta de un campo problemaético y atra-
vesado por enormes dificultades, las cuales acaban por trascender a
un hecho que da sentido a esta problematizacion: la falta de integra-
cién plena, con derechos y obligaciones iguales, de las personas con
discapacidad a sus sociedades de pertenencia (oMs-BM, 2011:266-271).

Asi, ya se tiene una respuesta a por qué integrar a las personas con
discapacidad, pero falta saber como hacerlo, sus implicaciones, y las
consecuencias que ello tiene en el orden social, tanto general como
en el propio de la vida cotidiana de las personas. Lo que se ha hecho
hasta aqui es entender como se ha articulado un derecho fundamental
para este grupo, como se ha consagrado de las mas diversas formas y
como todo esto, se supone por el momento, ha generado las sinergias
necesarias para permear la estructuracion social, politica y econd-
mica de las naciones hoy en dia. Esto no implica en lo absoluto lo que
trasciende tras del reconocimiento del derecho a la integracion: los
problemas de la integracion.

¢Qué problemas? Los propios del espacio interactivo de la vida
cotidiana, ahi donde la operaciéon de estos grandes objetivos se
encuentra con las personas a quienes pretende integrar en los espacios
donde se espera realizarlo. Si hasta el parrafo anterior se hablaba de
consensos que impactan en la estructura de las sociedades contempo-
raneas, ahora se enfoca en el debate de como ello permea el espacio
microsocial y genera practicas, discursos, narrativas. Procesos con-
cretos de interaccién que a veces se corresponden, otras veces no, con
los planteamientos generales de las politicas de integracion. Asi nos
encontramos con una poblacién que ha luchado a través de su movi-
miento organizado y de la conformacioén de importantes coaliciones
paralalucha por sus derechos (las personas con discapacidad), frente
al vasto panorama que representan las sociedades contemporaneas
con sus personas, sus espacios, sus simbolos y sus significados. El
encuentro puede tomar muchas formas: habra sitios donde las con-
diciones estructurales se conectan con un ambiente social tal que
se armonizan las relaciones entre unos y otros, creando solidaridad
y una narrativa comun; habra otros donde el encuentro sea rispido,
producto de condiciones estructurales deterioradas o embrionarias,
de una lucha por los espacios de interaccidon y enunciacion grande, o
se trate de algo superficial, donde ambas partes acepten tolerarse, sin
generar derechos, didlogo o historia comun.
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Es ese, precisamente, el campo en que se desenvuelven las reflexio-
nes vertidas a lo largo de este libro: una reconstruccidon que permita
entender los grandes cambios estructurales de las sociedades contem-
poraneas en torno al problema de la discapacidad, desde su definiciéon
hasta las intervenciones que se hacen para garantizar su integraciéony
desarrollo, para asi trascender hasta la estructura interactiva de la vida
cotidiana, donde todo ello se vincula con las personas y los lugares de
integracidn social y con la clase de problemas que se generan. Recons-
truido ese recorrido, lo que quedari al final son imagenes socialmente
construidas del bienestar y las politicas sociales para las personas
con discapacidad en Latinoamérica, a partir de la experiencia y los
testimonios de lo que significa hoy en dia tener discapacidad, la lucha
por la integracion y los significados que a este proceso se le da desde
la visién de estos.

Lo anterior se traduce en preguntas puntuales que, al ser respon-
didas, permiten figurar las dimensiones de anélisis con que esta inves-
tigacion trabaja. Asi, pues: {cOmo se integran las personas con disca-
pacidad a la sociedad, a diferentes sociedades dentro de una misma
region geogréfica, por ejemplo, y cuiles consecuencias se manifiestan
en esta ultima al hacerlo? La respuesta se encuentra en el anélisis de
un modelo de organizacion social que subyace a todo esquema de
integracidon, compuesto por tres aspectos: una estructura que justifica,
origina y sostiene un régimen de bienestar, en tanto estructura social
para la atencidn a los principales riesgos sociales, entre los cuales
se encuentra la condicidén de discapacidad; un conjunto de institu-
ciones que operan a dicho bienestar para el alcance de sus objetivos
y metas, focalizando la atencién en areas de intervencion basica, y
de las cuales hay una que toma una centralidad especial, a saber, la
integracion sociolaboral como peldafio necesario para la proyeccién
hacia escenarios sociales mucho més amplios; y una forma propia de la
cotidianidad en que se construyen narrativas y experiencias entre las
personas con discapacidad destinatarias de este bienestar y la sociedad
en general que funge como entidad receptora.

Esto es algo que cobra forma de diferentes maneras en cada sitio
donde se ponga la mirada, razén por la cual el estudio de los regime-
nes de bienestar, como hasta ahora se ha prefigurado, se hace en clave
comparativa. Por esta razén se lleva a cabo un anilisis de la forma
que toman los regimenes de bienestar en diferentes paises de Lati-
noamérica, cada uno con su propia tradicion, sus propias estructuras
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juridicas y normativas y sus propias implicaciones en la materia: Chile,
México y Ecuador. Estos son casos representativos de los tipos de
regimenes de bienestar latinoamericanos encontrados en la literatura
revisada al respecto; en ellos, ademas, existen esfuerzos instituciona-
les por dar atencion general a la discapacidad que se derivan de cada
régimen de bienestar vigente y que contienen las principales pautas
de integracion que interesa poner de relieve. Asi, nos encontramos
con grandes referentes juridicos, politicos e institucionales, cada uno
de ellos correspondiente con algiin modelo de régimen de bienestar
encontrado tanto en la teoria general como en la aplicada al estudio
de la discapacidad, lo que supone una combinacién de factores que
van més all4 de la convergencia del Estado, el mercado y la familia en
la materia (de acuerdo con el modelo clasico de régimen de bienestar
propuesto por Esping-Andersen), y que ademéas implica el andlisis
de la historia, de las coaliciones, de las distribuciones del poder y los
derechos, entre otros factores.

De ahi se pasa a las instituciones que operan estos grandes obje-
tivos estructurales, como un elemento bisagra que vincula los regi-
menes con sus destinatarios. Estas instituciones materializan mejor
que ninguna otra el proyecto de integracion de las sociedades moder-
nas aplicado para las personas con discapacidad, las cuales toman
muchas formas dada la complejidad del fendmeno: desde los asilos e
internados hasta las instituciones de activacidn social, pasando por
los centros de dia, los hospitales, las clinicas de rehabilitacion, los
talleres ocupacionales, entre otros. Dentro de todo este panorama,
resaltan las instituciones que se dedican a la promocioén propiamente
dicha de la integracion, haciendo las veces de mediadoras entre una
poblacion marginada y el colectivo en el cual se integrara. Estas tam-
bién tienen muchas formas: las de integracion escolar, derivadas de
los servicios de educacién especial; las de promocion de actividades
culturales, recreativas y deportivas; las de activacidon sociocultural
y las de integracion sociolaboral. Son estas tltimas las que, desde la
légica que se ha venido construyendo hasta el momento, tienen una
importancia mayor, dado el reconocimiento atn vigente del trabajo
como centro y factor de cohesion social. Es en esta parte de la inter-
vencion institucional donde el proyecto integrador del bienestar se
manifiesta ampliamente por lo que ello implica: el muy posible alcance
de mejores condiciones de vida para el desarrollo, la autonomia y la
vida independiente de las personas con discapacidad, una via de salida
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de la exclusion. En esta dimensién también se encuentran fuertes refe-
rentes regionales y locales importantes a tener en cuenta, pues a cada
tipo de régimen de bienestar le corresponde una institucionalidad pro-
pia, mas o menos articulada, mas centrada en una dimensién u otra de
la integracion, pero siempre atendiendo a la impronta histoérica, social,
econ6mica y cultural que le impone la estructura superior del régimen
de bienestar. En esa clave comparativa de la que se habla, tenemos un
panorama institucional complejo en cada pais considerado en la muestra
latinoamericana de estudio, alimentado ademas de un pilar fundamental
y muchas veces paralelo en lo que a provisiéon de derechos para las per-
sonas con discapacidad se refiere: el “tercer sector”. El mundo asociativo
que se estructura alrededor de esta poblacién y que con distintos grados
de participacion se hace presente en cada pais analizado como un actor
social con presencia fuerte y personalidad propia.

Todo ello nos conduce en consecuencia hasta los espacios y los
testimonios mismos de integracidn, entendidos aqui como ese com-
plejo lebenswelt schutziano en el cual se pueden observar las ruptu-
ras, los cambios y las permanencias que dicho proceso genera entre
quienes lo viven mas directamente, tanto desde la discapacidad como
fuera de ella. Asi, el mundo del trabajo y sus lugares (fibricas, oficinas,
comercios, infinidad de unidades de trabajo y puestos) es el espacio
de andlisis interactivo fundamental. Se ha insistido mucho en la cen-
tralidad del trabajo como factor de cohesidn social, y al mismo tiempo
explicar de manera general como esto es reconocido por la estructura
funcional de la sociedad y por sus instituciones. Ahora se puede soste-
ner que ese mismo referente opera con igual importancia en el plano
simbolico, en el de las representaciones y en el de la accidn colectiva.
De ahi que las intervenciones apunten hacia una integracién social de
las personas con discapacidad empezando por la integracion laboral.

Lo que hay detras de todo lo anterior es una observacién cen-
trada en el proceso de integracion sociolaboral de las personas con
discapacidad, y muy especificamente en estas. Entonces, tal como se
anticipa desde el titulo de este trabajo, se tiene acceso a un acervo
social invaluable de afectos, efectos, acciones y saberes que componen
las representaciones sociales, por tanto, conocimiento comun de la
vida cotidiana y los procesos de construccién del bienestar comdn y
socialmente construido. Es un acervo que se encuentra depositado en
cada miembro del grupo conformado a partir del proceso de interven-
cidn institucional, y al cual se accede conociendo la narrativa de vida
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alrededor de la cual el grupo se conforma. Estas narrativas permiten
también saber si esos horizontes simbolicos del bienestar estan incor-
porados en la forma en que se representa la realidad de los sujetos.
¢Son suyos los grandes objetivos de la estructura, o méas bien resulta
ajena y distante y sus objetivos difusos? ¢Se saben todos partes de
un proceso de integraciéon o participan en él por mera proximidad
fisica? éSe logran concebir los miembros del grupo como parte de él,
o persisten las identidades diferenciadas? {Las necesidades de unos
son las de todos? Son preguntas importantes que permiten concebir
el grado de incorporacidén simbdlica de los objetivos del bienestar y
de las practicas institucionales que los materializan. Del analisis de
estos espacios y sus interacciones depende la evaluacion general de
las actuaciones institucionales y del disefio mismo de las politicas
publicas especificas para la atencidn a las personas con discapacidad.

Implica dar forma a una convergencia dificil de seguir en lo empi-
rico, pero que es parte de la agenda sociolégica contemporanea: la de
los actores con los sistemas. En algunas teorias psicosociales (Doise y
Moscovici, 1984; Moscovici, 19906) esta relacién convergente se asume
desigual en términos de proporcién e influencia. Sin embargo, no es el
caso. Podemos suponer que los sistemas, en la forma de regimenes de
bienestar generales y politicas de atencién especifica para la discapa-
cidad, son el resultado de una historia y de un patrén identificable de
luchas, coaliciones, discursos y narrativas surgidos en el seno de las
interacciones, y que se han incorporado como parte de un proyecto
global e integrador, y este ultimo, en la medida en que se consolida
como una estructura, proyecta de vuelta formas deseables y persis-
tentes en las cuales ha de ordenarse la vida en sociedad, patrones de
integraciéon armoniosa que permitan a todos ser y hacer en un marco
de participacion igualitaria, y donde la tinica identidad que prime es
la del trabajo y su reconocimiento social. La discapacidad, de acuerdo
con este modelo, ha de diluirse en pos de algo diferente, de un mundo
comun en el cual esas condiciones no prevalecen ni como obstaculo
ni como problema. Pero, para saberlo, hace falta observar las caracte-
risticas de las sociedades contemporaneas, sus formas de articulaciéon
en torno a la dotacién de bienestar, sus instituciones y, sobre todo, sus
practicas de integracion en la vida cotidiana, convertidas en experien-
cias y testimonios. Hace falta, pues, una reconstruccion de la situa-
cién social de las personas con discapacidad y, aun antes, describir
el contexto social contemporaneo en el cual todos estos cambios se
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han dado. Especificamente, toca hablar de la presencia del tema de la
discapacidad hoy en dia a partir de su principal instrumento articula-
dor: la Convencién de los Derechos de las Personas con Discapacidad.

1.2. LA CONVENCION COMO PUNTO DE INFLEXION

Las trayectorias sociopoliticas que desde el afio 2007 han seguido los
paises del mundo tras firmar y ratificar la Convencién de los Derechos
de las Personas con Discapacidad de la Organizacion de las Naciones
Unidas dan cuenta de un proceso intencionado de cambios en la forma
como se institucionaliza la discapacidad dentro de la problematica
social vigente en ellos. Sin embargo, como se hard notar a lo largo de
las siguientes paginas, han sido caminos diversos, que amplian las
coberturas, pero exponen situaciones particulares que hacen pensar
que los avances aun siguen siendo pocos, o los objetivos atin estan
lejos de ser alcanzados, y es tan valido en todo el mundo como en
Latinoamérica y los paises sobre los cuales se particulariza a manera
de muestra: Chile, México y Ecuador.

Hoy en dia los derechos de las personas con discapacidad se
entienden en el marco méas general de los derechos humanos; sin
embargo, en su forma original, dada en 1948 mediante la Declaracién
Universal de los Derechos Humanos, no se hace mencidn alguna a las
condiciones de discapacidad de la poblacidon en general. El Sistema
Universal de Derechos Humanos (subn), creado en afios posteriores,
fue el instrumento por medio del cual se buscd dar mayor especifi-
cidad al contenido de la Declaracién original. A finales del siglo xx,
estaba compuesto por los siguientes instrumentos juridicos interna-
cionales: el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos de
1960, el Pacto Internacional de Derechos Econdémicos, Sociales y Cul-
turales del mismo afo, la Convencién Internacional sobre Eliminacion
de Todas las Formas de Discriminacién Racial de 1965, la Convencién
sobre la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacidon con-
tra la Mujer de 1979, la Convencién contra la Tortura y Otros Tratos
o Penas Crueles, Inhumanas o Degradantes de1984, y la Convencién
sobre Derechos del Nino de 1989. En todos estos documentos hay
presencia de los temas de invalidez, minusvalia o discapacidad, o de
grupos poblacionales especificos como los “retrasados mentales” o los
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“lisiados” como prioritarios de atencién y proteccion. Se puede afirmar
que hay una cierta transversalidad del tema, aunque de manera difusa
y poco estructurada (Astorga Gatjens, 2009:262-263).

El seguimiento del Pacto Internacional de Derechos Econémicos,
Sociales y Culturales (pipEsc) en el comité de las Naciones Unidas
especificamente implementado para ello permiti6 establecer en tér-
minos generales un diagnéstico de la situacion de las personas con
discapacidad a lo largo de las décadas de 1980 y 1990, a partir de la
informacion recogida por los Estados parte en los informes sobre su
implementacion. Sin embargo, prob6 ser una estrategia poco sistema-
tica y desestructurada, pues no todos los Estados informaban al res-
pecto. En Latinoamérica, region en la cual todos los paises salvo Cuba
son signatarios del ripEsc, solo seis paises registraron algtin avance o
problema enfrentado en la garantia de los derechos econdmicos, socia-
les y culturales para las personas con discapacidad: Brasil, Ecuador,
Guatemala, Honduras, Reptblica Dominicana y Uruguay. Informes
presentados a otras comisiones de las Naciones Unidas carecen por
completo, durante estos afios, del enfoque de discapacidad (Samaniego
de Garcia, 2006:76, 80).

La Asamblea General de la Organizacién de las Naciones Unidas
impulsé en 1971 y 1975 dos declaraciones que llevaban a un reconoci-
miento mayor de los derechos de las personas con discapacidad, en el
marco de un conjunto de resoluciones del Consejo Econémico y Social
que llamaban a la “prevencion de la incapacitacion y la readaptaciéon
de los incapacitados”: la Declaracién de los Derechos del Retrasado
Mental (Resolucién 2856, onu, 1971) y la Declaracion de los Derechos
de los Impedidos (Resolucion 3447, onNu, 1975). Ambas declaraciones
tenian un caricter mas exhortativo que vinculante, procedian de traba-
jos de las comisiones de la Asamblea General y no suponian un instru-
mento que requiriera la ratificacion vinculante de los Estados a través
de consultas a sus cuerpos legislativos o deliberativos. En cuanto a
contenido, tampoco ofrecian un marco de accién mayor, pues enun-
ciaban en términos muy generales derechos fundamentales, sociales
y econdmicos basicos, pero partiendo de la idea del retraso y la inva-
lidez de la poblacién con discapacidad, como si se tratara de grupos
que requirieran cuidados mas que derechos o libertades. Como sefala
Brogna, el término “impedido”, presente en ambas declaraciones,
“designa a toda persona incapacitada de subvenir por si misma (...)
a las necesidades de una vida individual o social normal” (Brogna,
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2009:186). Si bien se trata de avances importantes en la materia, su
impacto fue minimo. Muestra de ello es que en toda la bibliografia
revisada sobre la historia de las politicas para las personas con dis-
capacidad en Chile, México y Ecuador no hay una sola referencia a
estas declaraciones. La materializacién de los esfuerzos en cada paifs,
como se ha sefalado varias veces, dependia de esfuerzos personales
concretos o de colectivos en constante movilizacion.

Al respecto, es importante sefalar la importancia del movimiento
organizado internacional de las personas con discapacidad en el
empuje de una agenda mas incluyente y atenta a la situacién social de
esta poblaciéon. Hay quien ubica la aparicién de este movimiento en
los afios 60, emparejado justamente con la emergencia de las luchas
de los movimientos obrero, feminista y por los derechos civiles de las
minorias raciales (Goodley, 2011:3). En aquel periodo, la lucha se centro
en “desmedicalizar” los discursos en torno a la discapacidad en pos
de perspectivas complejas e interdisciplinarias para la comprension
del fendmeno, la autopromocién y la autonomia, la eliminacion de
las barreras al acceso a los servicios sociales, como la educacioén, la
salud y la promocidn laboral, y sobre todo la eliminacién del labelling,
o etiquetado, practica ampliamente ejercida por las ciencias médicas
y del comportamiento que, al permear las sociedades, se convertia
en estigma y por tanto marca imperecedera en la personalidad de
los individuos con discapacidad, concebidos como un problema en si
(Shakespeare, 2006; Goodley, 2011). Los esfuerzos en la materia fueron
notables y, desde la década referida a la fecha, importantes coordina-
doras, asociaciones y organizaciones de la mas diversa indole aparecen
en el panorama social de las naciones industrializadas.

La visibilidad lograda durante el periodo, promovida en gran medida
por las acciones del movimiento organizado de las personas con disca-
pacidad a escala mundial, fue notable. La declaracién del Afilo Mundial
de los Impedidos en 1981 y de la Década de los Impedidos entre 1983 y
1992' no solo supusieron la puesta del tema en el centro de la discusiéon
publica mundial, sino la buisqueda activa y dirigida de marcos vincu-

1. Eluso del término “impedido” viene de la traduccion directa del inglés de la palabra
impaired, aunque en espafiol el término mis comun durante estos afios para referirse
a las personas con discapacidad era el de “minusvalidos”, como se aprecia en la Ley
de Proteccioén del Minusvéalido ecuatoriana de 1980, o la Ley de Integracion Social del
Minusvalido espanola de 1982.
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lantes en las naciones pertenecientes a la oNu para la promocion y el
desarrollo de la poblacién con discapacidad (Goodley, 2011:3). Se gene-
ran, pues, espacios para la conciencia, la reflexion y la sensibilizacion
de orden supranacional, y detras de esos espacios estuvo el activismo
desde la discapacidad, primero en sus referentes nacionales y luego
en cuerpos organizativos mucho mas amplios, como la Internacional
de las Personas con Discapacidad (prr, su sigla en inglés) y el Instituto
Interamericano sobre Discapacidad (1p), organizaciones constituidas y
reconocidas como interlocutoras ante los mas diversos organismos del
sistema de la onu (Astorga Gatjens, 2009; Goodley, 2011).

Derivado de lo anterior, también desde el sistema de la onu, en 1982
se lanza el Programa de Accién Mundial para los Impedidos (pami),
con el objetivo de “promover medidas eficaces para la prevencion de
la incapacidad, la rehabilitacion y la realizacion de los objetivos de
participacion plena de los impedidos en la vida social y el desarrollo,
y de igualdad” (onu, 1982). Este programa suponia un acciones concre-
tas en el campo de la promocién de los derechos de las personas con
discapacidad, aunque, como se puede apreciar, y congruente con el
paradigma vigente en el momento, desde el enfoque rehabilitatorio y
normalizador. Al igual que con las declaraciones de la década anterior,
el pam1 fue una resolucion de la Asamblea General sin caracter vincu-
lante; sin embargo, contd con un soporte mayor de las organizaciones
de personas con discapacidad en el mundo y en numerosos paises, 1o
que hizo que su difusién fuera mucho méas amplia.

Al mismo tiempo, desde el ambito de la Organizacion Mundial de
la Salud se establece un nuevo concepto para delimitar qué es y qué no
es discapacidad, que tiene por principal caracteristica la integracién
de una dimension social en su disefio, al contrario de otros anteriores
que eran eminentemente bioldgicos, sanitarios o comportamentales.
Asi, de aquel esfuerzo se concluy6 que la discapacidad surge cuando
hay “restriccion o ausencia de ciertas capacidades necesarias para
realizar alguna actividad dentro del margen que se considera “normal”
para el ser humano en los Ambitos sensorial, neuromusculoesquelé-
tico e intelectual (Sanchez Escobedo, 2002:215).2 Con esto se concluye
que la discapacidad es ante todo una categoria compleja que “refleja

2. Aunque también se incluyen ciertas enfermedades cronicas (conocidas en algunos
textos como “discapacidad visceral metabodlica”, cfr. Sinchez Escobedo, 2002) y tras-
tornos mentales (que también forman parte del Manual diagndstico y estadistico de los
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una interaccion entre las caracteristicas del organismo humano y las
caracteristicas de la sociedad en la que vive” (oms, 2009). Integrar a
la sociedad en algo que otrora era campo exclusivo de las ciencias
médicas y del comportamiento implica abrir las perspectivas de ana-
lisis, atencidn e intervencién. Implica concebir a las personas con
discapacidad como seres que también enfrentan limitaciones en su
interaccion y funcionalidad social, lo cual, al sumarse a las condiciones
especificas del cuerpo, los sentidos, el intelecto o el comportamiento,
da por resultado la aparicion de situaciones de vulnerabilidad, des-
igualdad, exclusion y otros fendmenos sociales adversos que requieren
analisis e intervencion propia. Se trata de un concepto més flexible
y autbnomo, capaz de suscribirse en las modificaciones del espacio
social contemporaneo, en los nuevos drdenes institucionales y en las
interacciones de la vida cotidiana.

En 1983, y derivado de esa corriente de cambios en el orden norma-
tivo internacional, la Organizacién Internacional del Trabajo publica
el Convenio Sobre la Readaptacion Profesional y el Empleo (Personas
Invéalidas) No. 159, mejor conocido como Convenio 159, como una apor-
tacion para la construccién de condiciones de plena participacion de
esta poblacién en la vida social y el desarrollo, a partir de la garantia
del derecho al trabajo y la igualdad, con el objetivo de “permitir que la
persona invalida obtenga y conserve un empleo adecuado y progrese
en el mismo, y que se promueva asi la integracién o la reintegraciéon de
esta persona en la sociedad” (ort, 2008:4). Este convenio, asi como la
Recomendacion Sobre la Readaptacion Profesional y el Empleo (Per-
sonas Invalidas) No. 168 (Recomendacion 168) del mismo afio, vincula
a los Estados parte a elaborar politicas que garanticen el derecho al
trabajo para las personas con discapacidad, a partir de acciones espe-
cificas tales como la creacién de oportunidades de empleo especificas
para esta poblacidn, el impulso del empleo protegido, la capacitacion,
el autoempleo y el cooperativismo de las personas con discapacidad,
la accesibilidad al trabajo y el transporte, las exenciones fiscales para
empleadores, la elaboracion de programas de integracion o reintegra-
cién laboral desde la esfera de las politicas publicas, la dotacién de
ayudas técnicas, y la evaluacién del impacto de estas practicas, todo

trastornos mentales-psm) segtn la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y la Salud (crr) de la Organizacion Mundial de la Salud adoptada en 2001.
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en estrecha relacién con asociaciones patronales, sindicatos y orga-
nizaciones no gubernamentales de las personas con discapacidad en
cada pais (ort, 2008:16-18). Hoy en dia, el Convenio 159 esta enmarcado
en la esfera de recomendaciones e iniciativas de la ortr que componen
el concepto de trabajo decente.

En 1993, tras evaluar los resultados de la Década de los Impedi-
dos y el rami, se publican las Normas Uniformes para la Equiparacion
de Oportunidades de las Personas con Discapacidad, con el objetivo
de responsabilizar a los Estados respecto de la adopcién de medidas
adecuadas para la eliminacion de los obstaculos al desarrollo de esta
poblacion (oNu, 1993). Aunque se trata de otro instrumento no vin-
culante, persigue el objetivo de que su difusion y su practica se con-
viertan en “normas internacionales consuetudinarias” que den pie a
una declaracion mucho méas amplia en el futuro, y con mecanismos de
supervision permanentes en la figura de una comision especial enca-
bezada por un relator, y estableciendo como aliados estratégicos a las
organizaciones no gubernamentales de las personas con discapacidad
locales en el seguimiento de su implementacién (onu, 1993). Con todo,
su impronta se notd en informes y otros instrumentos de coordinacién
internacional, el mas relevante de los cuales es el Proyecto del Milenio,
donde la variable discapacidad se incorpor6 de manera transversal en
los ocho objetivos que lo componian para la reduccién de la pobreza
global para el afio 2015 (Samaniego de Garcia, 2006:89-97).

El hito mas importante en esta materia se vendria a dar en el aflo
2000, con la aprobacion en la Asamblea General de la onu la Conven-
cion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (onu, 2007)
como cuerpo universal para garantizar el acceso a la vida digna, el
bienestar y la inclusidn de las personas con discapacidad en el mundo.
El camino hacia la aprobacién de la Convencion es la historia de como
el activismo de naciones en vias de desarrollo (principalmente lati-
noamericanas, encabezadas por la delegacién mexicana, promotora
original del acuerdo) y de la organizacién de las personas con disca-
pacidad a escala internacional se enfrent6 a grandes retos en la onu,
primero para legitimarse como voz necesaria en el proceso de redac-
cién y, posteriormente, para vencer las oposiciones al instrumento,
principalmente de las naciones desarrolladas. El lema Nothing about
us without us (“Nada sobre nosotros sin nosotros”) y la necesidad de
impulsar iniciativas desde el llamado Sur Global se convirtieron no
solo en una consigna de reivindicacion histérica, sino también en la
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principal demanda de estas partes ante la redacciéon de un documento
que pretendia ser el garante de un desarrollo inclusivo amplio.

Las consecuencias de ello se sintieron a lo largo de todo el proceso.
Las diferentes asociaciones de influencia nacional y regional se pudie-
ron involucrar en foros en la materia realizados en todo el mundo, y
doce de ellas fueron elegidas para participar en el llamado Comité ad
hoc, integrado ademas por veintisiete delegaciones nacionales, las cua-
les se encargarian directamente de la redaccion del borrador que seria
aprobado por la Asamblea General (Astorga Gatjens, 2009:267-268).
Paralelamente, y como érgano consultor de las doce organizaciones
involucradas en el Comité ad hoc, se cre6 el Caucus Internacional
sobre Discapacidad (ipc, su sigla en inglés), el cual trascendi6 a los
hechos y hoy en dia es un referente internacional en la materia, y aglu-
tina a mas de ochenta organizaciones de distintas partes del mundo
(Astorga Gatjens, 2009:268-269). A partir de ahi, en los espacios nacio-
nales los cambios no se han hecho esperar, sea producto de la sinergia
provocada por la ratificacion de la Convencidn, sea por el activismo de
las personas con discapacidad o una combinacién de ambos.

La Convencion en si establece como objetivo primordial “promo-
ver, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de
todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las
personas con discapacidad”, a través de un compromiso vinculante de
los Estados, como establece el articulo 42:

Los Estados Partes se comprometen a asegurar y promover el pleno ejercicio

de todos los derechos humanos y las libertades fundamentales de las personas

con discapacidad (...). A tal fin, los Estados Partes se comprometen a:

a) Adoptar todas las medidas legislativas, administrativas y de otra indole
(...) para hacer efectivos los derechos reconocidos en esta Convencion.

b) Tomar todas las medidas pertinentes (...) para modificar o derogar leyes,
reglamentos, costumbres y practicas existentes que constituyan discri-
minacion.

c¢) Tener en cuenta en todas las politicas y programas la proteccién y pro-
mocién de los derechos humanos de las personas con discapacidad (onu,
2007:6).

La Convencion se convirti6 en el instrumento del supa mas avanzado
y progresivo de todos los vigentes, al incorporar los enfoques de no
discriminacion e inclusién, asi como un complejo sistema de protec-
ciones con perspectiva de género, infancia, pueblos y comunidades
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indigenas, migrantes y poblacién con discapacidad en situacién de
pobreza y exclusion. Ademas, complejiza los alcances de instrumentos
juridicos anteriores al promover una toma de posicién activa y pro-
gresiva en areas como la accesibilidad, la proteccion frente a riesgos
y emergencias humanitarias, el reconocimiento igualitario frente a
la ley, el acceso a la justicia, la seguridad, la proteccién frente a la
tortura y los tratos degradantes, contra la explotacion, la libertad de
desplazamiento y movilidad, el derecho a la vida independiente y en
comunidad, a la expresion y la informacion, a la educacion, la salud,
la rehabilitacidn, el trabajo, la proteccion social, la participacién poli-
tica, y la participacion en la vida cultural, la recreacion y el deporte
(articulos 5 al 31 de la Convencién).

Solo en el dia de apertura a firmas, el 30 de marzo de 2007, 84 paises
presentaron su adhesién a los principios emanados de la Convencion.
Sin embargo, esto no signific6 necesariamente su entrada en vigor,
pues, al tratarse de una convencion vinculante y sometida a examen
periddico en el subh, debia ratificarse por los cuerpos legislativos de
los Estados Partes. Tal cosa no ocurre sino hasta el 3 de mayo de 2008.
Para el mes de julio de 2014, 158 paises habian firmado la Convencién,
de los cuales 147 ya la han ratificado (oNu, 2014).

El proceso de implementaciéon de la Convencion en los Estados
Partes no ha estado exento de polémicas. Si bien la mayoria de ellos
ha accedido ala firma y ratificacioén sin mayor complicacién o tramite,
hay algunos ejemplos puntuales que indican que el debate en el tema
no se ha cerrado. Numerosos paises han presentado reservas o “decla-
raciones interpretativas” por medio de las cuales limitan la accién
integral del instrumento. Para el mes de marzo de 2015, 31 paises habian
presentado alguna reserva al cuerpo de la Convencion en areas tales
como la capacidad juridica y el derecho al matrimonio igualitario (lo
que algunos gobiernos, como el de Israel, interpretan como un intento
de legalizacién de matrimonios diferentes al heterosexual), o interpre-
taciones a la redaccidn de ciertos articulos, como el relacionado con
el derecho a la vida (que el gobierno de Malta interpreta como una
prohibicion del aborto). Paises como Iran o El Salvador, por ejemplo,
aunque reconocian la extension y el alcance de la Convencion, elabo-
raron declaraciones por medio de las cuales proclaman la primacia de
sus leyes nacionales por encima de esta, aun cuando expertos inter-
nacionales y el Comité de los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad (corcp, 6rgano creado para el seguimiento y la vigilancia de la
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Convencion) sefialan lagunas legales y politicas en su funcionamiento
interno. Ademas de El Salvador, México y Venezuela fueron los inicos
paises latinoamericanos que han presentado alguna declaracién inter-
pretativa. En el caso de estos dos ultimos paises, respecto del articulo
12, parrafo 2, que establece la proteccidén de la capacidad juridica de
las personas con discapacidad, sefialan que sus leyes nacionales ofre-
cen mayores protecciones que la Convencion al respecto, asunto que
ha sido fuertemente criticado por el movimiento organizado de las
personas con discapacidad (y mas especificamente, de las personas
con discapacidades intelectuales o mentales), al considerar que asi se
extiende el paternalismo y se mina el desarrollo de la autonomia y la
vida independiente de esta poblacion? (onu, 2015).

Otro asunto particular ligado a la Convencién tiene que ver con
la firma y la ratificacién de su protocolo facultativo, por medio del
cual los Estados Partes se comprometen a someterse a la vigilancia
del corep de la oNuU y entregar informes periédicos sobre el avance
y el estado actual de la implementaciéon de la Convencién. Para julio
de 2014, solo 82 paises habian firmado y ratificado el protocolo; en el
grupo de paises que no lo han hecho destacan Estados Unidos, Rusia,
China e India. Se trata de paises con fuerte liderazgo social, politico y
econémico global, pero que se han negado a someterse a una revision
de sus politicas internas en la materia, asi como en otras tantas dentro
del subu# (Flores Camacho, 2014). En Latinoamérica, solo Colombia 'y
Cuba no han ratificado el protocolo facultativo.

Es asi, en este marco general de cambios a escala internacional,
que se generan las condiciones necesarias para que en las estructuras
juridicas, politicas, programaéticas e institucionales de Chile, México
y Ecuador se gesten cambios importantes en la forma que se entiende
la proteccidn social y el bienestar de las personas con discapacidad.

Meéxico retird su declaracion interpretativa el 3 de enero de 2012 (onNu, 2015).

4. Resalta el caso estadounidense, cuyo senado no ha ratificado la Convencién ni el pro-
tocolo facultativo, en el entendido de que la mayoria de los participantes en la toma
de esta decision (el Senado mismo, el gobierno federal, y numerosas onG de personas
con discapacidad) “estin en el acuerdo de que la ratificacién de los Estados Unidos
esta dirigida solo para darle al pais una mayor influencia sobre otros, y no para mejorar
el disfrute de los derechos humanos para las personas con discapacidad en el pais”,
al considerar que la presencia de un representante estadounidense en el Comité es
necesaria para que “influya en las decisiones e interpretaciones” hechas por este, como
si se tratara de consolidar una posicién geopolitica estratégica (Minkowitz, 2013).

W
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Estos tres paises firmaron y ratificaron tanto la Declaracién de Guate-
mala como la Convencion y su protocolo facultativo, han participado
activamente en las deliberaciones internacionales en la materia, y han
promovido cambios fundamentales hacia la creacioén de sociedades
mas abiertas, participativas e incluyentes de la discapacidad. ¢Pero
como, concretamente? Y, sobre todo, équé cambios concretos, tanto
en lo material como en lo simbélico, han generado? Son preguntas
a responder con el desarrollo de este texto, en pos de reconstruir la
situacién social de las personas con discapacidad en la regién y los
paises de estudio.






2
LA BASE ANALITICA SUBYACENTE

continuacion se presentan algunas consideraciones teéricas

que tienen el objetivo de complejizar la construccién pro-

blematica hecha en el capitulo anterior, y sirve de sustento
para el analisis de los procesos de integracion en los tres niveles de la
realidad social en los cuales se presentan: los regimenes de bienestar y
las politicas sociales para la discapacidad como parte de la estructura
funcional de la sociedad, las instituciones de integracion sociolaboral
de personas con discapacidad como bisagra y los procesos mismos
de integracion de estas personas en centros de trabajo incluyentes y
diversos, como ultimo eslabdn de la cadena aqui propuesta. Con ello
se obtienen elementos para describir de manera mas compleja los
casos de estudio e interpretar un camulo de fendmenos que, como se
insisti6 en el capitulo anterior, vinculan intrinsecamente las estruc-
turas sociales con el curso de las practicas cotidianas de interaccion.

2.1. LOS REGIMENES DE BIENESTAR Y LAS POLITICAS SOCIALES
PARA LA DISCAPACIDAD

Detras de las multiples articulaciones y formas que toma el concepto
de régimen de bienestar en el mundo contemporaneo, lo que subyace
es un conjunto de conceptos que, a la manera de objetivos simbdlicos,
se plantean para coordinar sus acciones y ejercer la especial influencia
que se espera tengan en el entramado social resolviendo los princi-
pales problemas que lo aquejan. Finalmente, de lo que se habla es
de consensos para la atencidn y la gestion de los riesgos sociales en
lugares y momentos determinados.

El primer elemento subyacente para la construccién de estos con-
sensos es la idea de “cuestion social”, entendida como una matriz
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de preguntas que permite “definir los temas que exigen intervencion
publica, es decir, aquellos que tematizan la politica social, estable-
cen su agenda y sus alcances, asi como un horizonte simbodlico de
caracter sociopolitico para los actores interesados en ella” (Barba,
2010:25). Quizas la pregunta mas importante dentro de dicha matriz
es la relacionada con una conciliacion que se muestra aparatosa desde
el surgimiento del capitalismo industrial hacia el siglo xvmr: “écémo
asegurar el progreso econémico (...) de la sociedad industrial ante la
amenaza politica y moral generada por la condiciéon de pobreza de la
clase obrera?” (Barba, 2010:27). Al tratar de dar respuesta a esta pre-
gunta surgen las mas diversas iniciativas para la atencién a los princi-
pales problemas sociales ligados a esos dos fendémenos (el capitalismo
industrial y 1a pobreza de la clase obrera).

Por supuesto, se habla de construcciones simbélicas que se mue-
ven en un espacio que no es material, pero cuyas implicaciones y
consecuencias si lo son, y, al tener dicha caracteristica, supone confi-
guraciones muy propias (y por tanto volatiles) de lo que se entiende
por otros dos elementos subyacentes a los regimenes de bienestar: la
construccion misma de las nociénes de “problema social” y “riesgo”.

En lo que respecta a la construccién de los problemas, lo primero
que se identifica es que este es un aspecto generalmente cambiante,
que se modifica segtin las necesidades sociales de cada espacio y
momento. Bien puede ser que “la gente tiene problemas” o que “algu-
nas personas son un problema”, lo cual ya condiciona las respuestas
que desde el espacio social se dan para atenderlos: mientras que la
primera construccion alude a un asunto de redistribucién equitativa
de los recursos y los riesgos en pos de la justicia social, la segunda se
relaciona con el orden social, o con el mantenimiento de determinado
statu quo. O bien, una vez que se identifican los problemas, a la hora
de tratar de dimensionar sus origenes se puede ir de concepciones
como que estos son inevitablemente “parte de la naturaleza humana”,
inherentes a su condicién y por tanto una especie de destino inexo-
rable al que individuos o grupos estan condenados; o bien, de forma
inversa, que el problema surge como consecuencia inevitable de las
acciones, actitudes y predisposiciones de tales individuos o grupos,
usualmente desviantes o viciosos; o quizas todo lo contrario, que en
realidad los problemas sociales ni son naturales ni son imputables a
las actitudes de las personas, sino son externos a estas, son efectos
de causas politicas y econdmicas propias de un tiempo que integra a
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algunos y excluye a la mayoria al mismo tiempo (Clarke y Cochrane,
1998). Lo que se puede observar en estas multiples formas de conce-
bir los problemas sociales y sus origenes es el cambiante pulso de las
sociedades contemporaneas. Los ejemplos que permiten visualizar
lo anterior son muchos, y quizas el mas facil de observar es el de la
pobreza misma como un problema, que ha pasado de ser considerada
parte de la naturaleza humana, a uno propio de los que la padecen (“los
pobres lo son porque quieren”), a uno que tiene que ver con la distri-
bucién inequitativa de la riqueza y las oportunidades. En posteriores
paginas se explicara cOmo esta nocidn esta presente, también, en la
construccion de la discapacidad como problema social.

Lo anterior nos lleva necesariamente a la nocién de riesgo, una
construccion simbolica también que subyace a la estructura actual de
los regimenes de bienestar y a la nocién misma de los problemas con-
siderados asi por las sociedades en lugares y momentos determinados.
Se consideran riesgos para la sociedad todas aquellas situaciones que
se originan en “fuentes mas all4 del control de cualquier individuo” y
que comprometen el logro de los grandes objetivos sociales al afectar
a colectivos o grupos determinados (Esping-Andersen, 2000:37). Como
se ha discutido hasta ahora, los riesgos son tan cambiantes como los
tiempos mismos, siempre de acuerdo con un conjunto de variables que
permiten pensarlos como bloques constituyentes de la forma en que
esta ordenada la sociedad contemporanea. Esping-Andersen organiza
los riesgos sociales en tres tipos mas 0 menos comunes que Se corres-
ponde con las nuevas inequidades que han surgido por las transfor-
maciones econémicas y politicas de los tltimos afnos: los de clase, que
implican una distribucién desigual de determinado riesgo entre un
estrato social concreto; los de la trayectoria final, donde determinado
problema esta fuertemente asociado con el perfil etario del afectado y
su grupo, y los intergeneracionales, donde de nuevo tenemos un riesgo
desigualmente distribuido en un estrato especifico, pero que, ademas,
pareciera inherente a su origen (social o étnico), al heredarse y ser
heredado alo largo de generaciones (Esping-Andersen, 2000:59-74).

Teniendo como escenario cualquiera de estas logicas, surgen las
politicas sociales. De acuerdo con Esping-Andersen estas significan
“la administracién publica de los riesgos sociales; algunos riesgos son
permanentes, otros vienen y van con el curso de la historia” (Esping-
Andersen, 2000:36), como ya se pudo observar. La forma en que todo
esto se articula en un continuo (desde la cuestion social hasta las
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politicas, pasando por la construccién social de los problemas y los
riesgos susceptibles de atencion y administraciéon) recibe el nombre
de régimen de bienestar, el cual puede ser entendido como “la com-
binacion interdependiente en donde el bienestar es producido y dis-
tribuido entre el Estado, el mercado y la familia” (Esping-Andersen,
2000:34-35).

Las formas en que se articulan estos factores ofrecen una posi-
bilidad muy variada de combinaciones. Esping-Andersen, en su pro-
puesta tedrica original, discute ampliamente las caracteristicas de los
regimenes de bienestar vigentes hacia principios de la década de 1990
en Europa Occidental, identificando grandes clusters en los cuales
se podia organizar a los paises de la region a partir del analisis de la
combinacién de las tres variables sefialadas en el parrafo anterior,
y que a su vez constituyen las principales variables de analisis para
este trabajo de tesis en este nivel de estudio. Tanto en la obra origi-
nal (Esping-Andersen, 1990) como en revisiones posteriores (Esping-
Andersen, 2000) se describen de manera general tres “mundos” o
grupos de naciones segtn el régimen de bienestar con que contaban.

El primero y tal vez el mas clasico es el modelo liberal, que tiene
sus raices en el siglo x1x, una época de rampante desarrollo econ6-
mico, pero de precarizacion y agudizacion de los riesgos sociales
para los trabajadores. Mucho ha cambiado desde entonces, pero en
esencia su propuesta es reflejar “el compromiso politico de minimi-
zar al Estado, individualizar los riesgos y fomentar las soluciones de
mercado” (Esping-Andersen, 2000:74-75). La tesis basica de la escuela
econdmica liberal, presente en la forma de estructurar las respuestas
ala cuestion social. La caracteristica central de estos regimenes es la
residualidad en varios sentidos: las garantias de proteccién publica
se limitan a un catalogo acotado de “malos riesgos” identificados por
medio de evaluaciones rigurosas y excluyentes y la apuesta cada vez
mayor de un mercado abierto ala competencia en la dotacién de servi-
cios sociales en general (Esping-Andersen, 2000:75-76). El modelo, por
ser el mas afiejo, es también el mas representativo de las economias
capitalistas mas clasicas: el grupo de paises anglosajones, liderados
por el Reino Unido.

El régimen socialdemocrata, el segundo en la lista, basa su pro-
puesta en el universalismo de los servicios publicos, lo que implica
“una cobertura contra riesgos global y unos niveles de subsidio gene-
rosos” (Esping-Andersen, 2000:78). La aparicion de este modelo se
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corresponde con las grandes crisis del empleo de la primera mitad del
siglo xx, y esta fuertemente identificado con los gobiernos de izquierda
socialdemocrata de los paises ndrdicos vividos por largas temporadas
de tiempo en diferentes etapas del siglo anterior. Tal vez la nocién
clave para entender el régimen socialdemocrata es la de los derechos,
pues se concibe que estos son indispensables no solo para el desarro-
llo personal o del grupo, sino también para el avance econdmico del
pais (contrariamente a la nocidén de “privilegio”, que parece permea
las ideas del régimen liberal). En esta clase de configuracion se puede
observar una “tentativa deliberada de marginar el papel de la asistencia
basada en necesidades (...) y de minimizar o abolir completamente la
dependencia en el mercado” (Esping-Andersen, 2000:78). Este modelo,
propio de las naciones escandinavas, aunque fuertemente influido en
su momento por el Informe Beveridge del Reino Unido de posguerra,
supone que el Estado provea un “minimo nacional” de ingresos y ser-
vicios “que permitiera enfrentar los riesgos de la vida y los alentara
a mejorar sus propias condiciones de subsistencia (Ordoéfiez Barba,
2002:26), con lo que logra un grado de desmercantilizaciéon de los
servicios sociales muy alto.

El tercer mundo de los regimenes de bienestar lo constituye el
modelo conservador, que obtiene este nombre por la clase de coa-
liciones politicas que le dieron origen en la Europa Continental de
la segunda mitad del siglo xx. Su origen se inspira “en el estatismo
monarquico, en el corporativismo tradicional o en la doctrina social
catdlica” (Esping-Andersen, 2000:81). Los regimenes de bienestar
identificados con esta corriente parecen compartir dos rasgos elemen-
tales: la segmentacion y el familismo (Esping-Andersen, 2000:81). El
primero consiste en la creacién de complejos tabuladores de ingresos
y beneficios sociales basados en el estatus social del trabajo asala-
riado considerado “normal”, configurados en funcién de presiones y
acuerdos histoéricos (el ejemplo mas comtn en cualquier pais con este
régimen es el de los burdcratas organizados). El familiarismo, por su
parte, implica la configuracién de una proteccioén social inclinada al
modelo del varén-cabeza de familia y “al caracter central de la familia
como dispensadora de cuidados, y en ultima instancia, responsable del
bienestar de sus miembros” (Esping-Andersen, 2000:83). Un enfoque
con estas caracteristicas promueve la asistencia social paliativa antes
que la generacion de derechos sociales para los que se encuentran
fuera de esta ldgica salarial. En su momento, Alemania y Francia fue-
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ron consideradas ejemplos dentro de este grupo, y trazan sus origenes
desde finales del siglo x1x, con la aparicién de los primeros sistemas
de seguridad social y pensiones en Alemania durante la cancilleria de
Otto von Bismarck (de ahi que suela afirmarse que este es un modelo
“bismarckiano”).

En latabla1se presentan las caracteristicas mas generales de estos
tres “mundos”.

TaBLA 1
Caracteristicas generales de los regimenes de bienestar
(Esping-Andersen, 2000)

Liberal Socialdemécrata Conservador
Lugar de la familia Marginal Marginal Central
el Estado Central Marginal Marginal
el mercado Marginal Central Subsidiario
Modo de solidaridad Individual Universal Familiarismo
Corporativismo
Estatismo
Lugar de solidaridad Mercado Estado Familia
Grado de Minimo Maximo Alto (para el varon-jefe de
desmercantilizacion familia)
Ejemplos nodales Reino Unido, Suecia, Noruega, Alemania, Francia
Estados Unidos Dinamarca

Esta propuesta, sin embargo, no ha estado exenta de debate, tanto
por las variables utilizadas como por la organizacién de los paises en
grupos que daban la apariencia de ser monoliticos u homogéneos.
Ademas, se critico el hecho de que la tipologia no tomara en cuenta
otras variedades regionales dentro y fuera de la misma Europa Occi-
dental, o que no incluyera otra clase de variables para el analisis, como
la distribucion sexual del trabajo, la funcién estructurante (y no solo
subsidiario) de la familia, y la dificultad de tomar “como tal” el modelo
para emprender analisis comparativos mas exhaustivos (Del Valle,
2010:62). El mismo Esping-Andersen (2000) dio cuenta de ello en una
revision de su obra hecha cerca de diez anos después, en la cual senala
que “su modelo no habia sido pensado en términos de ‘tipo ideal” (Del
Valle, 2010:62), sino como un referente heuristico para el andlisis, por
lo que se abrié un panorama amplio en la investigacion sobre regime-
nes de bienestar en el mundo tomando en cuenta en mayor o menor
medida, como consideraciones iniciales, la obra del danés.
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Tal fue el caso de Latinoamérica, regién en la cual han surgido
importantes propuestas de organizacion tedrica de los regimenes de
bienestar para la comprensiéon mas amplia y compleja de estos con una
vision propia. Cada una de las propuestas por mostrarse a continua-
cién supone no solo una combinacion sui generis de las tres variables
basicas del analisis de Esping-Andersen, sino también la integracion
adicional de otras que le dan mayor consistencia a las explicaciones
que se hacen al respecto.

Una primera aproximacion al problema de la organizaciéon de los
regimenes de bienestar latinoamericanos por grupos representativos
es de corte econdémico, segun los niveles de gasto social que los pai-
ses de la region hacen para la atencidn a su poblacion en situacion de
vulnerabilidad y riesgo. Se trata de una primera “propuesta de agrupa-
miento para reducir la complejidad”, en palabras de Barba (2007:294).
De acuerdo con Cominetti y Ruiz (en Barba, 2007:2906), es posible
identificar tres grupos de paises segtin su gasto social antes de las
grandes crisis latinoamericanas de la década de los afnos 8o: paises de
rango alto con niveles de gasto promedio del 16% del producto interno
bruto, rango medio con niveles promedio del 10% del 1B, y rango bajo
con gasto promedio del §%. En el primer grupo de paises se encuentran
los del Cono Sur (Uruguay, Chile y Argentina), Costa Rica y Brasil; en
el segundo, Venezuela, Ecuador, Nicaragua, México y Colombia; en el
ultimo, paises como Peru, Paraguay, Bolivia, Guatemala y Honduras.

El problema con este primer acercamiento es que, al centrarse en
el “cuanto se gasta”, olvida el “como” y el “qué”, en el cual hay que
tener en cuenta la enorme variedad regional en torno a los paises que
ligan sus niveles de gasto con el éxito del modelo de industrializacién
por sustituciéon de importaciones previo a la década de 1980, o bien a
la creacion de sistemas de seguridad social, a la dotacidén de sistemas
de proteccion social universal, o a la precariedad o inexistencia de
sistemas de proteccion amplios o residuales entre los paises de gasto
bajo (Barba, 2007:296-297). Por ello, se impone la bisqueda de un
enfoque con corte social, capaz de dar cuenta de esa vasta diversidad,
tratando de encontrar las convergencias entre paises que sean capaces
de servir como referentes de agrupamiento.

La propuesta mas clasica al respecto es la de Mesa Lago, que apa-
rece incluso antes que la de Esping-Andersen, por lo que no toma en
consideracion sus variables de andlisis sino otras que tienen como
objetivo resaltar el momento de origen de cada régimen de bienestar
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y relacionarlo con el grado de maduracién y solidez institucional que
tenfan hacia principios de la década de 1980. En su analisis, también
identifica tres grupos de paises. Un primer grupo llamado paises pio-
neros, establecio sus sistemas de seguridad social y pensiones hacia las
décadas de 1920 y 1930, caracterizados por altos niveles de cobertura
de la poblacién, aunque con considerables cuotas de acceso estratifi-
cado e insostenibilidad financiera (sobre todo ante las crisis econémi-
cas que se cernian sobre la region en los anos en que Mesa Lago llevaba
a cabo su andlisis). Los paises del grupo intermedio implementaron
sus primeras politicas de proteccién social amplias hacia la posgue-
rra, entre los afos 1940 y 1950, influidos por el Informe Beveridge y
las politicas socioeconémicas de corte keynesiano, y lograron niveles
medios de cobertura, con cuotas de acceso estratificado y niveles de
déficit menores en comparacién con el primer grupo. El tercer grupo,
el tardio, implementa sus politicas de seguridad social hacia los afnos
60y 70, en un ambiente de precariedad acentuada, con los menores
niveles de calidad y esperanza de vida de la region; dada su inmadurez
institucional, no podian garantizar una cobertura amplia de sus servi-
cios (Mesa Lago, 2005:13-14). Asi, pues, en el grupo pionero se encon-
trarian los paises del Cono Sur mas Cuba, Brasil y Costa Rica, entre
los intermedios Panama, México, Pert, Colombia, Bolivia, Ecuador
y Venezuela, y entre los tardios a los paises de Centroamérica (salvo
Costa Rica) y el Caribe (salvo Cuba).

Una critica comdn que se ha hecho a este modelo es que la madu-
raciéon no necesariamente va de la mano con el tiempo que determi-
nado sistema de proteccion social lleva implementandose. Filgueira
suscribe esta critica y ademas sefiala que la propuesta de Mesa Lago,
al ligar la maduracion con los niveles de gasto social de cada paifs,
se centra mas en el “cuanto” se gasta que en otros aspectos ya men-
cionados; pero ademas también critica de manera amplia lo limitado
del modelo de Esping-Andersen (ya habia aparecido para cuando
Filgueira llev6 a cabo sus primeros anélisis, hacia mediados de los
afios 90) al ser aplicado en Latinoamérica, pues sefiala que lo que ha
caracterizado a Europa Occidental y a los paises con economias mas
desarrolladas en el marco de la Organizacion para la Cooperacién y
el Desarrollo Econémico (ocpE) o no se ha consolidado o no existe
en nuestra region. Tales diferencias son la falta de democratizacion
politica, la existencia de movimientos obreros y de ciudadanos débi-
les y cooptados, y la existencia de un mercado econémico imperfecto
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y con tendencias oligopdlicas o monopdlicas (Barba, 2007:303-304).
Sumado a lo anterior, sostiene que los resultados finales de cada con-
figuracion en Latinoamérica distan mucho de alcanzar los niveles de
acceso, cobertura, desarrollo progresivo y dotaciéon de derechos que
los europeos y de las economias grandes de la ocpk si ofrecen, por
lo que no los considera “regimenes de bienestar” sino “modelos de
bienestar” (Filgueira, 1997).

Con todo esto, la propuesta de tipologia planteada por Filgueira
parte de la de Mesa Lago e intenta aportar una base social mas amplia
tomando en cuenta “coOmo” y “en qué” se ejerce el gasto publico, la
cobertura y la madurez institucional de los sistemas de proteccién
social en la region, su distribucion sectorial e indicadores de desarrollo
social “que no dependen exclusivamente de las politicas sociales”, pero
permiten captar mas ampliamente la complejidad de cada modelo (Fil-
gueira, 2005:13; Barba, 2007:307). Asi, establece una tipologia también
de tres grupos. El primero es el de los paises que ponen en practica
un modelo llamado universalismo estratificado, conformado por los
paises pioneros del Cono Sur, los cuales se caracterizan por una cober-
tura casi universal en materia de salud y educaciéon, mas un acceso
estratificado y escalonado a los beneficios ligados a la seguridad social.
Gracias a las exportaciones de productos primarios (ganado en Uru-
guay y Argentina, cobre y otros productos mineros en Chile), estos
paises obtuvieron una cantidad de recursos econémicos muy grande,
de los cuales pocos se destinaron a sostener la demanda de la fuerza de
trabajo, que para el caso no es ni alta ni costosa, ampliando el margen
de beneficio y por tanto la cantidad destinada a la expansion de las
coberturas sociales. Se considera en general a este modelo como el
mas parecido al régimen conservador propuesto por Esping-Andersen,
sobre todo porque en este se encuentra a paises con largas temporadas
de estabilidad politica hasta antes de los anos 8o (no necesariamente
ligadas a regimenes democraticos, pero si en su mayoria) y de grandes
masas corporativas (Filgueira, 2005:13-15).

El segundo grupo de paises lo constituye el del modelo dual, inte-
grado por Brasil y México, quienes, conforme a su aparicioén en el
periodo intermedio de acuerdo con Mesa Lago, presentaban antes de
los afnos 8o niveles de cobertura casi universal en educacién primaria 'y
altos niveles de cobertura (aunque estratificada) en servicios de salud.
Enlo que respecta a la seguridad social, los grados de incorporacion a
ella eran altos pero solo entre las corporaciones politicas que servian
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de sostén a los regimenes politicos del momento (unipartidista en
el caso de México, dictadura militar en el de Brasil) en materia eco-
ndémica, directamente involucrados en la industrializacién rampante
de aquel momento: obreros y trabajadores de las industrias extracti-
vas (principalmente la petrolera), pesada y manufacturera, asi como
empleados urbanos y burdcratas. Lo anterior suponia heterogeneidad
territorial en cuanto a cobertura social se refiere, pues, mientras las
ciudades y los grandes centros productivos estaban incorporados al
bienestar, no lo estaban las regiones urbanas pauperizadas o rurales
(Filgueira, 2005:24).

El dltimo grupo de paises lo constituyen aquellos con un modelo de
bienestar excluyente, integrado por Bolivia, Ecuador, Paraguay, Repu-
blica Dominicana, Guatemala, Honduras, El Salvador y Nicaragua. Se
trata de paises con niveles de pobreza que rebasaban en todos los casos
el 50% de la poblacién y con cobertura social y de salud menores al
20% hacia principios de la década de 1980. Filgueira rescata la idea de
Evans respecto de que en estos paises operan “Estados depredadores”,
en el sentido que “las élites se apropian para su beneficio del aparato
del Estado” con el objetivo de aumentar sus rentas (ligadas al oligo-
polio de la produccién primaria y la incipiente industria) y expandir
sus privilegios historicos a partir del uso de la capacidad fiscal del
Estado y su direccionamiento para la creacion de politicas excluyentes
que consoliden su posicidon. Conforme a esto, se beneficia de manera
residual con proteccion social a un limitado nimero de profesionales,
burdcratas y empleados, dejando excluida a una vasta mayoria de la
poblacidn, representada por trabajadores informales, campesinos y
obreros no calificados, todos ellos con algin grado de vulnerabilidad
o en situacion de pobreza (Filgueira, 2005:30-31).

Este modelo de Filgueira ha recibido dos criticas importantes. La
primera tiene que ver con su reticencia a llamar a los regimenes de
bienestar latinoamericanos como tales (salvo inicialmente el caso de
Costa Rica y muy posteriormente los de Uruguay y Argentina), por
los resultados que generan en el espacio social de su competencia.
Al respecto, hay que recordar que la nocién de régimen de bienestar
implica “reconstruir los procesos de negociacioén y conflicto sociopo-
litico, sociocultural y socioeconémico que generan una articulacién
especifica (nacional) de diversas esferas del bienestar y una distri-
bucién del mismo en beneficio de algunos sectores y detrimento de
otros” (Valencia Lomeli, 2010:69), y por otro lado ofrece el potencial
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heuristico de hacer andlisis comparativos que no caen ni en el funcio-
nalismo reduccionista ni el historicismo detallado (Barba, 2007:305).
La segunda critica tiene que ver con la falta de vinculacién con fené-
menos ligados a la industrializacion por sustituciéon de importaciones
(1s1) en el periodo previo a las crisis de los afos 80, especificamente
el crecimiento econémico y la inestabilidad del mercado de trabajo
(lo que provoca grandes cantidades de informalidad), asi como tam-
bién los niveles de exclusion social relacionados con la composicion
etnocultural de cada pais, necesarios para “comprender la tolerancia
a distintos niveles de exclusion social, que tienen sus origenes en la
historia y la cultura” (Barba, 2007:310).

En funciéon de estas criticas surge la propuesta de Barba, quien
considera como punto de partida analitico que los regimenes de bien-
estar latinoamericanos compartieron en sus inicios muchos de los
rasgos definitorios de los regimenes conservadores europeos (prin-
cipalmente por la eminencia del seguro social como principal sistema
de proteccidn), aunque con fuertes grados de autoritarismo y exclu-
sion, lo que hacia que arrojaran rendimientos desiguales (debido a
los niveles altos pero aun asi diversos de regresion, segmentacion
y exclusion) o que estos se diluyeran ante la falta de derechos y de
ciudadania social (Barba, 2007:305-206). En su propuesta se encuen-
tran cuatro clusters de paises segun el régimen de bienestar vigente:
universalista, socialista (al cual pertenece solo Cuba, pais del cual no
se tienen datos comparables para un analisis pormenorizado), dual y
excluyente (Barba, 2007:310).

El grupo de paises universalistas esta integrado por los paises del
Cono Sur (universalistas estratificados con Filgueira, pioneros con
Mesa Lago) méas Costa Rica (al que Filgueira “no cuenta” en su pro-
puesta original por tratarse de un caso muy cercano a un verdadero
régimen de bienestar a la usanza de Esping-Andersen, y que Mesa Lago
ubica como pionero), los cuales cuentan con los més altos niveles de
involucramiento social en la regiéon con un gasto social promedio del
16.4% a inicios de la década de 1980, una heterogeneidad cultural baja
(y por tanto, una propension histérica menor a la desigualdad), amplia
cobertura del seguro social (62% de la poblacién) que implicaba en
su momento la casi totalidad de los empleados urbanos y trabaja-
dores formales y cerca del 28% de los trabajadores del campo y la
mineria), cobertura universal de los servicios de salud preventivos y
los niveles primario y secundario de educacién, desmercantilizaciéon
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progresiva, niveles de pobreza menores al 25% de la poblacion, cali-
dad de vida alta y desigualdad en la distribucién de la riqueza en un
rango tolerable (coeficientes de Gini promedio cercanos al 0.48). En
términos econémicos no es notable un aumento considerable del riB
per capita (son afios de estancamiento del modelo 1s1 en estos paises);
sin embargo, las prestaciones y los servicios sociales se mantuvieron
(Barba, 2007:312-320).

Los paises con régimen de bienestar dual en esta propuesta son
México, Brasil, Colombia y Venezuela (salvo Brasil que es pionero,
los demas son considerados intermedios por Mesa Lago, y todos en
su conjunto son considerados como duales por Filgueira). Su involu-
cramiento es considerablemente menor en comparacion con el clister
universalista pero al mismo tiempo mayor al excluyente (promedio de
gasto cerca del 10% del rB). La cobertura de los servicios sociales es
contradictoria, pues mientras hay niveles progresivos en educacion
primaria y salud preventiva, hay grandes problemas de segmentaciéon
y estratificacion para el acceso al seguro social (cobertura cercana al
34% de la poblacidn) y a la educacién secundaria y media. La situacion
del empleo es precaria, pues prevalece en cierta medida el empleo
informal y la agricultura tradicional, lo cual en su conjunto eleva el
porcentaje promedio de empleo precario en estos paises a cerca del
43% de la rea. Estos paises cuentan con niveles promedio de pobreza
cercanos al 38% de la poblacién e indicadores de bienestar en rango
medio (Barba, 2007:312-320).

Por ultimo esté el grupo de paises excluyentes conformado por
Ecuador, Perd, Bolivia, Paraguay, los paises de Centroamérica (salvo
Costa Rica) y el Caribe (salvo Cuba). Todos estos son considerados
por las otras propuestas como paises con niveles de gasto social infe-
riores (promedio del 6% del riB), que echaron a andar sus politicas de
proteccion social de manera tardia (de acuerdo con Mesa Lago, salvo
Panam4, Pert, Ecuador y Bolivia, a los que considera intermedios) y
que resultan excluyentes con tendencia hacia el “Estado depredador”
del cual se hablé anteriormente. Se trata de paises con altos niveles
de heterogeneidad etnocultural, lo cual se traduce en altos niveles de
pobreza (promedio mayor al 50% de la poblacién), desigualdad (coe-
ficiente de Gini promedio mayor a 0.6) y regresion en la cobertura de
los principales servicios sociales (educacion primaria y secundaria,
salud preventiva y seguridad social). Si bien es cierto que durante el
periodo estudiado por Barba el crecimiento econémico y del riB per
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capita fue notable, esto no se tradujo necesariamente en abatimiento
de los niveles de pobreza o mejoramiento de las condiciones labora-
les precarias y de los indicadores de bienestar en estos paises (Barba,
2007:312-320).

La propuesta de Barba, al implicar un analisis de multiples cruza-
mientos entre indicadores sociales, rendimiento econdémico y factores
socioculturales ligados a la solidaridad y el familiarismo, resulta una
de las mas adecuadas en el afan de reducir y explicar la complejidad
regional de los regimenes de bienestar contemporaneos. Como se
puede observar, este acercamiento abarca las variables de estudio con-
sideradas por las propuestas economicistas de Mesa Lago y Filgueira.
A manera de sintesis, en la tabla 2 se pueden observar las diferentes
propuestas de agrupacion hasta aqui discutidas.

TaABLA 2
Tipologias de organizacién por clusters de los regimenes
de bienestar latinoamericanos

Gasto publico (Barba,
2007)

Mesa-Lago (2005)

Filgueira (1998,
2005)

Barba (2007)

Altos

Uruguay, Argentina,
Costa Rica, Chile,
Brasil

Pioneros

Argentina, Brasil,
Chile, Uruguay, Cuba,
Costa Rica

Universalistas
estratificados
Argentina, Uruguay,
Chile

Universalistas
Argentina, Uruguay,
Chile, Costa Rica

Medios
Venezuela, Ecuador,
Nicaragua, México,

Intermedios
Panama, México,
Perd, Colombia,

Duales
Brasil, México

Duales
Brasil, México,
Venezuela, Colombia

Colombia Bolivia, Ecuador,
Venezuela
Bajos Tardios Excluyentes Excluyentes
Perd, Paraguay, Paraguay, Republica Bolivia, Ecuador, Centroamérica
Bolivia, Guatemala, Dominicana, Paraguay, Republica | (excepto Costa Rica),

Honduras

Guatemala, El
Salvador, Nicaragua,
Honduras, Haiti

Dominicana,
Guatemala, Honduras,
El Salvador, Nicaragua

El Caribe (excepto
Cuba), Ecuador, Perd,
Bolivia, Paraguay

{Cémo influye todo esto en la forma en que se articulan las
politicas sociales para una poblacion tan especifica como lo es la de las
personas con discapacidad, tanto en el mundo como en Latinoamérica?
Lo primero que hay que reconocer es que la discapacidad como
problema y riesgo susceptible de atencién desde el espacio de los
regimenes de bienestar es un tema de incorporacién relativamente
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reciente, como se anticipaba en el capitulo anterior, a partir de la
visibilizacioén internacional del tema impulsada por la onu. Tradicio-
nalmente, el principal tema de la problemaética social son los riesgos
ligados a la condicion de pobreza de personas o grupos sociales espe-
cificos, y sus consecuencias en la estructura de los mercados de trabajo
y la distribuciéon de las protecciones sociales. En el caso de la disca-
pacidad, cada configuracién de los regimenes de bienestar ha traido
implicada una forma de concebirla y abordarla. Las consecuencias de
esto se mantienen vivas hasta nuestros dias en muchos sentidos, prin-
cipalmente en la impronta dejada sobre las politicas e instituciones
que se mantienen hasta el dia de hoy para su atencién.

Al reconstruir historicamente el trayecto desde la primera apari-
cion formal de la discapacidad como un tema susceptible de atencidon
desde la problematica social y los regimenes de bienestar articulados
alrededor de estos, es posible identificar que la primera aproximacién
al problema social que suponia esta relacionada con concebir a las
personas con discapacidad como problemaéticas en si, precisamente
por sus caracteristicas fisicas, sensoriales, mentales o comportamen-
tales que les imposibilitaban la “normal” interaccién con su entorno
de referencia y, por el contrario, lo enrarecen con su presencia. El
orden social de la modernidad temprana consideraba la discapacidad
como un tabt, pues, como explican Douglas y Barnes, la existencia de
personas con dichas condiciones “cumple una funcién mayor de sutil
control social (...), (convirtiendo) al mundo en un lugar méas ordenado
y mas facilmente clasificado para el establecimiento de barreras claras
entre ‘normal’ y ‘anormal’, ‘seguro’ y ‘peligroso’, ‘natural’ e ‘innatural’”
(Douglas y Barnes, citados en Hughes, 1998:45).

Esta logica trascendi6 hasta la primera mitad del siglo xx, cuando
importantes cambios politicos y sociales se gestaron en los paises
capitalistas que dieron paso a la apariciéon de los modernos Estados
de bienestar. En ellos, incluso, “se promulg6 legislacion para garan-
tizar que las personas con discapacidad aseguraran su cuota justa de
empleo” (Oliver y Barnes, 1998:6), e incluso mas, pues, con el avance
social que lo anterior impulsd, supuso que las personas con discapaci-
dad y su bienestar no estarian sometidos mas a legislacién o proteccio-
nes generales o incluso genéricas, propias de planteamientos politicos
para poblaciones mucho mas amplias, sino, por el contrario, gozarian
de protecciones especificas a su condicidon y sus necesidades sociales.
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Coincidente con el avance en el estudio de los regimenes de bien-
estar en general, ha surgido una veta de estudios propia para el analisis
de las diferentes orientaciones que han seguido las politicas sociales
para las personas con discapacidad, que ha dado por resultado un
conjunto de tipologias donde se observa cdmo se imbrican de formas
diversas los tres pilares basicos detras de los mundos del bienestar
(Estado, mercado y familias), junto con otros que han resultado rele-
vantes a lo largo de la historia en la lucha de este colectivo por sus
derechos (la orientacidn sociopolitica, objetivos y demandas del movi-
miento organizado de las personas con discapacidad). La tipologia pro-
puesta por Oliver y Barnes de paradigmas de la construccion social de
las politicas para las personas con discapacidad, que incluye lo mismo
las aplicaciones concretas que ha habido en la historia contemporanea
como las propuestas salidas desde el pensamiento académico y la mili-
tancia activista, identifica seis paradigmas, tres que se corresponden
en términos generales con los llamados “tres mundos del bienestar” de
Esping-Andersen, y otros tres directamente salidos de las mas diversas
fuentes de la organizacion social en torno a la discapacidad.

El primero, el paradigma de normalizacidn, se corresponde con el
régimen de bienestar liberal identificado por Esping-Andersen, propio
de naciones articuladas en torno a una solidaridad individualista y
con fuerte dependencia al mercado como lugar de integracion. Esta
aproximacion se basa en “las nociones occidentales de individualidad
y salud; la responsabilidad de recuperacién descansa en las personas
con discapacidad”. Se la llama “de normalizaci6n”, pues su practica
implica la puesta en funciéon de un complejo sistema de rehabilitacion
que sigue dos objetivos: “traer de vuelta” a la persona a la “norma-
lidad” no desviante y la “asistencia en la acomodacién psicoldgica
de una identidad ‘discapacitada’. El modelo se corresponde con las
practicas de encierro y represion de la individualidad (Oliver y Bar-
nes, 1998:51). La terapéutica correctiva no solo de las discapacidades,
sino también de las supuestas desviaciones sociales inherentes a las
personas, es la orientacion sociopolitica imperante donde el Estado
se convierte en agente subsidiario de la oferta de servicios propor-
cionados por el mercado a través de complejos sistemas sanitarios de
diagndstico y canalizacion. Historicamente, fue la orientacidon propia
del siglo x1x, y muy propiamente de las éticas y estéticas victoriana
britanica y novecentista francesa, desde las cuales surgieron los mode-
los médicos y psiquiatricos que luego habrian de replicarse en el resto
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del mundo occidental,s que hoy en dia se nos presenta matizada en la
forma de sistemas sanitarios publicos abocados al diagnoéstico de las
discapacidades, pero dejando su atencién a modelos de atencién mer-
cantilizados centrados en la modificacion del paciente y la atencion de
sus necesidades, mas no bajo una perspectiva de derechos (esos son
prerrogativa estatal), sino de consumo y transaccion.

El tipo conservador de los regimenes de bienestar se corresponde
con el paradigma de la racionalizacidn, en el cual el Estado se convierte
en el principal proveedor de servicios, pero con un enfoque buro-
cratico y estratificador. En palabras de Oliver y Barnes, la compleja
infraestructura institucional creada a propésito de la atencién a las
personas con discapacidad tiene por dltimo fin “controlar el acceso al
bienestar” (1998:53). Se busca racionalizar los recursos para su mejor
distribucién entre aquellos que prueban fehacientemente necesidad
y apremio. El enfoque institucional y de servicios ofrecidos a las per-
sonas con discapacidad no es muy diferente del anterior, basado en la
terapéutica rehabilitadora (ya no mas correctiva o curativa) de caracter
publico, que estratifica los accesos a aquellas categorias poblacionales
socialmente reconocidas como necesitadas de proteccién (la clase
salarial y sus beneficiarios familiares) o que demuestran necesidad (via
prueba de medios u otro tipo de evaluaciones socioeconémicas para
determinar grado de pobreza o marginacién). La predominancia del
sector publico en esta materia, y principalmente de los sistemas sanita-
rios, sefala el caricter burocratico de las instituciones y su necesidad
(cuando no propension) al imperio de los informes, contabilidades
y estadisticas de los servicios dados y las personas atendidas, lo que
generd una “inevitable acumulacién de poder en los encargados de los
servicios sociales (la burocracia sanitaria)” (Oliver y Barnes, 1998:53).

El paradigma sociopolitico en la aproximacion al problema social
que es la discapacidad se corresponde en términos generales con
el mundo del bienestar socialdemocrata. Su agenda gira alrededor
de la redefinicion de las personas con discapacidad como un grupo
cultural similar a las minorias raciales, étnicas o lingiiisticas, lo que
se constituye como la base para cambios sociales, legales y civiles
mas profundos “reconociendo que el mejoramiento del estatus de

5. Véase Foucault, 2002, para un debate mas profundo sobre los efectos sociales de
tales modelos
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las personas con discapacidad requiere cambios principalmente en
el entorno externo” (Oliver y Barnes, 1998:55), lo que implica sefialar
criticamente las actuaciones del Estado y el mercado como poten-
cialmente generadoras de riesgos sociales. Desde este punto de vista,
se busca transitar de la perspectiva de un Estado limitado a la oferta
de servicios y coberturas asistenciales, o un mercado como principal
lugar de obtencidn de ayudas previo pago de cuotas, a un Estado pro-
veedor de derechos basados en la solidaridad colectiva y la efectiva
integracion de todos en la responsabilidad del bienestar compartido.
Desde el punto de vista de la atencidn a las personas con discapacidad,
no se trata de verlas como una subcategoria poblacional mas, sino
como miembros por derecho propio y en igualdad de circunstancias
del colectivo en su conjunto, poseedores de derechos sociales por su
simple condicion de ciudadanos.

El resto de los paradigmas asi considerados por Oliver y Barnes
en su modelo tiene su origen en las luchas y demandas del movi-
miento organizado de las personas con discapacidad. No se trata de
orientaciones efectivamente convertidas en politicas de atenciéon o
institucionalizadas, sino mas bien de puntos de una agenda colec-
tiva que buscan impulsarse con el fin de provocar cambios, criticar
el estado actual de las cosas, o promover interlocuciéon con los dife-
rentes agentes involucrados en el tema. En su analisis, los autores del
modelo observan un punto de inflexién comun: surgen en un periodo
de crisis social sin precedentes, especificamente en el Reino Unido de
los afios 80, en pleno auge del neoconservadurismo liberal impulsado
por Margaret Thatcher, que trajo consigo la privatizacion de nume-
rosos servicios publicos, el adelgazamiento del Estado de bienestar
y el recorte del gasto publico, lo que aument6 la condicidén de vulne-
rabilidad de numerosos colectivos, entre los que se cuenta a las per-
sonas con discapacidad, especialmente activas desde afnos antes por
impulsar leyes y programas para el reconocimiento de sus derechos
sociales. Esta misma logica es facil de extrapolar a otros contextos
donde la movilizacidn se da en un dmbito ya no de demanda por los
derechos propios, sino de critica a un modelo de organizacion social y
econdémica adverso, como lo ha sido el movimiento de los Indignados
espafioles y la participacioén de las personas con discapacidad en este
a partir del Movimiento Vida Independiente y los posteriores circu-
los de la discapacidad aglutinados en el partido politico emergente
Podemos, o los llamados Disability Caucus presentes en los diversos
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movimientos Occupy en Estados Unidos, especialmente en Occupy
Wall Street, en Nueva York.

El primer paradigma de este bloque es el de género, que reconoce
un mecanismo de doble exclusion de las mujeres con discapacidad,
en que ellas son percibidas como “inadecuadas para los roles eco-
némicamente productivos y para los roles naturales-reproductivos
considerados apropiados para las mujeres” (Oliver y Barnes, 1998:606).
El principal punto de agenda propuesto desde esta perspectiva es la
promocion de la vida independiente de las personas con discapacidad
y su derecho a elegir la mejor trayectoria de vida de acuerdo con sus
posibilidades y capacidades (Oliver y Barnes, 1998:58).

El paradigma de la diferencia o de la diversidad se basa en la
construccion de “identidades individuales y colectivas a través de
la autodeterminacion y la eleccion mas que por la adscripcidn tradi-
cional” (Oliver y Barnes, 1998:60). Aunque similar a la propuesta del
enfoque sociopolitico, las consecuencias son diferentes, pues, mas
que buscar la generaciéon de derechos sociales, lo que se pretende
es que las personas con discapacidad encabecen la accién colectiva
dirigida a su mejor bienestar, con un sentido amplio de la diversidad,
la autonomia y la autoafirmacion (Oliver y Barnes, 1998:60).

El dltimo paradigma es el materialista, que ve la discapacidad
como un producto de la opresion historica de una clase hegemoénica
dominante, en este caso los “capacitados” (en contraposiciéon a los
“discapacitados”). La base tedrica de este andlisis es el pensamiento
marxista, y va mas alla en la concepcidn de la discapacidad como un
problema: “las desventajas que experimentan las personas con dis-
capacidad estan relacionadas dialécticamente con una ideologia que
justificay perpetta esta situaciéon” (Oliver y Barnes, 1998:61). Aunque
la agenda de un enfoque con estas caracteristicas sea revolucionaria
y en cierta medida utdpica, lo que resalta de aqui es la participaciéon
directa de las personas con discapacidad en la apropiacion del debate
publico que a ellas atafie.

La tabla ntimero 3 presenta como estan organizados estos para-
digmas en funcién de sus caracteristicas mas relevantes. Es facil darse
cuenta por medio de esta organizacion grafica de las semejanzas que
guarda con el modelo de pilares y mundos del bienestar propuesto
originalmente por Esping-Andersen, al que, ademas, se le agregan
variables por medio de las cuales se puede observar la participacién
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activa del movimiento organizado de las personas con discapacidad
y sus principales puntos de agenda.

TABLA 3

Paradigmas en la construccién social de las politicas
para la discapacidad (Oliver y Barnes, 1998)

Paradigma Lugar de Construccion del | Practicas

Estado | Mercado |Familia problema de la institucionales

discapacidad

Normalizacion | Marginal | Central Marginal Interno/Personal | Encierro
Racionalizacion | Central | Marginal | Subsidiario | Interno/Personal | Rehabilitacion
Sociopolitico Central | Marginal | Marginal Externo/Social Derechos sociales
Género Central | Nulo Marginal Externo/Social Autonomia
Diversidad Central | Subsidiario | Marginal Externo/Social Autoafirmacion
Materialista Central | Nulo Nulo Externo/Histérico | Emancipacion

Como se puede observar, la participacion activa y constante del
movimiento organizado de las personas con discapacidad resulta
crucial. A lo largo de su obra, Oliver y Barnes sefialan cé6mo a cada
generacion de politicas para este grupo le correspondi6 un tipo de
movilizacién u oposicién en el Reino Unido antes, durante y después
de las grandes crisis del Estado benefactor inglés de los afios 8o. En ese
sentido, es relevante para este trabajo resaltar, primero teéricamente y
posteriormente de manera empirica, el papel que estin desempenando
estos movimientos en la generacion de agenda hoy y los enfoques que
estan utilizando al respecto, con el objetivo de plantear un escenario
problematico amplio.

El modelo de Giraud reconoce tres grandes coaliciones que, a
manera de generaciones, articulan al Estado, las instituciones privadas
de asistencia social, las familias, el mercado y a las propias personas
con discapacidad, con grados diferentes de implicaciéon. La primera
de estas es la coalicién que aqui denominaremos como paternalista
alta, que obliga a remontarse hasta finales del siglo xix y principios
del xx, cuando se encuentran numerosos ejemplos de asociaciones
promovidas por el Estado, la filantropia o la caridad para las personas
con discapacidad, especializadas en provision de servicios, cuidados
especializados y asilo. La participacién de las personas susceptibles
de ser atendidas por parte de estas asociaciones en su estructuracién
0 agenda era pasiva, reducida al hecho de recibir servicios de muy
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diversa indole, con paradigmas de atencién basados en las ciencias
médicas y del comportamiento. Desde este punto de vista, la disca-
pacidad era un destino inalterable que debia ser arropado por una
proteccidén permanente y la dotaciéon de un seguro de incapacidad
para aquellos que la adquirieron por riesgo laboral o por participaciéon
en un conflicto bélico (Giraud, 2009:118). En esta primera coalicién
paternalista la atencion estaba casi monopolizada por la beneficencia
privada o eclesial, aunque cada vez mas se garantizaba un marco insti-
tucional para su atencién en forma de leyes (gracias a pequefios grupos
de interés filantrépico que llegaban a colarse en los parlamentos y
congresos de los paises europeos de entonces), aunque los recursos y
la infraestructura eran escasos.

Posteriormente y hasta la Segunda Guerra Mundial, surgiria una
segunda coalicidn paternalista, fundada principalmente por padres de
familia y otras asociaciones para personas con discapacidad intere-
sadas en dar un giro al paradigma de la reclusion médico terapéutica
imperante. Su accién se enfoco en la dotacién de servicios sociales
domiciliados y la implementacion de otro tipo de actividades de capa-
citacion, redireccion laboral y recreacion, la bisqueda de un compro-
miso mas vinculante del Estado hacia la integracion, asi como el apoyo
a las familias (Giraud, 2009:121-122). Aunque el impacto en politicas
reales fue limitado, sent¢ las bases para la aparicidon de una nueva coa-
licibn mas activa en la demanda de mejores condiciones de atencion.

Esta coalicion de movimientos de personas con discapacidad,
conocida como movimiento asociativo (Planella Ribera, 20006), surge
durante la posguerra y se consolida ampliamente durante los afos
60, emparejado justamente con la emergencia de las luchas de los
movimientos obrero, feminista y por los derechos civiles de las mino-
rias raciales (Goodley, 2011:3). En ese periodo, la lucha se centr6 en
“desmedicalizar” los discursos en torno a la discapacidad y en pos
de perspectivas complejas e interdisciplinarias para la comprension
del fenémeno, la autopromocién y la autonomia, la eliminaciéon de
las barreras al acceso a los servicios sociales como la educacién, la
salud y la promocioén laboral, y sobre todo la eliminacion del labelling
o etiquetado, practica ampliamente ejercida por las ciencias médicas
y del comportamiento que, al permear las sociedades, se convertia en
estigma y por tanto una marca imperecedera en la personalidad de
los individuos con discapacidad, concebidos asi como un problema
en si (Shakespeare, 2006; Goodley, 2011). A su vez, el discurso estaba

[54]



anclado en la autonomia y los derechos sociales como elementos clave
para el desarrollo de la comunidad y su plena integracién a la socie-
dad a través del trabajo y la educacion, y una mejora sustancial en los
servicios asistenciales y de apoyo a la dependencia que incluyera la
adopciéon de paradigmas basados en el desarrollo social e individual
de las personas con discapacidad, asi como la garantia del derecho a
la accesibilidad y la libre movilidad plena (Giraud, 2009:122-128). Los
esfuerzos en la materia fueron notables, y desde la década referida a
la fecha importantes coordinadoras, asociaciones y organizaciones de
la méas diversa indole aparecen en el panorama social de las naciones
industrializadas. Ademas, gracias a esta ultima generaciéon de movi-
mientos se logran hitos importantes, como la declaraciéon del Ano
Mundial de los Impedidos en 1981 y de la Década de los Impedidos
entre 1982 y 1992, por la Organizacion de las Naciones Unidas; la modi-
ficacion de los manuales diagnosticos para incorporar la discapacidad
al nuevo concepto de salud impulsado por la Organizacién Mundial
de la Salud, que se entiende como el bienestar bioldgico, psicolégico y
social, y se veria reflejada en la publicacion de la Clasificacion Interna-
cional de la Funcionalidad, la Discapacidad y la Salud (2009). Y quizéas
lo méas importante: la aprobacién por la oNU y posterior ratificacion de
la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(2007).

Sin embargo, en los ultimos anos se ha visto la emergencia de un
nuevo tipo de movilizacién en el seno de esta poblacion. Se trata de
un movimiento organizado en torno a criticas mucho mas profundas,
que trascienden la discapacidad misma y que suponen un cuestio-
namiento a la forma en que se estructura el mundo contemporaneo.
Este modelo, llamado de accidén politica contenciosa, abiertamente
critica y claramente opositora a la idea de tomar decisiones respecto
de su desarrollo sin su involucramiento (de ahi el lema Nothing about
us without us: “Nada sobre nosotros sin nosotros”). Lo notable aqui
es que ya no se trata inicamente de exigir espacios de participacion,
sino también de apropiarse del espacio publico y desde ahi promo-
ver agenda y establecer puntos de encuentro o divergencia con otros
actores sociales, de manera activa por medio de protestas cada vez
mas visibles y que estan relacionadas estrechamente con una concien-
cia cada vez mas amplia sobre el problema de la discapacidad entre
la poblacién en general. Otra caracteristica importante que tener en
cuenta es que la accion politica de estos movimientos trasciende “mas
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all4 de la discapacidad”, y aborda temas como la situacién econémica
de los paises, la participacion politica, los derechos sociales, la memo-
ria histérica o el descontento mas genuino y abierto (Barnartt y Scotch,
1999:217). En si, se trata de coaliciones criticas y emancipatorias que
surgen por fuera de los movimientos asociativos clasicos o las mem-
bresias tradicionales (como las asociaciones de pares o familias por
condicion de discapacidad, las comunidades terapéuticas, o entidades
como grupos eclesiasticos, partidos politicos o asociaciones vecinales,
entre otras), y que establecen lazos comunitarios fuertes gracias a la
practica de la horizontalidad, el asambleismo y la democracia directa
(Barnartt, 2012). Los espacios de intervencion son: la politica o la eco-
nomia, pero no solo porque afecta a la persona con discapacidad, sino
porque la discapacidad es en si un problema de tales 6rdenes vigentes.
Asipues, el programa de intervencién y movilizacion es emancipatorio
o reivindicatorio de las diferencias, muy similar a los paradigmas de
la diversidad y materialista sefialados por Oliver y Barnes.

En la tabla 4 se muestran estos modelos de coaliciéon segin el
accionar de los principales involucrados, sus objetivos de movilizacion
y sus resultados en cuanto a la agenda que generan.

TABLA 4
Coaliciones en la generacién de agenda publica
respecto de la discapacidad

Coalicion Coalicion Movimiento Accion politica
paternalista alta | paternalista baja | asociativo contenciosa
(Giraud, 2009) (Giraud, 2009) (Planella Ribera, | (Barnatty Scotch,
2006; Giraud, 2009; Barnatt,
2009) 2012)
Rol de:
Estado Central Central Central No aplica
(legislacion) (legislacion y (criticado)
dotacion de
servicios)
Mercado Central Marginal Marginal No aplica
(filantropia (criticado)
privada y
religiosa)
Familia Marginal Subsidiario pasivo | Subsidiario pasivo | Solidario (en
(receptora de la tanto comunidad
atencion) de soporte)
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Coalicion Coalicion Movimiento Accion politica
paternalista alta | paternalista baja | asociativo contenciosa
(Giraud, 2009) (Giraud, 2009) (Planella Ribera, | (Barnatty Scotch,
2006; Giraud, 2009; Barnatt,
2009) 2012)
Movimiento | Nulo Nulo Subsidiario activo | Central (en tanto
Organizado (receptores y en estos reside la
de las pcD promotores de la | emancipacion del
atencion) grupo)
Objetivo Generar caridad | Obtener atencién | Obtener Emancipacion y
dela reconocimiento reivindicacion

movilizacion

Agenda de
atencion

Terapéutica
clinica

Terapéutica
clinica

Inclusion

Autonomia y vida
independiente

Estas dos propuestas tedricas en su conjunto suponen un apoyo
notable para el estudio de esta materia en el mundo y muy especifi-
camente en Latinoamérica, a manera de un primer acercamiento a la
situacién que permita observar sus alcances y limitaciones para la
comprension de nuestra region, y asi empezar el debate que nos lleve
a plantear escenarios propios.

2.2. EL TRABAJO COMO HERRAMIENTA DE INTEGRACION

Siguiendo con la secuencia analitica subyacente a las reflexiones que
en los siguientes capitulos se muestran, corresponde a continuacién
construir tedricamente la centralidad del trabajo como objeto y obje-
tivo de integracion en las sociedades contemporaneas, asi como su
relacion con las personas con discapacidad y las politicas para su
atencion. Sobre todo, lo que se busca resaltar son las condiciones por
medio de las cuales se reconoce el trabajo como la herramienta prin-
cipal para promover la integracion de las personas con discapacidad
hoy en dia y como la plataforma para la generacién de otros espacios
abiertos, como lo son la politica, la economia, la cultura, la recreaciéon
o el deporte. Este discurso se observa en el disefio de las politicas
actuales, y forma parte de los grandes objetivos planteados por los
regimenes de bienestar actuales, tanto en Latinoamérica como en el
mundo, para la atencién a la poblacidn en situacion de vulnerabilidad.

{Coémo sostener, en primer lugar, la centralidad del trabajo hoy,
cuando parece que asistimos a un retroceso de sus protecciones? La

[57]



respuesta a esta pregunta esta anclada en el llamado “modelo clasico”
de integracion surgido con la modernidad y la rampante industrializa-
cién de los siglos xvin y x1x, y consolidado en el siglo xx a través de la
creacion de los complejos sistemas de proteccion social fuertemente
ligados al estatus laboral de las personas. Este estatus, aunque hoy
en franca retirada, prevalece en la forma de una impronta simbolica
en practicas, discursos y narrativas de la vida cotidiana. De ahi que
todavia se apueste por la integracién al trabajo como plataforma de
integracion a la sociedad en general.

Una de las primeras preguntas de la sociologia como ciencia alla
en los afios de su aparicion en la Gltima mitad del siglo xix es, clara-
mente, écOmo es posible la vida social? (Touraine, 2006:146). La pregunta
es directa y apela a las grandes transformaciones de aquellos tiempos.
Hacer el esfuerzo analitico por responder a esta pregunta llevo a la
sociologia a elaborar reflexiones sistematicas en torno a un cimulo de
dicotomias y contradicciones tales como la revolucion y la contrarre-
volucion, la fuerza civilizadora del capital, el orden y el progreso vy, la
existencia muchas veces problematicas de distintas esferas de lo social
relativamente integradas: el actor, la comunidad, y la sociedad (Ianni,
2005). Es quizas en la obra de Durkheim donde mas ampliamente se
desarrolla esta pregunta: “.cuales son las condiciones sociales concretas
que producen individuos auténomos y al mismo tiempo integrados a
una totalidad que los trasciende?” (Durkheim, 2004).

La contradiccion no es menor, pues mientras que el credo liberal e
individualista de la economia capitalista aumentaba, también lo hacia
la integracion social. La hipdtesis de Durkheim es que dicho proceso
de conciliacidn era posible gracias a la participacion de los hombres
en actividades que la sociedad de entonces consideraba normativas, la
principal de ellas el trabajo, pero, sobre todo, de lo que ello implicaba:
una interdependencia creciente, producto de un trabajo cada vez mas
especializado, que hacia que los seres humanos mantuvieran lazos
de cohesion o solidaridad entre si “toda vez que cada persona realiza
en la sociedad moderna una gama de tareas relativamente pequena,
necesitando a otras muchas para poder vivir” (Ritzer, 2001:229). Asi,
pues, el trabajo se convierte en el principal parimetro integrador en
las sociedades modernas, lo cual abrié la puerta para el desarrollo
de complejos sistemas de proteccién social basados en la condicién
laboral de las personas (como en el caso de las naciones con régimen
de bienestar bismarckiano o conservador).
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Valgan algunos ejemplos para confirmar lo anterior. Para Bauman,
por ejemplo, la llamada “ética del trabajo” se impuso a los hombres
como un referente moral supremo: “trabajar es un valor en si mismo,
una actividad noble y jerarquizadora (...); no hacerlo es malo” (Bau-
man, 1999:17). Detras de esta sencilla premisa lo que se esconde es un
proyecto civilizatorio del capital en tanto programa moral y educativo
de las clases sociales, que niega los deseos y las necesidades particu-
lares para sustituirlos por el proyecto general del trabajo universal
en cantidades y ritmos expansivos (Bauman, 1999:25, 37). El estable-
cimiento de la ética del trabajo fue, visto asi, un proceso que implico
convencer a los hombres del trabajo y su valor intrinsecamente social,
integrador y enaltecedor.

Goffman se manifiesta en ese mismo sentido, al sefialar que alre-
dedor de este modelo de organizacién social se estableci6 un sistema
de diferenciacion de los sujetos en funcidn de su participacion en las
actividades consideradas como normativas en sus entornos, en que la
principal era el trabajo o toda aquella regulada por el Estado. Para su
andlisis del concepto, Goffman diferenci6 en primer lugar los “norma-
les” de los “desviados”. Estos segundos son los sujetos estigmatizados,
quienes no pueden llevar a cabo de manera completa una interac-
cién dentro de los estandares preestablecidos por la sociedad, sea de
manera inconsciente o intencionada. Ante todo, este autor identifica
tres clases de estigma: “las abominaciones del cuerpo (...), los defectos
del caracter del individuo (...), por ultimo, los estigmas tribales de la
raza, la nacioén y la religion” (Goffman, 2001:14). En esta clasificacidn,
los primeros dos estigmas son imputables al individuo “desviado” y su
imposibilidad de relacionarse por algtin rasgo de su constitucion fisica
o emocional, el tercero hace referencia a entidades sociales completas.
El individuo estigmatizado, por tanto, lo es en la medida en que no
pueda ser “sujeto de derecho” en la practica de sus libertades, pero,
sobre todo, de sus obligaciones sociales (llamémosle servicio militar,
culto religioso, deporte, trabajo, entre otras exigencias ). Hay, pues, una
ruptura manifiesta, la cual Goffman describe como una imposibilidad
“no solo de apoyar la norma, sino también de llevarla a cabo” (Goff-
man, 2001:16). Si bien este argumento resalta el efecto contrario de la
integracion, la exclusién, se menciona aqui para resaltar la relacién
directa existente en este modelo tedrico entre integracién y trabajo.

Touraine no se aparta de estas consideraciones y es a él a quien
se puede atribuir el uso extensivo de la expresion “modelo clasico”
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de integracion en las ultimas paginas. Dicho modelo favoreci6é una
concepcién racionalista y utilitaria de las relaciones que establecen
los sujetos con la sociedad que los rodea. La integracion en las socie-
dades modernas, entonces, surge como el resultado de concebir a cada
individuo en su total autonomia y libertad de decisién como “amo de
si mismo”, al mismo tiempo que se lo sujeta a leyes y otros modos de
organizacion social racionales y utilitarias (ligados estrechamente al
credo liberal) que “aseguren al mismo tiempo la solidez de la socie-
dad” (Touraine, 2006:28-29). Esto supone una ecuacién que busca con-
ciliar elementos de suyo contradictorios: los sujetos en tanto actores
racionales y el individualismo moral promovido por la economia capi-
talista. Pasar del comunitarismo preindustrial a la compleja sociedad
masificada del industrialismo moderno supuso a los sujetos temores
legitimos, por lo que ambas esferas de la vida moderna pudieron ser
conciliadas por una entidad metasocial:

la idea moderna de sociedad, que es mucho mas que un medio de designar
conjuntos sociales o politicos (...), afirma que el individuo solo se convierte en
un ser verdaderamente humano al participar en la vida colectiva y contribuir
al buen funcionamiento de la sociedad, en particular mediante su trabajo, pero
también como miembro de una familia (Touraine, 2006:30).

Esta idea moderna de sociedad se materializ6 en la forma del Estado,
como entidad protectora y dotadora de simbolos y significados de
pertenencia. Asi, el trabajo sigue figurando como centro de la vida
social en las naciones modernas e industriales, pero con la rectoria
de un Estado cada vez mas fuerte y capaz de mantener en funciona-
miento el vinculo utilitario entre sujetos autbnomos y mercados a
través del imperio de la ley. Conforme el mecanismo se fue refinando,
la integracion se fue robusteciendo como un sistema de organizacion
social que devino democracia industrial y la aparicién de los Estados-
providencia, con sistemas de proteccion social a la condicion laboral
anclados en una solidaridad distribuida de multiples formas, pero en
la que siempre el Estado tuvo presencia (Touraine, 2006:30-31).
Beriain conoce esta dimension de analisis como la de la integra-
cion funcional, cuyas manifestaciones principales se dan en el mundo
objetivo y tangible por medio de grandes estructuras normativas, com-
plejas intervenciones sociales y una coordinacioén funcional en el nivel
macrosocial. La integracion funcional implica la “coordinacién instru-
mental de actividades como la produccidn de bienes o la distribucién
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de servicios (y) coordina el ambito de la reproduccién de los objetivos
sociales” (Beriain, 1996:119). ¢A quién le corresponden esas tareas? A
las grandes instituciones sociales dotadoras de significados de impacto
sistémico que, por medio del “uso administrativo del poder” (Beriain,
1996:119), producen estructuras.

Esta, a su vez, supone a manera de consecuencia otros dos proce-
sos de integracion. Una vez coordinadas las directrices por medio de
las cuales se guiara la accion integradora de un régimen de bienestar,
viene la hora de darle forma y materializarla en intervencién publica,
dimensioén conocida como de integracion moral, concretada por las
instituciones sociales encargadas de ejecutar el mandato funcional
establecido en el disefio de las estructuras, y su principal objetivo
es “buscar el reconocimiento y un trato a las personas moralmente
igualitario y justo” (Beriain, 1996:119). Asi, estas instituciones estan
dotadas de principios basicos, rectores de la intervencioén, tales como
“la proteccion de la persona contra danos corporales o simbdlicos, la
garantia de igualdad en la libertad de accidn, la igualdad de derechos
de participaciéon en diferentes formas de la vida social y politica” y
otros tales como la justicia, la solidaridad y el reconocimiento moral
de las personas en situacion de riesgo como parte del catilogo de
dimensiones sociales sobre las cuales se interviene y para las cuales se
hace (Beriain, 1996:119-121). Por ultimo, en este continuum se encuen-
tra la integracion simbolica, espacio hacia el cual apuntan el disefio
estructural y las intervenciones que lo materializan, y en el cual se
construyen los simbolos y significados necesarios para la integracion,
el cambio, la transformacién y la circulacién de nuevos escenarios
sobre los cuales se vive en cada espacio y tiempo. En palabras de
Beriain, esta dimension alude a la “interpretacién de las necesidades,
ala formacion de los valores, a los objetivos y planes vitales y a la for-
macion de identidades individuales y colectivas” (Beriain, 1996:119);
en sintesis: a la construccién conjunta del sentido que se le daasery
vivir en una sociedad. Se entiende todo esto como un derivado de lo
anterior porque es ahi, en esa especie de narrativa de la realidad, donde
se sintetizan las estructuras y la actuacion de las instituciones, donde
se puede ver de manera mas directa el alcance de los grandes objetivos
sociales planteados desde un principio con la estructuracién de un
sistema complejo y dindmico, pero que ademas supone la creacion de
representaciones que “aluden a las concepciones de una comunidad
sobre ‘lo bueno’ y ‘lo malo’; es decir, a los valores deseables (...) que se
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manifiestan performativamente en rituales de reafirmacion colectiva”
(Beriain, 1996:121). Esto ultimo, como se vera en su momento, se busca
resaltar en este trabajo a la hora de analizar los espacios concretos de
integracion laboral de personas con discapacidad.

La apuesta por la integracion social, sobre todo ante la expansion
de los riesgos que podrian poner en peligro su estabilidad y difusién
en todo estrato social (la pérdida de la condicién salarial, principal-
mente), se convirtié en una asignatura prioritaria para los Estados
modernos, lo cual viene a confirmar la idea de Roche respecto del
monopolio estatista que existe en la actualidad en torno a las politicas
de integracion (Roche, 2004:115). Asi, el Estado, en su afan regulador
y por consecuencia integrador, emergié como un “reparador” de las
consecuencias adversas en el funcionamiento del mercado a través del
funcionamiento de los regimenes de bienestar, y se convirtid indirecta-
mente en un motor importante del desarrollo econémico (Carballeda,
2002:69).

Pero el proyecto integrador del Estado como entidad reguladora
de las relaciones sociales no se detiene meramente en los aspectos
econdmicos o laborales, sino trasciende hasta la esfera de lo simb6-
lico, al convertirse en un garante de la continuidad de los pueblos y
las naciones a través de la propagaciéon de modelos de identidad ins-
titucionalizada ad hoc para el funcionamiento del mercado y la con-
servacion de la cohesion social. La proteccion a la condicién laboral
hizo que aparecieran identidades fuertes, publicas y estrechamente
ligadas con el destino del desarrollo de las naciones, lo que hizo que
la integracidn laboral siguiera un doble objetivo: “asegurar la supervi-
vencia y contribuir a un proyecto nacional”, fenémeno relativamente
comun en Latinoamérica, donde antes de las grandes crisis de los afios
80 se observaba una tendencia redistributiva en la regién gracias al
monopolio del Estado en cuanto a proteccioén social de la condicién
laboral y salarial se refiere (Carballeda, 2002:64-65).

Sin embargo, este modelo clasico de la integracién que depende
de la esfera publica y de la condicion laboral y salarial entr6 en deca-
dencia. La crisis fue tan amplia que obligd a adoptar un nuevo léxico
a la hora de abordar el problema, el cual pasé de tener en su centro
a la integracién misma y las bondades que acarreaba, a su contrario:
la exclusion, ya no mas como un riesgo latente sobre el cual hay que
intervenir preventivamente, sino como una realidad tangible, mani-
fiesta, que cada vez afecta a mas personas en el mundo.
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{Coémo se dio esta crisis? En opiniéon de Touraine, el modelo
clasico cay6 en el momento en que la disociacion entre las culturas y la
economia (la esfera de los actores y la del mercado) fue tal que se dio un
proceso de desinstitucionalizacién: al no evitarse ni el ascenso de las
identidades culturales radicales (los llamados “micronacionalismos™)
ni la fetichizacion del dinero, las entidades metasociales, cuya tarea
original era mediar entre las partes (principalmente el Estado y toda la
esfera publica), se hicieron proclives a ser sometidas por los actores o
la misma economia. La desmodernizacién se entiende entonces como
la “ruptura de los vinculos que unen la libertad personal y la eficacia
colectiva” de la produccién (Touraine, 2006:31-33). Si el Estado fracasa,
con todas sus intervenciones y formas, entonces el mecanismo que
garantizaba la integracion social se diluye y es sustituido por nuevos
preceptos morales que pugnan por un comunitarismo a ultranza o un
individualismo radical.

Esto sirve para entender en términos estructurales la materializa-
cion de la crisis del modelo clasico de integracion, pero sus consecuen-
cias concretas suponen una lista muy amplia. Beccaria es amplio en ese
sentido, pues seflala que la primera consecuencia se da en lo que llama
un “insatisfactorio desempefio del mercado del trabajo”, en la forma
no solo de un desempleo cada vez mayor, sino también de mayores
cantidades de trabajadores en la informalidad o en condiciones de
empleo y salarizacién precarias en un contexto de desregulacion y
liberalizacién econdémica. Ubicando el problema en Latinoamérica,
Beccaria argumenta que en una época de creciente liberalizacion las
empresas apostaron por aumentar su productividad a costa del tra-
bajador, sustituyendo su trabajo por capital o por insumos impor-
tados, o, en ultima instancia, haciendo flexible la contratacién y el
despido (Beccaria, 2001:66-67). Este primer problema trajo consigo
un deterioro considerable en las condiciones de vida de la clase traba-
jadora, minando por completo su capacidad de adquisicién de bienes
y servicios, sus oportunidades de acceso a la educacion, provocando
modificaciones en las funciones sociales y en los patrones de uso del
tiempo, cambios en la estructura organizativa de la familia, aumento
en las presiones que obligan a las familias a gastar mas en servicios de
salud y, sobre todo, creando las condiciones para que la movilidad y
la integracion social, promesas fundacionales del modelo econémico
vigente, pierdan todo su sentido y acaben por generar inicamente
desigualdad (Beccaria, 2001).
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Esta fragmentacion de lo social impacta en lo econdémico (como
se vio parrafos atras), en lo politico y en lo comunitario. La descon-
fianza en la politica y, sobre todo, en el Estado como entidad capaz de
resolver las grandes problematicas del momento aumenta, y permite
el avance de modelos alternativos ligados al mercado, lo que lleva a
que la accién social se privatice. En sintesis: “el horizonte de la cohe-
sién de la sociedad abre paso al de la logica del costo-beneficio, es
decir, del mercado” (Carballeda, 2002:70). Esta desconfianza pasa a
las comunidades, donde el “otro” (quienquiera que sea) se convierte
en una amenaza. La cohesion en este punto se ha diluido a tal punto
que “se sustituye la idea de expansion por la de retraccion” (Carba-
lleda, 2002:70). Conforme aumenta la fragmentacion, el discurso de
homogeneidad sociocultural promovido desde la modernidad y que
sirvié como proyecto integrador (ese proyecto civilizatorio del que se
hablé anteriormente) es sustituido por una heterogeneidad creciente.
En palabras de Beccaria, las brechas tradicionales entre los méas ricos 'y
los mas pobres no son las tinicas que se ensanchan ni las que provocan
mayor fragmentacidn social, también la expansion de riesgos a sec-
tores medios, lo que vulnera sus oportunidades y limita su capacidad
de movilidad ascendente, pues la declinacién en el ritmo en que se
daba este tltimo proceso es la consecuencia mas grande de la crisis
del modelo laboral y salarial (Beccaria, 2001:105-1006).

La ruptura en el modelo clasico de integraciéon adquiere también
nuevos significados cuando se contrasta con las formas en que se
manifiesta en la realidad, en la medida en que impacta en aspectos
tan simbdlicos como la forma en que se concibe la realidad, e imprime
incluso ideas insatisfactorias sobre la libertad que van en detrimento
de las sociedades integradas, en pos de otras en donde el principal
ordenamiento sea la ganancia econémica (Maertens, 2008:150). Esto,
ademas, tiene su efecto en la urdimbre social, en la forma de una
desafiliacion al contexto de origen en la medida en que los individuos
pierden contacto con el entramado social que otorga “equilibrio de
pertenencia” a los individuos, en la forma de una ruptura de las redes
de integracion primaria (Castel, 1997:34-35), muy especificamente liga-
das al trabajo y el tema salarial. Castel lo menciona claramente:

Hay riesgos de desafiliacion cuando el conjunto de las relaciones de proxi-
midad que mantiene un individuo sobre la base de su inscripcion territorial,
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que es también su inscripcidn familiar y social, tiene una falla que le impide
reproducir su existencia y asegurar su proteccién (Castel, 1997:35).

Esto no implica decir, como el mismo Castel sefala, que estemos asis-
tiendo al fin del trabajo como se conocid desde los origenes del capi-
talismo moderno. Lo que ha perdido es su fuerza integradora, su pree-
minencia moral dentro del proyecto civilizatorio del capitalismo. Y lo
ha perdido ante el aumento de las presiones desde el mismo mercado
laboral, cuando la exigencia al asalariado es tal que asistimos a una era
de empleo precario e intenso: el despido es flexible, la contratacion
azarosa, y las necesidades econémicas de manutencién y consumo tan
grandes que obligan a este sujeto a trabajar mas intensamente y ver dis-
minuidos sus derechos al tiempo que aumenta su exposicion a riesgos
ligados a la salud y la integridad fisica y emocional (Castel, 2010:84-85).
La integracioén, por tanto, ya no es una realidad sobre la cual hay que
intervenir preventivamente para evitar la exclusion, sino una condicién
precaria que pocas veces se puede dar por hecho que existe. Lo que
parece existir, y con mucha difusion hoy en dia, es la exclusion. Y tanto
es asi, que las intervenciones publicas hoy en dia casi de manera gene-
ralizada van encaminadas a paliar o disminuir sus efectos.

dQué es la exclusién y quién podria considerarse excluido,
entonces? Hay muchas aproximaciones. En Bauman, por ejemplo,
la exclusion se manifiesta con aquellos que quedaron por fuera de
las promesas fundacionales del liberalismo, como si se tratara de
una “consecuencia inevitable de la modernizacion y una compafera
inseparable de la modernidad (...), un ineludible efecto secundario de
la construcciéon del orden (...) y del progreso econdémico” (Bauman,
2005:16). Asi, la exclusion acabaria por ser concebida como un estado
sine qua non del actual modelo de organizacién social y econdémica
del mundo, basado en nuevas éticas que se han movido del trabajo al
consumo. El nuevo excluido no seria aquel sin trabajo (aportando un
poco mas a la hipodtesis de la desalarizacidén de las relaciones socia-
les de hoy en dia, como se apuntd), sino el que se ve impedido de
consumir (Bauman, 1999). Respondiendo de manera directa a estos
planteamientos, se diria que la persona con discapacidad, en tanto
excluida de las oportunidades de participacion econdémica y politica,
se encuentra por fuera de sus grandes beneficios, lo cual tiene especial
validez en sociedades en las cuales la proteccion social va incorporada
al estatuto laboral de la persona.
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Aunque directay tal vez reducida la explicacion, vista asi la exclu-
sion es un estado, una circunstancia que se tiene, se es y en la cual se
esta, sea de manera manifiesta o tacita. De acuerdo con Castel, esto
se dio cuando los aparatos de Estado legitimaron de manera legal o
ritual la exclusion, con lo que se cre6 una tipologia basica: la exclu-
si6n mediante sustraccidon de la comunidad, mediante el encierro o
la separacién, y mediante la dotacidén de estatutos especiales (Cas-
tel, 2004:66). La rigurosidad con la cual estos tipos de exclusidon eran
consagrados en la ley y la norma, y con la que eran aplicados en el
disciplinamiento moral de las sociedades preindustriales (principal-
mente), permite confirmar que, en efecto, el confinamiento hacia un
estado social de desventaja y exclusion era real y notorio, tanto que
apenas bastaba la mirada para confirmarlo (los ejemplos brindados por
Castel son muchos: van desde el exterminio judio hasta la creacién
de prisiones, guetos y leprosorios, pasando por la legitimacion de la
esclavitud y de la desigualdad). Asi como péarrafos atras se hablaba
de que hoy en dia se da por buena y legitima la idea de promover la
integracién como un proyecto racional y justificado, lo mismo se podia
decir entonces respecto de la exclusion.

La forma manifiesta de la exclusién también se demuestra en las
formas administrativas por medio de la cual “sabemos” que la exclu-
sion y los excluidos existen. “No es excluido el que quiere”, senala
Karsz, sino aquel cuyo itinerario de vida puede ser medido material-
mente “en una serie de significaciones teoricas, de clasificaciones
administrativas, de intimaciones institucionales, de asignaciones eco-
ndmicas, de tratamientos politicos” (Karsz, 2004:134-135). La exclusion
en este sentido es, una condicidn susceptible de ser determinada por
medio de formularios, papeleo y burocracia (baste ver, si no, la forma
en que prevalecen los programas de transferencias monetarias con-
dicionadas en el mundo gracias a esto). Se podria hablar en términos
metaféricos de un “diagnéstico” o de un “perfil del excluido”.

Ambas situaciones manifiestas convergen hoy en dia en la cons-
truccion de esta categoria de anilisis en su dimensién tacita. Sin
embargo, lo que maés interesa resaltar hoy en dia en torno a la exclusion
es su capacidad de incidir en el espacio simbdlico y de organizacién
comunitaria, razon por la cual también se ha considerado el concepto,
mas que como un estado manifiesto, como un constructo dindmico,
procesual y diacrénico, capaz de imbuirse de manera profunda en
las formas en que se organiza la interaccion social de nuestros dias,
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y que por tanto exige nuevas intervenciones publicas. Al respecto,
Castel considera que la principal figura de la exclusién moderna es la
atribucion de estatutos especiales a ciertas categorias poblacionales,
algo que se encuentra comtinmente en las politicas sociales hoy en dia
por el riesgo que implica “estigmatizar” a los depositarios de dichos
apoyos. El argumento es claro:

Desde el momento en que se comienza a asignar un estigma a este tipo de
situaciones, cabe temer formar exclusion a través del encierro, no en un espa-
cio vallado, sino en una etiqueta que discrimina negativamente a las personas
alas que se aplica cuando, en realidad, dicha etiqueta queria discriminarlas
positivamente (al promover politicas de dar mas a los que tienen menos)
(Castel, 2004:69).

Consolidar estos argumentos como un problema que trasciende las
manifestaciones materiales implica separar la exclusién de sus mul-
tiples companias: exclusion escolar, laboral, de vivienda, etc. Implica
ante todo verla como un fenémeno ubicuo. Estas exclusiones no hacen
otra cosa que poner un acento de gravedad en las condiciones materia-
les de los grupos poblaciones a quienes afectan, aportando estigmati-
zacion por consecuencia, pero, cuando se habla en término generales
de exclusion social, ello implica que “ninguna cualificaciéon temporal
o espacial puede dar cuenta de la médula sustantiva de dicha exclu-
sion” (Karsz, 2004:145). El término, tanto en su uso particular como
en el general, “es tributario de la eliminacion, de la depuracién, del
rechazo, del apartamiento”, pero en términos generales se trata de una
manifestacion capaz de abatirse encima de cualquiera, y no solamente
de aquellos tradicionalmente considerados como pobres, marginados
o en efecto excluidos; ante todo, alude a:

un testimonio de lo que ocurre con lo social (...): un social dividido, desigua-
litario, conflictivo, contradictorio. Ocuparse de la exclusion es operar sobre
las causas y los mecanismos que hacen que lo social se muestre tan poco liso,
nada unido, apenas consensual (Karsz, 2004:149).

Con esto, la exclusiéon acaba por convertirse en un fendmeno com-
plejo en el cual puede verse claramente reflejada la sociedad contem-
poranea, de ahi que Karsz argumente que se trata de una categoria
especular, pues pone vis a vis a los excluidos y a quienes excluyen, a
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los sujetos y a las instituciones, en un juego de reflejos en el cual cada
parte puede llegar a ser su contrario (Karsz, 2004:169).

Decir entonces que la exclusion es ante todo una construccién
social que trasciende toda manifestacion objetiva implica concebir el
problema como algo de fuertes consecuencias estructurales que hacen
que el proyecto por la integraciéon choque con la pared. Karsz establece
dos presupuestos por los cuales lo anterior puede llegar a ser cierto.
El primero tiene que ver con que la exclusion hoy en dia requiere la
movilizacién de una ideologia especifica para su enraizamiento. Dicha
ideologia parte de que las sociedades actuales “tienen futuro pero no
porvenir”: no se vive en el mejor de los mundos dadas las condiciones
precarias y excluyentes que este tiene, pero es el inico que se tiene.
Asi, “entre incluidos y excluidos no puede haber conflicto radical ni
contradiccién primordial: justamente porque se entiende que unos 'y
otros viven en la inica sociedad razonablemente concebible” (Karsz,
2004:183). Esto no implica conformismo, sino realismo, en opinién
de Karsz. Sin embargo, es una muestra del deterioro del modelo cla-
sico: Aunque tal idea sea “compartida” por todos, esta lejos de ser
un proyecto civilizatorio, moralmente integrador bajo una premisa
homogenizadora como lo era el trabajo, el Estado o algtin referente
sociocultural.

El segundo presupuesto tiene que ver con que la categoria exclu-
sion requiere la l6gica del inconsciente para funcionar, una especie de
incrustamiento subjetivo que permite significar la experiencia social
a través de los lentes que la exclusion supone. No es solo el hecho de
que cada quien se “sienta” excluido de algo (algo que, como sefiala
Castel, se debe a la laxitud con la que se ha empleado el término en
el lenguaje comun), sino que “remite a una experiencia subjetiva”
que, independientemente de si ha sido “real” o no, se articula con
una “movilizacién fantasmica” ligada al displacer, la angustia, el des-
pojo, entre otros (Karsz, 2004:191). Al convertirse en un mecanismo
inconsciente y por tanto propio de los sujetos, la exclusidén acaba por
consolidarse como un espacio de interacciéon y elaboracién simbélica:
yano basta “ser” excluido, sino sobre todo hay que “sentirse” excluido
y ser capaz de significar la experiencia social en funcién de dicha
categoria. En la medida, que esto aumenta y se difunde mas amplia-
mente en la sociedad, no hay integracion que valga. La diferenciacion
social en tanto desigualacion se convierte en un nuevo modo de vida
y organizacién social.

[68]



Estos tltimos supuestos tedricos, permiten comprender el estado
actual en que vive la poblacién con discapacidad en el mundo y en
Latinoamérica. Sirven de igual manera para comprender una realidad
manifiesta: las personas con discapacidad viven en un estado de vulne-
rabilidad y exclusién no solo concreta y material, sino también subje-
tiva'y simbolica. Salir a la calle y observar con cuidado la relacion que
existe entre la sociedad en general y las personas con discapacidad nos
proporciona pistas sobre los discursos que se traducen en practicas de
segregacion. Como en el pasado, se usan indistintamente categorias
que hacen referencia a la anormalidad o imposibilidad de accién del
individuo con discapacidad, que apelan a la condicion especifica que
le afecta, y que van de la lastima a la agresion o, los mas nuevos, que
rayan el eufemismo y lo politicamente correcto. Foucault identifica
en su genealogia de la anormalidad (2002) los adjetivos y expresiones
imputables a los sujetos considerados como anormales en la Francia de
los siglos xvir y xvii, mismos que siguen vigentes a la fecha, al menos
en su logica: la dicotomia del bien y el mal, lo bello y lo feo, lo virtuoso
y lo aberrante. Este flujo unidireccional del discurso genera que sus
blancos interioricen las condiciones expresadas, y generen rupturas
epistemologicas y ontoldgicas muy profundas.

El anterior es solo un ejemplo de las formas en que se vehicula
simbolica y discursivamente la exclusion, de ahi que se considere,
aun con la crisis de la sociedad salarial que se vive hoy en dia en todo
el mundo y mas acusadamente en nuestra region, que la integracion
laboral de las personas con discapacidad logrard promover un cam-
bio social profundo y significativo, capaz de sentar las bases de una
“cultura de la integracion”. El trabajo es una plataforma de derechos,
pero también de reconocimiento social.

En un sentido tedrico, podrian entenderse las intervenciones en
pos de lograr la integracion de las personas con discapacidad como
una accién encaminada a lograr una recategorizacion del término con
un profundo sentido social, que implique al mismo tiempo agencia,
autonomia, movilidad e independencia en interacciones y relaciones
con el grupo proximo y las instituciones a las que voluntariamente
(0 al menos eso se supone) han acudido para el mejoramiento de sus
condiciones de vida. Es un modelo que aparece gracias a la nueva
tendencia en la organizacién de las personas con discapacidad, como
seflala Giraud (2009), 0 a lo que Barnes conoce como el “enfoque
radical sociopolitico” (Barnes, 2009:109), en el cual se busca “desme-
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dicalizar” el discurso social hacia la discapacidad como las practicas
sociales de atencioén derivadas de los regimenes de bienestar y los
paradigmas politicos vigentes. También implica el reconocimiento de
una capacidad de resistencia a los discursos y dispositivos, de apro-
piacioén selectiva de los mensajes que convergen en su personay en su
cuerpo, haciendo acopio de solo aquellos que le permitan establecer
nuevas interacciones y formas de proyectarse hacia el medio social
en que se encuentra inserto, propuestas todas que han surgido del
activismo y la academia. Esta transicion discursiva, pero sobre todo
tedrica y social, se puede entender mejor con la grafica1.

Estamos, entonces, no ante un nuevo tipo de discapacidad, sino
ante una que siempre ha existido y que cada vez se hace mas compleja,
que trasciende el plano corporal y fisico, que se mueve en los multi-
ples universos simbolicos que componen la realidad cotidiana y las
multiples relaciones que en ella se establecen. Al buscar como se hace
manifiesta esta transicion en la esfera de la integracion sociolaboral, no
se observa unicamente a la persona con discapacidad, sino también a
los miembros de esa comunidad (personas no discapacitadas) ala que
“llega” con la proteccion y el respaldo de una institucion, y por tanto a
la clase de interacciones y mundos que construyen en consecuencia,
lo que redunda en el desarrollo de aspectos fundamentales de la vida
en comunidad, como la autonomia y la integracion participativa en las
actividades consideradas como “normativas”.

GRAFICA 1
Transicion del modelo médico al modelo social de la discapacidad
(Planella Ribera, 2006:91)

Modelo Social Modelo Médico

- La discapacidad es un problema social - La discapacidad es un problema

- Integracion biopsicosocial personal

- Accion social - Asistencia médica

- Manipulacién del entorno para el - Tratamiento individual

cambio - Ajuste personal

- Ajuste hacia y desde la sociedad - Intervencion sobre la conducta

- Educacion y derechos humanos - Provision de cuidados y asistencia
- Politica social - Politica de atencion sanitaria

- Responsabilidad individual y colectiva - Ayuda especializada y profesional

- Cambio social - Adaptacion social individual



Ya se ha hablado con extension de los elementos mas abstractos
que supone la integracién, pero para considerarlo como un elemento
propio de las interacciones sociales hacen falta algunas precisiones.
En primer lugar, reconocer que el dilema de la integracién aumenta
conforme la sociedad se complejiza, pues, como seflala Beriain, en
las sociedades modernas tardias estas diferenciaciones que devienen
un sistema interdependiente implican la “expansion de opciones sin
fin” para integrarse, pero siempre aumentando las brechas que exis-
ten entre los que estan “dentro” y los que estan “fuera” del modelo
tipico ideal (Beriain, 1996:108). Pero ain mas alla de esto, el modelo
integrador, a pesar de pugnar cada vez mas por una individualizacién
radical (Touraine, 2006), no deja de reconocer el vinculo entre actores
y sistema como consustancial, donde “el prototipo del ‘trabajador’ (...)
es considerado como virtud publica, (como) arquetipo de la autopre-
servacion del hombre frente al entorno” (Beriain, 1996:112-113). Como
elemento final de la reproduccion social, se podria decir. Poner en este
plano a la persona con discapacidad implica reconocer la capacidad
con que cuenta para integrarse al mercado de trabajo como elemento
clave para su integracion a la sociedad, pero no como dnico parame-
tro. Finalmente, esta relacion consustancial actores-sistema se da en
la forma de otras actividades, entre las que resaltan las propias de
la cultura, el lenguaje, la participacién politica, el esparcimiento y
demas. En la medida en que la persona con discapacidad cuenta con las
herramientas para integrarse a todos estos Ambitos, y que las personas
del entorno social de integracidon son capaces de generar actitudes
favorables en tal sentido, la afectacion en sus interacciones se modera
y la discapacidad se reduce inicamente al plano de lo ostensible, pro-
piciando la aparicién de un clima social de apertura.

2.3. LOS PROCESOS DE INTEGRACION EN LA VIDA COTIDIANA

Todo esto converge, como se anticipaba, en el espacio microsocial de
lo cotidiano, ahi donde se fraguan las interacciones y se construyen
los mundos en que vivimos dia a dia. Implica, en términos analiticos,
la reconstruccion de patrones microsociales de convivencia que sean
propicios para la integracion de las personas con discapacidad, pues
de nada sirve modificar las caracteristicas politicas del entorno si eso
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no se traduce en un cambio significativo en las formas y expectati-
vas de vida de las personas a quienes va dirigido. Estos patrones de
convivencia estan compuestos por una configuracién especifica de
ideas y valores, conductas o acciones colectivas, simbolos comunes y
actitudes orientadoras. Reconstruyendo la ultima parte del esquema,
se logra integrar ese continuum del que se habl6 al principio de este
capitulo, que implica una interaccion constante entre la constituciéon
general de la sociedad y las formas interactivas concretas, lo que per-
mitiria trascender el pensamiento de que este ultimo aspecto es resul-
tado derivado de los regimenes de bienestar o de las instituciones
que los operan, sino antes bien una parte constitutiva de las socie-
dades contemporaneas que se conecta de diferentes maneras con las
otras partes del esquema, lo que da por resultado diferentes formas de
organizacion social y aporta profundidad analitica, al identificar en lo
microsocial lo macroestructural, y viceversa.

Asi, lo que se tiene es la reconstruccion del espacio interactivo
como un lugar en donde se distribuyen y crean simbolos de significa-
cidn y representacion de la realidad que permiten (o no) generar las
condiciones para la transformacion del entorno y lograr una mayor
y mejor integracion de las personas con discapacidad, con el subse-
cuente alcance de mejores condiciones de vida y equidad para todos
en conjunto. Para entender con buen grado de profundidad tal con-
vergencia, es necesario construir el espacio a partir de dos conceptos
microsocioldgicos importantes que, al replicarse y encontrar sentido
en el contexto mas amplio del tejido social, pueden propiciar un debate
maés abierto en torno al tema de la discapacidad. Hablo en especifico
de la significatividad y la legitimacién, como principales variables a
tener en cuenta en la interpretacion de la realidad a observar.

En primer lugar, la significatividad es un proceso microsocioldgico
que implica el encuentro de una “corriente interna de conciencia con
los hechos que ocurren en el mundo de la vida, al cual se agrega la
mediacion del acervo de conocimiento” (Rodriguez, M., 1993:131-132).
Esta idea, que tiene su origen en el pensamiento de Schutz, implica
practicamente la aprehension de un objeto de la vida cotidiana, cual-
quiera que este sea, en la medida en que genera una respuesta cuando
entra en contacto con los conocimientos socialmente disponibles al
sujeto y su propia estructura cognitiva, lo que, en palabras de Rodri-
guez, “genera conjeturas en la conciencia del sujeto, produce interpre-
taciones y provoca acciones” (Rodriguez, M., 1993:132).
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Es aqui donde entra el concepto de legitimacion, de orden micro-
socioldgico también, descrito por Berger y Luckmann, que implica
“lograr que las objetivaciones de primer orden (los objetos significa-
tivos, en este caso) lleguen a ser objetivamente disponibles y subje-
tivamente plausibles” (Berger y Luckmann, 2008:118). Se decia que la
legitimacion es el siguiente paso de la significatividad en la medida en
que aqui el problema u objeto con el cual se entra en contacto deja de
ser autoevidente por si mismo y existe la necesidad de incorporarlo a
la estructura historica de la sociedad y a las interacciones cotidianas
por medio de una aprehension biografica, convirtiendo al objeto sig-
nificativo en legitimo y dotandolo de explicaciones y justificaciones
que le den sentido y uso (Berger y Luckmann, 2008:118-119).

Esta dimension es importante a la luz de lo que aqui se discute,
pues, en primer lugar, tenemos un fenémeno social cuyos disefio y
alcances son relativamente nuevos (las politicas de bienestar e inte-
gracion para las personas con discapacidad y sus intervenciones) y
que deben generar una pléyade de respuestas y explicaciones en la
vida cotidiana. Sin embargo, como se sefialaba, un aspecto importante
no son las explicaciones que se estan generando en torno al tema de
la discapacidad, sino la clase de acciones y actitudes que este conoci-
miento estd provocando en la bisqueda de un mejor ambiente social
para las personas con discapacidad y su proceso de integracion.

Aqui es donde se puede echar mano del concepto articulador de
las representaciones sociales, entendidas desde la teoria como un
“ensamble sociocognitivo” que implica al mismo tiempo reconstruir
cierta “vision del mundo” compartida por los grupos y que estos usan
como “asideros” para comprender la dindmica de las interacciones y
las practicas (Abric, 1997:9). Las representaciones sociales, de acuerdo
con Abric, tienen cuatro funciones primordiales que se convierten en
variables de estudio: permiten comprender la realidad (funcién de
saber), definen la identidad y permiten salvaguardar la especificidad
de los grupos (funcién identitaria), guian los comportamientos y las
practicas (funcidn orientadora) y permiten justificar a posteriori de la
accidn posturas y comportamientos asumidos (funcion justificadora)
(Abric, 1997:16-18). Estas funciones se sintetizan en una expresion muy
sencilla: las representaciones sociales significan y dan sentido a la
experiencia de vida dentro del ensamble social. Y, al ser significativa
la experiencia, al tener sentido, trasciende al plano méas subjetivo (el
plano de la cognicién) y le da la oportunidad al individuo de construir
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el conocimiento social necesario para la supervivencia dentro de su
contexto.

Esta representacion se vuelve operativa en tanto se convierte en un
mecanismo para la agencia de los sujetos y para la puesta en marcha de
una forma de socializacion dirigida hacia los fines dltimos marcados
por las politicas del bienestar. La agencia es un concepto que articula
a los sujetos con las estructuras o en el caso que nos ocupa, a las
personas con discapacidad y a la poblacién en general con una forma
especifica del bienestar. Como sefala Giddens, la reproduccion, pero
sobre todo la estructuracion social, se dan en funcidn de la reflexividad
y la recursividad. Lo que implica lo anterior es que los actores ahora
tienen la capacidad, en funcidon de las caracteristicas del contexto,
de actuar o no, reflejando asi su interaccidon con las estructuras que
lo trascienden. Para Giddens, el agente tiene una cuota de poder en
si mismo y la ejerce en la medida en que es capaz de intervenir o de
abstenerse en aquello que lo ocupa, lo que brinda al agente al mismo
tiempo una muy real capacidad de modificar su espacio social a través
de estas decisiones. Es aqui donde reside la agencia de los actores
sociales, que se construye y solidifica en la medida en que estos ulti-
mos son capaces de operar un “poder causal” que es la decisidon sobre
determinado rumbo a seguir o la influencia que se ejerce dentro de
una estructura social mas amplia (Giddens, 1995).

Con estas construcciones en la mano, es posible elaborar un mapa
de ruta en el cual estan ubicados esos simbolos y significados que se
dan a la convivencia cotidiana con el bienestar y las personas con
discapacidad. De ahi se desprende la agencia y todas sus implicacio-
nes, como una traduccién de todo ello en practicas y discursos que
las vivifican.

Este largo recorrido tedrico esta detras del analisis a presentar
en los siguientes capitulos. Hasta aqui se ha planteado un cumulo de
escenarios hipotéticos que se manifiestan en diferentes niveles de la
organizacion social contemporanea. Lo que corresponde a continua-
cidn es presentar los datos empiricos que nos permitiran ver cuanto de
todo esto se corresponde con la realidad latinoamericana en general,
y chilena, mexicana y ecuatoriana en particular. Se trata de una larga
prueba de hipoétesis para la cual se ha echado mano de datos empiricos
de diferentes naturalezas para hacerla.



3
LA PROVISION DE BIENESTAR PARA LA
DISCAPACIDAD EN LATINOAMERICA

ista su construccidn teérica y la estrategia para su analisis, lo
que se desarrolla en las siguientes paginas son los resultados
de la investigacion empirica tendiente a conocer el estado
actual de los tres regimenes de bienestar estudiados y la clase de orien-
tacion paradigmatica que tienen respecto del disefo y la implemen-
tacion de politicas para la atencién a las personas con discapacidad.
Como se podra observar, se trata de tres realidades muy diversas
que conservan en si mismas elementos para elaborar un “retrato de
familia” regional. Los paises de la muestra de estudio resultan relevan-
tes, de manera inicial, por sus grandes divergencias: Chile, asi como el
conjunto de paises del Cono Sur al que pertenece geograficamente, es
un pais largamente considerado pionero o de avanzada en la provision
de derechos sociales en la regidon; México se presenta como un pais
contradictorio que lo mismo integra a una parte de su poblacién, pero
mantiene estructuralmente a otra fuera de la l6gica de la proteccién
social, y en el que aun prevalecen deudas historicas basicas por saldar
con la poblacién con discapacidad; Ecuador se presenta al dia de hoy
como un pais pequefo y con fuertes desigualdades estructurales pero
que, a diferencia de México, ha emprendido una ambiciosa reforma
para la proteccion social en general y para las personas con disca-
pacidad en particular. Una revisiéon de su historia socioecondémica,
indicadores estadisticos, estructura juridica, politica social y logros
alcanzados, como se hara a lo largo de las siguientes paginas, permitira
elaborar conclusiones mas complejas respecto del estado que guarda
la construccion de los sistemas de proteccion social e integracion de
las personas con discapacidad en cada pais y en la region.
No es, como se vera, un trayecto terso. Mucho de lo que se comen-
tard en las siguientes paginas es resultado directo de ajustes y desajus-
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tes experimentados en la regidn a lo largo del siglo xx y lo que va del
XXI, y mas especificamente el periodo posterior a las grandes crisis
econémicas de finales de la década de 1970. También es resultado de
diversas orientaciones politicas y econdmicas que se corresponden
en términos generales con generaciones en el disefo de politicas y en
la forma de aproximacion a los riesgos sociales en la region. Se trata,
pues, de historias que se entrelazan tanto en el orden interno de su
estructura como con grandes patrones sociales, politicos y econémicos
vigentes en la regién en diferentes momentos.

El orden de exposicion de los casos se corresponde con la ubi-
cacion teérica de cada pais en los clusters de regimenes de bienestar
propuestos por Barba (2007), empezando por el caso universalista
chileno, siguiendo por el dual mexicano, y terminando con el exclu-
yente ecuatoriano. La descripcién de estos se hace con la perspec-
tiva analitica del neoistitucionalismo de March y Olsen (2005), con el
objetivo de dejar manifiesta la trayectoria historica de cada régimen
y observar las improntas que prevalecen en los disefios actuales de
politica publica general y especifica para la discapacidad y entrever
un primer acercamiento a la forma en que Estado, mercado y familia
se configuran en la construccion social de los riesgos, las orientacio-
nes politicas detras de las intervenciones publicas y la provision de
derechos y prestaciones sociales para la poblacidén en general (segtin
las variables extraidas de la propuesta de Esping-Andersen, 2000) y
con discapacidad, entendida como grupo vulnerable (de acuerdo con
las variables de Oliver y Barnes, 1998).

3.1 CHILE: UN UNIVERSALISMO CON TENDENCIA DE MERCADO

La construcciéon de lo que hoy podria considerarse el régimen de
bienestar chileno esti atravesada histéricamente por las practicas
de mercado desde sus origenes hasta la actualidad. La ausencia del
Estado en la provision de servicios sociales, de salud y educativos, en
palabras de Larrafiaga, se debe a la larga tradiciéon decimonénica de
gobiernos liberales vinculados con la clase propietaria (tanto agricola
como minera, principales sectores productivos del pais), que limita-
ron la participacion politica y promovieron una politica econémica
de laissez-faire, confinando la accion estatal al ambito de la defensa

[76]



nacional, la construccion de infraestructura de transporte y comuni-
caciones, y la procuracién de justicia (Larrafiaga, 2010:7). Durante este
periodo las principales areas de atencién a las politicas de bienestar
fueron atendidas por las obras de beneficencia vinculadas con la Igle-
sia Catdlica y la filantropia de las clases pudientes. Asi, la instalaciéony
la manutencién de hospitales, clinicas, dispensarios, asilos y orfanatos;
la implementacioén de estrategias para la distribucion de alimentos
entre personas en situacion de pobreza; la ejecucion de de campanas
higiene y salud publica; la educacién basica e incluso la construccion
de viviendas para la clase trabajadora, fueron algunas de las muchas
actividades emprendidas desde el Ambito privado, con diferentes gra-
dos de subvencion estatal y algunas veces incluso facultados para ellas
desde las leyes vigentes en la época, como era el caso de la educacion
basica (Larranaga, 2010:7-10).

Hubo, empero, un cambio de enfoque significativo en los albores
del siglo xx, vinculado con el cambio en la estructura productiva del
pais, que trajo como resultado el surgimiento de la clase obrera y la
creciente demanda de un sistema de proteccién social vinculado al
estatus laboral. Con antelacion a las movilizaciones que pusieron sobre
la mesa dichas demandas, ya existian en el pafs incipientes intentos por
establecer sistemas de seguridad social para las Fuerzas Armadas, los
trabajadores del sector publico y los ferroviarios, mientras que algunos
grupos de trabajadores y artesanos, asociados en gremios, establecie-
ron las sociedades de socorros mutuos, financiadas con aportaciones
de cada trabajador, que buscaban brindar proteccién basica en salud y
provision de pensiones a sus integrantes (Larrafiaga, 2010:8-9). El sur-
gimiento de las primeras politicas generalizadas de proteccioén social
en Chile, que se consideran fundadoras del régimen de bienestar chi-
leno actual, coincide con las movilizaciones obreras del periodo 1903-
1905. La promulgacion de la Ley de Habitaciones Obreras, en 19006,
que establecia la construccidon de vivienda obrera higiénica y digna,
asi como el saneamiento de los asentamientos ya existentes en todo
el pais, supone un primer esfuerzo (Larrafiaga, 2010:13). Desde este
momento y hasta 1920 se suceden cambios en la estructura juridica
del pais que incluyeron el establecimiento del descanso dominical en
1907, la regulacion del trabajo infantil en 1912, y las leyes que modifican
la estructura de la jornada laboral, como la del establecimiento de los
horarios para descanso y alimentacion en 1914, o la de 1917, que norma
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el establecimiento de salas cuna en fabricas que emplearan a mas de
so mujeres (Larranaga, 2010:15).

El cambio en la aproximacién hacia la cuestion social y los pro-
blemas propios de la clase trabajadora, sin embargo, terminaria por
formalizarse de manera sistematica en los afios posteriores a la Revo-
luciéon Rusa de 1917 y la Primera Guerra Mundial. Asi, se expiden leyes
que establecen los mecanismos de conciliacion y arbitraje laboral, la
proteccion de los trabajadores ante accidentes laborales, la educacion
publica obligatoria, el régimen de salarios minimos y la prohibicién
del pago por ficha,’ el control de los precios de los alimentos y pro-
ductos de primera necesidad, la reglamentacién de las modalidades
de trabajo, la prohibicion del trabajo para menores de catorce afios, la
creacion de la Direccion del Trabajo en el organigrama del gobierno
nacional y la autorizacién al establecimiento de sindicatos, todo entre
1917 y 1924. Si bien se trata de un proceso que se dio a lo largo de
muchos afios y que tuvo su punto culminante en estos ultimos siete,
se atribuye su consolidacién al fuerte activismo politico de los presi-
dentes Arturo Alessandri Palma (1920-1925 y 1932-1938) y la primera
administracion de Carlos Ibafiez (1927-1931) (Larrafiaga, 2010:14-16). De
especial relevancia result6 la Ley de Seguro Obligatorio de Enferme-
dad, Vejez e Invalidez de 1920, por medio de la cual se crean las cajas
de seguro obligatorio segmentadas por grupos obreros o profesionales,
antecedentes directos de las cajas de ahorro y previsionales de afios
posteriores y que vendrian a consolidarse como la estrategia principal
para la implementacién de un sistema de seguridad social mucho méas
amplio a partir de los afios 30 (Gutiérrez, 2014:110).

Ahora bien, en cuanto al cuidado y proteccién de la poblacidén con
discapacidad, se considera el momento fundacional de las institucio-
nes para ésta la creacién de la primera escuela para nifias y niflos sor-
dos en Santiago en el ano 1852, la primera en su tipo en Latinoamérica,
que, bajo un modelo de escuela-internado, ofrecia escolarizacién a
menores con discapacidad sensorial-auditiva hijos de las clases altas

6. Sistema de pago en el cual el trabajador recibia fichas de material metalico (usualmente
ldmina de zinc) sin valor monetario alguno que solo podian ser utilizadas como instru-
mento de compra en tiendas propiedad de las compaiiias que las expedian, principal-
mente mineras (Calvo Rebollar, 2009). El sistema es muy similar al que prevalecia en
los grandes latifundios agricolas y las primeras explotaciones industriales en México,
conocido como “tiendas de raya”.
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de la capital nacional. Si bien se trata de un hito aislado, motivado
por la iniciativa de padres de familia y filintropos locales, impulsé a
lo largo del siglo x1x la creacidn de esta clase de centros educativos a
manera de réplica en ciudades como Concepcidn y Valparaiso. El caso
de esta dltima es importante, dado que, por su condiciéon de ciudad-
puerto, fue el punto de entrada al pais hacia finales de ese siglo de
novedosos modelos de atencion a las discapacidades de todo tipo, a
través de médicos, psicologos y psiquiatras venidos de Europa y los
Estados Unidos (Godoy, Meza y Salazar, 2004:6).

En el ambito de la salud y la rehabilitacidon, un hecho que motivo
a la temprana institucionalizacion de la atencién a las personas con
discapacidad desde la esfera publica fue la Guerra del Pacifico (1879-
1883).7 El regreso a casa de centenares de combatientes heridos y muti-
lados por la guerra provocd que, antes de que finalizara, en 1882, el
ejército de tierra chileno encargara a una comision médico-militar la
elaboracion de un informe sobre el estado del asunto y la forma en que
se podria atender a los veteranos del conflicto. Asi, el informe “Apara-
tos ortopédicos y miembros artificiales”, creado por la sanidad militar,
se convirtié en un documento referencial para los proximos afos en la
adaptacion de protesis y otras ayudas técnicas para la funcionalidad
fisica, que motivo ademas la incorporacion de tecnologia y experticia
extranjera en la materia (Orttzar, 2009:68).

Entre los afios 1916 y 1920 surgieron, dentro del extenso marco
juridico creado para garantizar la proteccidn y la calidad de vida de la
clase trabajadora, dos instrumentos legales que, aunque no estuvieran
directamente pensados para la atenciéon a las personas con discapa-
cidad, las trataban de manera indirecta al ofrecer dentro del naciente
sistema de proteccidn chileno cierto grado de cobertura. El primero
fue la Ley de Accidentes de Trabajo de 1916, que trasladaba a los
empleadores la responsabilidad de otorgar cuidados médicos y otras
prestaciones econdémicas a personas que sufrieran dafios transitorios
o permanentes producto de accidentes o enfermedades laborales. La
segunda ley fue la del Seguro Obligatorio, de 1920, en la cual, como se

7. Conflicto bélico que enfrentd a Pert y Bolivia con Chile entre 1879 y 1883, que se saldd
con victoria chilena y la firma de un conjunto de acuerdos sobre reparaciones y limites
territoriales, por medio de los cuales Bolivia perderia sus antiguas provincias del litoral
pacifico, que pasaron a posesion chilena (las actuales regiones de Arica y Parinacota,
Tarapacd y Antofagasta).
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indicaba, se cubrian los fondos de jubilacién y pensioén para trabajado-
res en situacion de vejez, enfermedad o invalidez permanente a través
de aportaciones salariales. La instrumentacion de esta ley suponia la
creacion de secciones médicas dentro de las cajas de trabajadores para
la implementacion de campafas de prevencion de riesgos de trabajo
y para el tratamiento de accidentados. Desde la esfera ptblica, dentro
de la Caja Nacional de Ahorros (organismo del Estado surgido para
recabar la contribucién de empleados ptblicos y otras categorias labo-
rales de relevancia como telegrafistas, ferrocarrileros y periodistas),
la seccidon médica supuso el primer esfuerzo institucional fuera de la
esfera de las Fuerzas Armadas de establecer un sistema publico de
rehabilitacion, ortesis y protesis centralizado, empero, en Santiago
(Gutiérrez, 2014:109-110).

Una siguiente etapa en la historia de la construccion del régimen
de bienestar chileno se da a partir del afio 1925, con la promulgacién
de las leyes reglamentarias de las reformas implementadas en los
pasados afios, que desembocaron en la instauracién de un sistema
de seguridad social corporativo en Chile, segmentado en diferentes
categorias ocupacionales, a la manera de los regimenes de bienestar
conservadores-bismarckianos. Asi, se llegan a fundar las llamadas
“cajas previsionales” para obreros industriales, empleados particula-
res y empleados publicos, los cuales se unen al ya existente sistema
de pensiones contributivas de las Fuerzas Armadas hacia finales del
siglo x1x en un régimen diferenciado, y que con el paso de los afos
fueron incluyendo otras categorias. Su financiamiento consistia prin-
cipalmente en contribuciones paritarias de empleados y empleadores,
segln la categoria ocupacional que se tratara y con reglamentos muy
diversos. Asi, mientras que los trabajadores industriales aportaban
cerca del 29 de su salario con una edad de jubilacién establecida en 65
afios, los trabajadores particulares aportaban hasta el 25% y se podian
retirar tras 30 afios de trabajo o 50 de edad, mientras que los empleados
publicos aportaban 15.5%, contra el 5.5% del Estado, con jubilaciones
establecidas a los 30 anos de servicio o 65 de edad (Larranaga, 2010:19).
Este sistema segmentado promovi6 el aumento de las desigualdades
entre los distintos grupos ocupacionales, por lo que se establecio,
como medida compensatoria, una asignacion familiar estatal que per-
mitiera a los varones jefes de familia complementar sus ingresos para
satisfacer las necesidades basicas de alimento, vestido y vivienda de
su nucleo familiar. Esta prestaciéon no fue implementada de manera
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general: se inicié con los trabajadores particulares en 1937, y hasta
1953 se incorpora a los trabajadores industriales (Larranaga, 2010:19).

También durante estos afios se llevan a cabo importantes refor-
mas en salud y educacion. En lo que respecta a la salud, se establece
como medida obligatoria la dotacién de servicios médicos basicos
y ambulatorios en las cajas provisionales, asi como la creacidon de
servicios y politicas médicas asistenciales entre las que destacan la
implementacién del enfoque de salud preventiva y la ampliacién de
los beneficios médicos por maternidad de las Cajas, la creacion de los
servicios de salud fusionados para la coordinacién de las multiples
obras sanitarias publicas existentes en el pais, y la puesta en marcha de
un programa publico de salud materno-infantil. Gracias a todo esto y
alas innovaciones propias de la época en materia de atencién médica
y farmacoldgica, se da un aumento sustancial de la calidad de vida de
los chilenos, a la vez que remitian grandes problemas de salud publica
afiejos, como las recurrentes epidemias de tuberculosis y fiebre tifoi-
dea, o de las altas tasas de mortalidad infantil (Larrafiaga, 2010:20-23).

En lo que respecta a la educacion, los afios previos a la década de
1950 se caracterizan por la expansion de los servicios escolares basicos
y la consolidacion de la docencia como profesion de alto prestigio,
protegida por los beneficios sociales del naciente sistema de seguridad
social. Desde la promulgacion de la reforma educativa de 1920 hasta
el ano 1950 se habia logrado duplicar la matricula de educacién basica
en el pais; sin embargo, esto no impidid que la distribucion clasista
de los servicios educativos prevaleciera, pues la cobertura y la matri-
cula de los liceos se mantuvieron en niveles similares durante todo
el periodo (cerca del 15% de la poblacién entre quince y diecinueve
afios), y absorbieron principalmente a jovenes de clases medias altas
(las opciones publicas) y de las viejas familias de clase alta (los esta-
blecimientos privados) (Larrafaga, 2010:23).

En términos generales, desde la implementacion de las primeras
reformas en seguridad social en 1924-1925 y hasta 1952 se observa una
expansion considerable del gasto publico social, que pasa de repre-
sentar el 2.1% del riB en 1925 al 14.9% en 1952 (Larrafiaga, 2010:29). Las
principales fuentes de financiacién del sistema venian directamente
de las contribuciones previsionales y de la tributacién, que con los
afnos fue aumentando.

Este periodo de expansion de las coberturas sociales coincide con
el aumento en la preocupacion por el cuidado a las personas con dis-

[81]



capacidad en el pais. En las décadas de 1920 y 1930 se llevan a cabo
numerosas reuniones plenarias de médicos, psicologos y asistentes
sociales para discutir el tema y poner sobre la mesa de discusiéon nue-
vos modelos de atencidén que permitieran mejorar las condiciones de
vida de una poblacién que, se sabia, estaba en el abandono. En 1928,
durante los trabajos del v Congreso Chileno de Asistencia Social, se
hace un diagnéstico del estado que guardaban los servicios médico
asistenciales para invalidos dentro de los diferentes sistemas de cajas
previsionales, en el cual se concluye la necesidad de sistematizar y
ampliar la cobertura de estos servicios a partir de dos orientaciones
practicas fundamentales: la rehabilitacion como herramienta para
devolver “el gusto por la vida” al trabajador accidentado y por el cual
se alivian los costos econdmicos por concepto de atencidon médica,
asi como la dotacién de pensiones por invalidez (Orttzar, en Gutié-
rrez, 2014:110). Detras de estas premisas lo que resalta es un modo de
solidaridad con una fuerte tendencia al individualismo méas que al
colectivismo: el cuidado supone una carga al contribuyente que debe
aliviarse con una rapida reincorporacion del accidentado al mundo
del trabajo. Puede afirmarse, por tanto, que las politicas de integracion
laboral en Chile surgen motivadas por estos principios, a partir de la
década de 1950, como podra verse mas adelante.

La institucionalizacion, tanto publica como privada, de servicios
asistenciales para la rehabilitaciéon funcional de personas con disca-
pacidad continué expandiéndose durante estos afnos, en especial por
fuera del ambito de las cajas previsionales para la atencioén a personas
sin afiliacion ligada a su condicion laboral y menores de edad. En
1937 se crea el Instituto Traumatologico de Santiago como centro de
referencia para el tratamiento médico tanto de personas que sufrieron
accidentes o riesgos de trabajo como de poblacién en general, en el
ambito de los Servicios Médicos Fusionados del Ministerio de Salud.
La inversion en este centro se justificaba en funcién del “inmenso valor
de devolver a la produccidén y a la sociedad brazos y vidas que hacen
falta” (Gutiérrez, 2014:110), aunque otra vez atravesada por motivacio-
nes que poco tenian que ver con la asistencia y mas con la reduccién
de los costos de atencion que se sufragaban con las contribuciones del
trabajador y el pago de seguros por parte de los empleadores, como se
indica en las palabras de su primer director: “si (el médico) se inclina
del lado del enfermo, por su espiritu de conmiseracion, comete una
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injusticia, disponiendo de dineros que no son suyos y teniendo que
pagar el patrén, la industria” (Gebauer, en Gutiérrez, 2014:110).

En 1947 se funda la Sociedad Pro Ayuda al Nino Lisiado, consi-
derada por varios (Gutiérrez, 2014; Hernandez, 2014; Ortuzar, 2009)
como el principal referente en su drea durante estos afios. Surge por
el impacto de la epidemia global de poliomielitis de los afios de la
posguerra, que en Chile se cebd principalmente en la poblacién de
mas bajos recursos. Si bien hubo notables esfuerzos institucionales por
llevar a cabo campanas de salud publica que limitaran el impacto de
este mal, resultaron insuficientes, y para el afio 1950 el problema era de
tal magnitud que los servicios médicos estaban desbordados. La Socie-
dad Pro Ayuda al Nifo Lisiado establecié programas de diagnostico,
rehabilitacion y educacion especial para nifios y jovenes menores de
veinte afios con afectaciones en el sistema neuromuscoloesquelético
derivadas de males como poliomielitis, enfermedad de Potts, paralisis
cerebral, defectos en el desarrollo congénito fisico o neurolégico, dis-
trofias musculares y otras distrofias del aparato psicomotor, que tuvie-
ran posibilidades de integrarse socialmente (Ortizar, 2009:68-69).
La Sociedad funcion6 inicialmente en el edificio del hospital infantil
Calvo Mackenna de la capital del pais, hasta que en 1950 se instala el
primer Instituto de Rehabilitacion Infantil, con edificio y mobiliario
propios. La financiacioén de esta obra y su funcionamiento posterior se
hizo gracias a los aportes de la Polla Chilena de Beneficencia (loteria)
y de las donaciones que el ptblico en general hacia durante las colectas
anuales de la Sociedad, realizadas hacia finales de cada afio (Gutiérrez,
2014:112). Las colectas anuales prenavidefas y la construcciéon de ins-
titutos de rehabilitacion infantil serfan practicas retomadas algunos
afios después con la implementacion de la Teletén chilena.

En el ambito educativo, durante estos afios se prosigue la instala-
cion de escuelas de educacion especial bajo el enfoque médico-taxono-
mico en el pais. En 1928 se funda, en Santiago, la primera escuela para
la atencion a menores con discapacidades intelectuales, y en 1950 las
primeras escuelas de educacion especial publicas y subvencionadas
para menores con discapacidades fisicas (escuelas distintas a las de la
Sociedad Pro Ayuda, descritas en el parrafo anterior) (Godoy, Meza y
Salazar, 2004:6; Ortuzar, 2009:69).

Las iniciativas y practicas de atenciéon implementadas en estos
afios no suponen una innovacién con respecto a las observadas en
el periodo de formacidn inicial del régimen de bienestar chileno.
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Se sigue observando la prevalencia del conocimiento médico en el
tratamiento de la invalidez y del modelo de atencién taxondémica en
educacion especial. Resalta de manera especial el aumento de la insti-
tucionalidad en la materia, aunque atin no exista una sistematizaciéon
de las practicas en instrumentos legales o de politica publica mas
profundas o especificas. El hecho de que la mayoria de las instancias
de rehabilitacion en el pais dependieran de las secciones médicas de
las cajas previsionales habla de un enfoque rehabilitador limitado y
segmentado, y sobre todo especialmente orientado a la reincorpora-
cién del accidentado al trabajo. Se construye por tanto una idea social
“valida” de la discapacidad en estos afios basada en la “posibilidad de
integracion”, en la posibilidad de que una carga a las contribuciones
salariales, los impuestos y demas, deje de serlo en tanto pueda rein-
corporarse al trabajo.

El periodo histérico que va de 1952 a 1973 se conoce como el del
“desarrollo frustrado”, en el cual el modelo econémico de industria-
lizacion masiva empieza a mostrar signos de agotamiento. Son afios
también en que la situacién de pobreza en el campo chileno y en
los barrios de trabajadores de las principales ciudades del pais (San-
tiago, Valparaiso, Concepciéon y Antofagasta) aumenta al grado de
convertirse en un problema que pone en riesgo la estabilidad poli-
tica. Durante el periodo, y como derivacion de lo anterior, se suceden
gobiernos de todos los colores y espacios del arco politico nacional,
lo que ocasiono sucesivos cambios en las orientaciones con que se
disefiaban las politicas de bienestar social.

La seguridad social sufri6 una modificacién sustancial en 1952 para
incorporar nuevas prestaciones, tales como las asignaciones familiares
universales, el ajuste de las pensiones con base anual, pensiones de
viudez y orfandad, entre otras, que suponian dar entrada a las deman-
das de la clase trabajadora de mayores protecciones sociales ante el
aumento de la inflacion y el alza en el costo de los servicios médicos
y asistenciales privados, que ain seguian conservando para si una
cuota de mercado amplia. Si bien esto alivié la presion inicialmente,
con el curso del tiempo demostro ser una decision dificil de sostener
en términos financieros, pues la base de contribuyentes activos al sis-
tema era proporcionalmente menor que la de pensionados, gracias a
un cimulo de ajustes en las edades de retiro y aflos de contribucién
como trabajador para diversos sectores ocupacionales histéricamente

[84]



favorecidos (como empleados publicos y miembros de las Fuerzas
Armadas y Cuerpo de Carabineros) (Larranaga, 2010:36).

Los servicios de salud también sufrieron modificaciones sustan-
ciales, pues los Servicios Médicos Fusionados pasan a convertirse en
el Servicio Nacional de Salud (sns), que articula bajo un solo techo
institucional la atencion a los derechohabientes y beneficiarios de las
cajas de obreros y empleados particulares, asi como la cobertura uni-
versal en atencién a urgencias médicas y salud preventiva a partir de
1952. Sin embargo, lo anterior no hizo que disminuyera la segmentaciéon
del sistema, pues al nuevo servicio no fueron incorporados los emplea-
dos publicos. Para este grupo ocupacional se cre6 el Servicio Médico
Nacional de Empleados (sERMENA), como respuesta a la oposicion de
estos a ser atendidos en las mismas instalaciones que otras categorias
ocupacionales, y a la oposicion de los médicos particulares, que veian
en la creacion del sns una merma en sus ingresos. El sermMENa funcio-
naba como un sistema de libre eleccién de médicos, dispensarios u
hospitales, a través de un bono financiado por las contribuciones del
empleador y el empleado (Larrafnaga, 2010:38-41).

Durante los afios 60 se lleva a cabo una reforma sustantiva de la
educacion en Chile, que tuvo como principal objetivo consolidar la
expansion de la educacioén basica y promover lo mismo en la secun-
daria y la superior, aiin entonces considerada de élite y en muchos
sentidos de costo prohibitivo. De igual manera, se invierten recursos
para la profesionalizacién del personal docente y el abatimiento de
problemas sociales desde las escuelas, principalmente el de la desnu-
tricion infantil, a través de la distribucién de almuerzos escolares a
partir de 1965 (Larrafiaga, 2010:43).

A lo largo de este periodo aparecen en el panorama del bienestar
chileno instituciones que lo diferencian de los dos casos de estudio
restantes: las mutuales. Se trata de instituciones privadas (aunque
posteriormente surgiria una de caracter publico) encargadas de las
acciones de prevencidn de riesgos laborales y atencidn a accidentes de
trabajo y enfermedades profesionales. Son la evolucidn directa de las
secciones médicas de las cajas previsionales, aunque desde sus orige-
nes supusieron un rango de cobertura y atencién mucho méas amplio.
El Instituto de Seguridad en el Trabajo (mutual de los trabajadores
industriales de Santiago y Valparaiso), creado en 1957; la Asociacidon
Chilena de Seguridad (de la Sociedad de Fomento Fabril, asociaciéon
patronal), en 1958, y la Mutual de Seguridad (de la Camara Chilena de
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la Construccion), en 19606, son hasta la fecha los principales referentes
en la materia®. Con su creacién y consolidacién posterior los servicios
de rehabilitacion, Ortesis y protesis se hicieron sistematicos y presen-
tes en cada region del pais para sus afiliados. La Ley de Accidentes de
Trabajo y Enfermedades Profesionales de 1968 fue la primera en regu-
lar sus funciones y establecer su marco de accién. Gracias a ello, los
departamentos especializados en terapia ocupacional (una profesion
entonces de reciente aparicion en las universidades chilenas) pudie-
ron crecer y ofrecer, de manera sistematica, servicios de integracion
laboral para personas que estuvieran en condicion de hacerlo, previa
rehabilitacién y recapacitacion.

Durante estos afnos la oferta de educacion especial aument6 signi-
ficativamente, en especial por el establecimiento de una comisioén en el
Ministerio de Educacién para el estudio de la situacion de las escuelas
del ramo en el pais en 1965, por orden ejecutiva del presidente Eduardo
Frei Montalva, de la Democracia Cristiana. Las conclusiones de esta
comisién apuntaban a la creacién de un marco juridico de protecciéon
integral a la poblacién con discapacidad, y muy especialmente a las
personas con discapacidades intelectuales, lo que incluia aspectos hoy
en dia considerados fundamentales para el bienestar de esta poblacion,
como lo son el acceso a la prevision social, el trabajo, la educacidn, la
asistencia sanitaria y la legal. De igual forma, se sugiere la creacién de
una oficina encargada de la educacion especial en la estructura insti-
tucional del Ministerio de Educacidn, con el fin de consolidar el nivel
y dotarlo de una planeacién dirigida y sistemaética. Si bien el proyecto
de ley no prosperd, en el ano 1968 se cre6 la Jefatura de Educacion
Especial (Godoy, Meza y Salazar, 2004:6-7).

Durante estos afios se estructura en muy buena medida el pano-
rama asociativo de las personas con discapacidad alrededor de movi-
mientos de padres de familia (como lo fue el caso de las personas con
discapacidad mental y autismo), de pacientes de centros especificos
o de comunidades mas amplias, como las de ciegos y sordos. Hacia

8. En2009 se crea el Instituto de Seguridad Laboral (1s.), como una escision del Instituto
Nacional de Prevision del Ministerio del Trabajo y Prevision Social. El st se encarga
de promover una cultura de la prevencion de accidentes y de otorgar atencién médica
y prestaciones econdémicas a trabajadores que hayan sufrido accidentes de trabajo,
riesgos laborales o enfermedades profesionales. Efectivamente, se trata de una mutual
publica.
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1968, se habian constituido numerosas asociaciones civiles. Para 1970
se coligaron en un movimiento nacional que impuls6 la creacion de
una ley de proteccidn especifica y un conjunto de reglamentaciones
en areas como salud, educaciéon y recaudaciéon. Uno de sus princi-
pales hitos fue la promulgacion en 1970 de la Ley de Importaciéon
de Vehiculos con Caracteristicas Técnicas Especiales para Personas
Lisiadas, que otorgaba facilidades para la entrada al pais de vehiculos
automotores extranjeros y otras ayudas técnicas no disponibles en
el pais para personas con discapacidad, al ofrecer un descuento del
50% del gravamen de importaciéon y conceder un tipo de cambio de
divisas favorable al chileno comprador-importador (Hernandez, 2014;
Biblioteca del Congreso, 2009).

Para la atencion a todas estas instituciones de nueva creacidn,
la educacion superior y normalista impulsé la creacion de espacios
curriculares y profesionales necesarios para dotarlas de personal capa-
citado. Desde la década de 1950 ya se habian incorporado asignaturas
relativas a la educacion especial en la formacién docente ofrecida por
las escuelas normales del pais, y a partir de 1960 se empiezan a abrir
opciones de formacidn profesional en las dreas de terapia de lenguaje
y ocupacional, asistente social con énfasis en discapacidades (1960 en
escuelas normales), y educacion especial de personas con deficiencia
mental (1964 en la Universidad de Chile) y en las areas de audicidén y
lenguaje y ciegos (1967, también en la Universidad de Chile). A partir
de 1967 estos mismos esfuerzos se replican en la Pontificia Univer-
sidad Catoélica de Chile, y se ofrecia a profesionales ya laborando en
tales funciones la oportunidad de recibir formacion postitulo en ambas
universidades (Godoy, Meza y Salazar, 2004:6).

Este periodo llega abruptamente a su fin con la llegada al gobierno
de la coalicion electoral Unidad Popular, conformada por diversos par-
tidos y movimientos sociales de izquierda, encabezado por Salvador
Allende Gossens, del Partido Socialista. Durante su gestion (1970-1973)
se intent6 implementar reformas sociales de corte progresista, como
la estatizacidon completa de los servicios de salud, la desaparicion del
SERMENA y la implementacién de un sistema escolar nacional unificado,
asi como otras de tipo politico y econdmico que tenian un objetivo
redistributivo claro. La reaccion a esta agenda por parte de sectores
conservadores en el pais fue airada, y contribuy¢ al enrarecimiento del
ambiente sociopolitico del pais que iria a desembocar en el golpe de
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estado del 11 de septiembre de 1973 y la subsecuente dictadura militar
encabezada por Augusto Pinochet.

Los afnos de la dictadura militar, ademas de representar un periodo
especialmente oscuro en lo que a libertades civiles y ciudadanas se
trata, coinciden con un nuevo enfoque en la construccion del régi-
men de bienestar chileno, ahora con una tendencia aperturista y de
mercado, tal como era el ideario econémico general adoptado por el
gobierno de facto. El principio de competencia y libre eleccién permea
el funcionamiento de la seguridad social, la salud, la educaciéon y la
vivienda, y reduce en todos ellos la participacion del Estado, que queda
Unicamente con atribuciones minimas en materia de asistencia social
y combate a la pobreza, en concordancia con el modelo de régimen de
bienestar residual descrito por Esping-Andersen? (1990). El periodo,
en términos econémicos, se puede dividir en dos, a fin de entender
las reformas emprendidas. El primer momento, posterior al golpe de
Estado y que dura hasta 1979, estd dominado por la convergencia de
los intereses del grupo militar en el poder con los de las clases pro-
pietarias del pais, orientados por el afin de mantener un Estado fuerte
en aspectos considerados estratégicos para el desarrollo del pais (y
muy especialmente la politica de subvencion a la produccién para
el fortalecimiento del mercado interno), pero solo para dar paso, a
partir de 1979, a una politica de liberalizacién generalizada orientada
en muy buena medida por economistas egresados de la Escuela de
Economia de la Universidad de Chicago, aprendices del modelo eco-
némico aperturista de Milton Friedman y partidarios de las politicas
de ajuste aplicadas en la regién por el Fondo Monetario Internacional
(rm1) durante la década de 1980 (Larranaga, 2010:44-45).

El sistema de seguridad social fue reformado radicalmente, algo
que se venia tratando de hacer desde antes del golpe militar pero que
fue postergado por los costos politicos y electorales que conllevaba.
Ante la supresion de la oposicion politica y la casi nula posibilidad
de resistencia por parte del sector obrero (severamente castigado en
términos sociales por su alineacion con el gobierno de la Unidad Popu-
lar), se logra la privatizacion total del régimen de pensiones mantenido
por las diferentes cajas previsionales, y se crean para tal efecto las

9. Que, sin embargo, no se puede considerar como “ejemplo de libro de texto”, princi-
palmente por la falta de un sistema democrético y la suspensién de los principales
derechos civiles durante el tiempo de la dictadura en el pais.
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Administradoras de Fondos de Pensiones (arp), ligadas a entidades
bancarias y crediticias que compiten por las cuentas de ahorro de los
trabajadores, promoviendo sus rendimientos y tasas de retorno. El
régimen contributivo y de financiacion colectiva, asi como las catego-
rias ocupacionales con sus propias reglas de financiacion, se sustituyen
por un régimen de cuentas individuales con reglas homogenizadas
(10% de contribucidn salarial base mas un 3.4% para provision de un
seguro de invalidez o muerte, con edad de retiro de 65 afios) (Larra-
naga, 2010:47).

La reforma sanitaria siguié un camino similar. Los servicios publi-
cos no fueron privatizados, sino mas bien descentralizados hacia las
regiones (los hospitales y centros de referencia) o a los municipios
(los consultorios médicos de atencion primaria y los dispensarios),
lo que provocé una fuerte segmentacién y poca permeabilidad para
acceder a instancias médicas publicas mas especializadas. Por otro
lado, la reforma sanitaria permitié la existencia de un sistema publico
(el Fondo Nacional de Salud, ronasa) y otro privado de copago y libre
eleccién (Instituciones de Salud Previsional, 1saAPRES), ambos mante-
nidos por las contribuciones individuales de los trabajadores (Larra-
flaga, 2010:50). En educacion, la funcion del Estado como regulador y
proveedor es reemplazada por el mercado. La administracién de los
establecimientos escolares se pasa integramente a los municipios, lo
cual hace que desaparezca la condiciéon de funcionario de los pro-
fesores del sistema publico. Se implementa como medida estelar el
“subsidio a la demanda”, de manera tal que los padres de familia, con
ese bono, puedan escoger la mejor opciéon educativa para sus hijos,
sea esta publica, privada o privada subvencionada, lo cual hace que la
competencia sea el principal orientador para la eleccidén (Larrafiaga,
2010:52).

Sin embargo, el principal referente de politica de bienestar durante
el periodo es la implementacién de politicas focalizadas para el com-
bate a la pobreza. Previamente, se elimin6 todo atisbo de politica
redistributiva (largamente asociada al gobierno de la Unidad Popular),
desde la reforma agraria hasta el control de precios a productos de
primera necesidad y la existencia de regimenes de contribucion fiscal
diferenciados. En ese sentido, la asignacion familiar deja de ser una
prestacion generalizada y que complementa el salario de los trabaja-
dores, para ahora sumar solo el 3% de los ingresos totales, y al mismo
tiempo se da paso a las transferencias monetarias condicionadas a
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trabajadores asalariados de bajos ingresos y familias pobres, asi como
la pension no contributiva para adultos mayores de 65 afios con disca-
pacidad o invalidez (Larrafiaga, 2010:40).

Durante los afios de dictadura, el aspecto en el cual mas se avanz6
desde el espacio publico para la atencion a las personas con disca-
pacidad fue el educativo. Hasta antes de 1975, el peso que tenian los
departamentos de neurologia infantil en la atencién educativa a meno-
res con discapacidad en el pais era considerable, y muchas veces con
mayor alcance e impacto en la calidad de vida de los pacientes que
la ofrecida directamente en las escuelas de educacidn especial. Sin
embargo, como ocurria en épocas anteriores, estos servicios estaban
mayoritariamente concentrados en Santiago, en los hospitales Roberto
del Rio, Calvo Mackennay Arriaran, y la zona de Valparaiso y Vifa del
Mar en los hospitales Carlos Van Buren y Gustavo Fricke. Como parte
de los esfuerzos por estructurar un sistema unificado de atencién a la
infancia con discapacidad, se encarga al Centro de Perfeccionamiento,
Experimentacion e Investigaciones Pedagogicas de la Pontificia Uni-
versidad Catoélica de Chile la realizacién de un seminario y un informe
sobre el estado de la educacion especial al momento, a partir del cual
se origina una nueva generacion de politicas, programas y practicas de
atencioén a la discapacidad desde el sistema educativo chileno. Una de
las primeras tareas que este equipo recomendo fue la creaciéon en 1975
de los Centros de Diagnoéstico Psicopedagdgico, que ofrecian servicios
asistenciales a menores con discapacidad intelectual y otros trastor-
nos neuromotores, y sentaban las bases para un sistema unificado y
estandarizado de atencién neurolégica infantil en el pais (Godoy, Meza
y Salazar, 2004:6-7).

En 1976 se crea el primer programa curricular unificado de edu-
cacion especial en el pais, ain con el modelo de atencién médica por
areas de intervencion taxonomica, a aplicarse en todas las escuelas con
independencia de si eran publicas-fiscales, particulares subvenciona-
das o privadas. A través de un decreto, el gobierno militar establecia
no solo este programa de aplicacion general, sino también la creacion
de los primeros esfuerzos de integracion escolar a través de los lla-
mados “grupos diferenciales” (aulas para nifios de educacion especial
dentro de centros escolares regulares), la instrumentacién de equipos
técnicos multidisciplinarios para la asesoria en la materia, la regula-
cién de los organismos psicopedagogicos existentes, el impulso a la
creacion de nuevas escuelas de educacion especial privadas (acorde
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con el modelo de subsidio a la demanda educativa de los afios 80), la
capacitacion del profesorado en servicio y la dotacién de plazas docen-
tes y no-docentes para la ejecucion de estas iniciativas (Godoy, Meza 'y
Salazar, 2004:8). Un conjunto de reformas, la mas importante en 1983,
impulsé el cambio en el modelo de atencién educativa, que pasa del
enfoque médico-taxondémico al de normalizaciéon y equiparacion. Para
el afio 1985, sin embargo, la cobertura educativa en la materia seguia
siendo menor: a lo largo del pais apenas habia 264 establecimientos de
educacion especial, concentrados en las regiones centrales, con escasa
cobertura especialmente en el norte, que atendian a un total de 31,017
alumnos, de los cuales 27,178 eran nifios con discapacidades mentales
(Godoy, Meza y Salazar, 2004:10).

Como se ha podido observar, el avance de los ajustes liberalizado-
res vino acompanado de un cimulo de practicas politicas, econémicas
y sociales legitimadas por la dictadura en el afan de cumplir con la
desregulacién propuesta por la tecnocracia en el circulo de poder
y las instituciones financieras internacionales, tales como la libera-
lizacion de los salarios (lo que trajo a su vez una rebaja drastica en
ellos), la eliminacién de las conquistas de la clase trabajadora previas
ala dictadura, el abaratamiento del despido, la eliminacién de la vida
sindical, y por tanto de la negociacion colectiva, y el debilitamiento de
la sociedad civil organizada (Rojas, 2009:471). Todo esto, junto con las
politicas de ajuste emprendidas tras la crisis de 1982, trajo como con-
secuencia una estructura social desigual y fragmentada. En la tabla 5
se muestra el estado que guardaban la sociedad y la economia chilenas
hacia 1989, cuando se empiezan a sentar las bases para la transicién a
la democracia y el fin de la dictadura.

TaBLA §
Sintomas estructurales del modelo de sociedad chilena
(Rojas, 2009:473)

Chile en 1989
+ Cerca del 80% de la economia es privada, solo 20% es publica/estatal

* Municipalizacion y privatizacion de la educacion, la salud y del sistema de seguridad social.
Precarizacion de sus servicios

+ (In)Seguridad social: sistema de pensiones basado en la capitalizaci6n individual (no
intergeneracional): bajas pensiones, discontinuidad temporal el pago de cotizaciones, bajas
remuneraciones que impiden obtener una pension minima
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Chile en 1989
o Privatizacion de la infraestructura vial (sistema de concesiones)

» Profundo proceso de desregulacion de las actividades publicas y privadas

» Adelgazamiento del Estado: disminucion de funciones sociales y reguladoras

+ Mala distribucion del ingreso: 20% de los hogares chilenos (el segmento mas rico) percibe
56.3% del ingreso nacional, mientras que el 20% de los hogares mas pobres solo participan
del 3.9% del ingreso nacional

e Reduccion significativa del trabajo permanente y de calidad. Incremento de trabajos
estacionarios, precarios y escasamente calificados

» Trasel regreso a la democracia, debilitamiento y subordinacion de los partidos politicos a
las politicas de mercado

» Desorganizacion, competencia salvaje e individualizacion de la sociedad

» Pérdida de identidad colectiva de la poblacién como consecuencia de las politicas radicales
de mercado. Desperfilamiento del Estado-nacion

» Debilitamiento de la sociedad civil: desorganizacion de los trabajadores, debilitamiento
extremo de los sindicatos, bajos niveles de organizacion social y escasa participacion
ciudadana

« Seantepone la libertad individual a la sustentabilidad social

» El mercado aparece como el principal mecanismo de regulacion e integracion social

» Sistema politico de baja intensidad y escasa participacion ciudadana

» Sociedad de masas o de individuos de baja subjetividad

» Individuos flexibles y autoemprendedores

« Sociedad con fuertes problemas de desigualdad, identidad, depresion y potencial de
agresividad y conflictividad

» Desigualdades territoriales y regionales como consecuencia del exceso de centralismo

El regreso a la democracia en Chile en 1989 llev6 al poder en las
primeras elecciones libres desde 1970 a la Concertacién de Partidos
por la Democracia, una coalicién multipartidaria que representa a todo
el arco politico chileno (desde la democracia cristiana y el humanismo,
hasta la socialdemocracia y el socialismo) organizada en 1988 origi-
nalmente como “Concertacion de Partidos por el No” para participar
en el plebiscito del 5 de octubre de ese afio en el cual se decidiria la
permanencia o no en el poder del gobierno militar encabezado por
Augusto Pinochet. Con el triunfo del “no”, la Concertacién permane-
ci6 unida, ahora como una coalicién para participar en las elecciones
generales de 1989.

A partir de este afio y hasta 2010, todos los gobiernos chilenos fue-
ron encabezados por candidatos de la Concertacion; este periodo se
puede dividir en dos: entre 1990 y 2000 el liderazgo fue democristiano,
en las personas de Patricio Alwyn (1990-1994) y Eduardo Frei Ruiz-
Tagle (1994-2000); mientras que entre 2000 y 2010 la presidencia fue
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encabezada por los socialistas Ricardo Lagos (2000-2006) y Michelle
Bachelet (2006-2010). Estos mismos periodos se corresponden, también,
con dos generaciones diferentes en la implementacion de politicas para
el bienestar de la poblacion: la primera para pagar la “deuda social” o
déficits en materia educativa, sanitaria, de vivienda y de asistencia; la
segunda para abatir la desigualdad en el pais, modificando la estructura
de la politica social para hacerla solidaria y garantizar asi una cobertura
amplia de los beneficios sociales (Rojas, 2009:480; Larrafiaga, 2010:57).

A lo largo del periodo democristiano de los gobiernos de Concer-
tacion se experimentd un aumento sin precedentes en el gasto ptblico
social, con el objetivo de compensar las carencias y desigualdades
provocadas por las politicas de ajuste liberales de la dltima etapa de la
dictadura militar. El diagndstico en las areas de vivienda, salud, educa-
cion y combate a la pobreza era adverso en muchos sentidos: falta de
mantenimiento y modernizacién de infraestructuras basicas (escue-
las, hospitales, vias de transporte y comunicacioén), desigualdad en la
distribucién de la riqueza y las oportunidades, en el acceso a la edu-
cacioén y a las provisiones sociales, carencia de vivienda popular para
satisfacer las necesidades de la poblacién mas precaria, y aumento
de la poblacidn en situacion de vulnerabilidad por su pertenencia a
determinado grupo etario, de género, étnico o territorial. Por ello las
politicas emprendidas entre 1990 y 2000 tuvieron por objetivo atender
directamente estas problematicas.

En el dmbito educativo, si bien no hubo cambios en el modelo
de administracion (que siguié estando en manos de los municipios),
si se modificé ampliamente su estructura orgéanica y curricular. Por
ello se llevd a cabo una modernizacién de los planes y programas de
estudio para adaptarlos a las necesidades tecnoldgicas y cientificas de
finales del siglo xx; se implement6 el Estatuto Docente, que introduce
una escala salarial y las condiciones necesarias para resguardar la
estabilidad laboral de los profesores de nivel basico y secundario en
el pais; se implementaron programas para el mejoramiento continuo
de la infraestructura educativa en zonas rurales y urbanas marginadas,
y se introdujo la jornada educativa completa, con lo cual se esperaba
lograr un repunte en la calidad educativa y los principales indicado-
res de desempefio escolar (principalmente la prueba estandarizada
internacional risa, de la ocpe) (Larrafiaga, 2010:59, 62).

Durante el periodo democristiano tampoco cambid la estructura
organica del sistema de salud, segmentada en uno publico para tra-
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bajadores asalariados y obreros y otro privado para trabajadores de
condiciones econdmicas mas favorecedoras (usualmente empleados
publicos o de corporaciones privadas), con la justificacion de evitar
posibles desacuerdos y resistencias entre los trabajadores de élite que
pudieran descarrilar el proceso democratizador. Lo que si se hizo,
al igual que en el sistema educativo, fue emprender una inversion
sin precedentes que permitié modernizar la infraestructura publica
y fomentar una atencién a la calidad, que redundo, como fue en el
pasado, en una mejora sustancial de los niveles de calidad de vida de
la poblacién atendida por este sistema (Larrafaga, 2010:60, 67).

Durante este periodo se genera la primera legislacion integral en
materia de discapacidad en Chile, la Ley 19.284 de Integracion Social
de las Personas con Discapacidad de 1994, la cual recoge la principal
tendencia en politicas para la discapacidad de su época, el llamado
“principio de normalizacidén”, que “busca no diferenciar, en cuanto
sea posible, los regimenes legales y servicios para las personas con
discapacidad, prefiriendo la adecuacién y adaptacion de los mismos al
topico en referencia” (Cisternas Reyes, 1997:160). Sumado a lo anterior,
se consideran como prioridades en la atencién a la discapacidad la
prevencion y la rehabilitacion, asi como la equiparaciéon de oportuni-
dades para el acceso a la cultura, la informacidn, las comunicaciones,
el espacio fisico, la educacidn, la capacitacion e insercion laboral y
los beneficios fiscales. De igual manera, esta legislacion permite la
aparicién de un sistema de valoracion, clasificacién y registro de las
discapacidades que permitiria conocer precisamente la magnitud de
la poblacion con discapacidad en Chile y coadyuvaria a la adminis-
tracion, la gestion y la aplicacion de las ayudas técnicas y sociales
(Biblioteca del Congreso, 1994).

Con la promulgacién de esta ley surge una nueva institucionalidad
para la provision de servicios sociales de integracioén para las personas
con discapacidad en el pais. La primera instancia técnica es el Regis-
tro Nacional de la Discapacidad, dependiente del Registro Civil, que
tiene por misidn inscribir a las personas que han sido certificadas con
alguna discapacidad por las entidades facultadas para ello (como la
Comision de Medicina Preventiva, las organizaciones de la sociedad
civil de las personas con discapacidad, el Fondo Nacional de la Disca-
pacidad o las sentencias judiciales en la materia). Con la elaboracién y
la actualizacidén permanentes de los registros se nutre la ejecucion de
los programas para la atencion a la discapacidad del Fondo Nacional de
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la Discapacidad (roNnapis), principal referente en el &mbito, cuya mision
es la articulacidn de estrategias, programas y proyectos intersectoria-
les orientados a la integracion social de esta poblacion. El FoNaDIs se
convirtié también en la principal herramienta para la difusiéon de una
“cultura de la discapacidad” que tuviera impacto en términos genera-
les y promoviera la sensibilizacién de la poblacién en general en torno
alaintegracion de estas personas en todos los aspectos de la vida.
Entre todas las atribuciones de este Fondo, y tal como su nom-
bre lo indica, la mas importante fue la de fungir como 6rgano de
financiamiento de proyectos relacionados con la discapacidad. La Ley
19.284 establece claramente sus dos objetivos practicos fundamentales:

1. Financiar, total o parcialmente, la adquisicién por parte de terceros de
ayudas técnicas, destinadas a personas con discapacidad de escasos
recursos o a personas juridicas sin fines de lucro que las atiendan.

2. Financiar, total o parcialmente, planes, programas y proyectos en favor
de las personas con discapacidad, que sean ejecutados por terceros y
que, de preferencia, se orienten a la prevencion, diagnéstico, rehabilita-
cidn, capacitacion e insercion laboral y equiparacion de oportunidades
(Maureira Bakovic, 2008:43).

A través de concursos publicos abiertos, el Fondo convoca a gobiernos
locales, sociedad civil e iniciativa privada a postular proyectos para
la atencidn a personas con discapacidad y el impulso y la difusién
de la cultura de la discapacidad descrita en el parrafo anterior, en
cinco lineas de accién: prevencion y rehabilitacion, acceso al trabajo,
acceso a la cultura, acceso al espacio fisico y acceso a la informacioén
(Maureira Bakovic, 2008:90-101). Como tal, en este momento del curso
histoérico, FonapIs no es una entidad que se distinga por ejecutar pro-
gramas (aunque los tiene, como la dotaciéon de ayudas técnicas), sino
por subvencionarlos.

A partir del afio 2000 se da una modificacion sustancial en el enfo-
que de las politicas de bienestar en Chile, con la llegada de Ricardo
Lagos al poder. Esta generacion de politicas tuvo por objetivo “prote-
ger frente a la ocurrencia de riesgos de diversa naturaleza y asegurar
ingresos y condiciones minimas a lo largo del ciclo de vida”, asi como
“fortalecer los activos de las familias a través del acceso a programas
de promocién social” (Robles, 2011:15). Cuando surgieron, durante
este periodo presidencial o el siguiente encabezado por la socialista
Michelle Bachelet (2006-2010), todas las areas de intervencion social
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mostraban algtin grado de deterioro institucional o financiero. Algunos
de los casos mas sonados fueron la calidad de las viviendas construidas
en la etapa de subvencion de la demanda previa a 1995, los bajos resul-
tados presentados por los estudiantes chilenos de establecimientos
primarios y secundarios en las pruebas de aprendizaje estandarizadas
aplicadas por la Organizaciéon para la Cooperacion y el Desarrollo
Econdmico (ocpE), o la prevalencia de la desigualdad en la distribucion
del ingreso, lo que se traducia a su vez en desigualdades para el acceso
a servicios de educacién y salud (Larrafiaga, 2010).

Combatir estas consecuencias estructurales de un régimen de
bienestar en transiciéon y pavimentar el camino hacia una sociedad
mas equitativa fue la tarea mas grande de estas politicas que se arti-
cularon alrededor de la Red de Proteccidn Social PROTEGE, compuesta
por prestaciones y transferencias de indole no contributiva, que, en
conjunto con un grupo de reformas de amplio calado en los sistemas
de salud, educaciéon y seguridad social, supusieron un cambio cuali-
tativo enorme. PROTEGE considera nueve programas sociales para la
proteccidn ante los riesgos propios de diferentes grupos de edad, con
lo que cubre las necesidades para la proteccién y el desarrollo a lo
largo de la vida, como se explica en la siguiente gréfica.

GRAFICA 2
Red de proteccidn social protege (Robles, 2011:19)

Chile Crece Contigo
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En un esfuerzo por transversalizar la variable de discapacidad en la
actuaciéon completa del Estado, diferentes ministerios y dependencias
publicas institucionalizaron secciones de discapacidad o atencién a la
diversidad, o implementaron programas especificos para esta pobla-
cién. En el Ministerio de Trabajo y Prevision Social se instald en 2005
la Mesa de Técnica de Discapacidad, para el disefio y el impulso de
programas de insercion laboral, accesibilidad, capacitacion y legis-
lacién; en el de Educacién se fortalece la institucionalidad para dar
mayor difusion al modelo de integracion educativa; desde el Ministe-
rio de Salud se crean programas especiales de atencion a pacientes con
epilepsia, discapacidades mentales y visuales, asi como para adultos
mayores; asimismo, se inician los trabajos para el establecimiento de
un programa comun y nacional de rehabilitacidon; desde el Ministerio
de Vivienda y Urbanismo se llevaron a cabo programas para la pro-
mocion de construcciones accesibles (Maureira Bakovic, 2008:43-46).

En 2002, en el marco de un conjunto de modificaciones a la ley
19.284, se lleva a cabo el Primer Estudio Nacional sobre Discapacidad
(enpISc 1), con el objetivo de “conocer la prevalencia de la discapacidad
en sus diversos tipos y grados, y la medida en que esta condicién afecta
a las personas en las distintas dimensiones de su vida” (INE-FONADIS,
2004). La enpisc 1 fue una encuesta de largo alcance aplicada en todo
el pais, que arrojo6 por resultados que la poblacidon estimada con dis-
capacidad ascendia a 2,068,072 personas, equivalente al 12.93% de la
poblacién estimada. De este total, se estimé que el 51% tenia entre 30
y 64 anos de edad, el 29.2% contaba con un empleo remunerado, méas
de la mitad no ha terminado estudios basicos, y el 39.5% vivia en una
condicion socioecondmica baja, y con fuertes rezagos en atencioén
sanitaria y acceso a seguridad social (INE-FONADIS, 2004).

Fue durante el primer periodo presidencial de Michelle Bachelet
(2006-2010) cuando Chile firmo y ratificé la Convencidn, lo cual obligd
auna revision profunda de los lineamientos juridicos, politicos y pro-
gramaticos en materia de discapacidad. Vale la pena recordar que el
pais ya contaba con un instrumento juridico rector en la materia, la
Ley 19.284 que se reconoce surge en un periodo de importantes trans-
formaciones politicas e institucionales en el pais consecuencia del
retorno a la democracia tras la dictadura militar. Sin embargo, esta
ley, aun antes de promulgarse la Convencion, ya se estaba poniendo
en entredicho. En 2005, el poder ejecutivo, encabezado entonces por
Ricardo Lagos, envié al Congreso una iniciativa por la cual se buscaba
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modificar la Ley 19.284, con el objetivo de actualizarla a los desafios
surgieron que tras la aplicacion del Primer Estudio Nacional sobre
Discapacidad, y que se sintetizan principalmente en el impacto de las
discapacidades graves y multiples, en el alcance de mejores condi-
ciones de vida y desarrollo para las personas con discapacidad y sus
familias, y los numerosos obsticulos aun existentes para el acceso a
las oportunidades, muchos de ellos motivados por una instituciona-
lidad ain débil. De igual manera, estas modificaciones tienen la mira
puesta en estandarizar paradigmas y conceptualizaciones en torno a
la discapacidad misma, la integracién e inclusion, y la garantia de los
derechos sociales para esta poblacion, de acuerdo con las exigencias
internacionales, el derecho comparado y la movilizacién de las orga-
nizaciones no gubernamentales de las personas con discapacidad. En
si, se pretendia que la modificacion legal apuntale cinco ejes basicos
de la legislacion: la definicion de persona con discapacidad, los prin-
cipios rectores (incorporando los de vida independiente, accesibilidad
universal, diseno universal, intersectorialidad y participacién social),
el sistema de prevencion y rehabilitacién de discapacidad, el principio
de equiparacion de oportunidades como eje articulador de los dere-
chos sociales, y la modernizacién del Fondo Nacional de Discapacidad
(roNaDpIs) para hacerlo una entidad ejecutora de programas (Biblioteca
del Congreso, 2010:5-9).

La discusion parlamentaria de esta ley se extendi6 a lo largo de
casi cinco afios, tiempo en el cual el Congreso Nacional identificd
necesidades mayores, sobre todo a la luz de la firma de la Conven-
cion y como fruto de una colaboracién estrecha con profesionales y
miembros del movimiento organizado de las personas con discapaci-
dad. Lo que inicialmente habia sido tramitado por el poder ejecutivo
como una modificacion a la ley vigente, acabd por convertirse en un
nuevo marco legal, en la figura de la Ley 20.422 de Sobre Igualdad de
Oportunidades e Inclusién Social de las Personas con Discapacidad,
promulgada el 3 de febrero de 2010, a casi tres anos de haber firmado
y dos de haber ratificado la Convencién (en marzo de 2007 y junio de
2008, respectivamente). La Ley 20.422 establece en el articulo primero
su principal objetivo:

El objeto de esta ley es asegurar el derecho a la igualdad de oportunidades de
las personas con discapacidad, con el fin de obtener su plena inclusién social,
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asegurando el disfrute de sus derechos y eliminando cualquier forma de dis-
criminacién fundada en la discapacidad (Biblioteca del Congreso, 2010:859).

Este nuevo marco juridico incorpora, en efecto, los cinco principios
rectores establecidos en la iniciativa de reforma presentada en 2005,
actualiza las definiciones de discapacidad y persona con discapaci-
dad de acuerdo con lo establecido por la Clasificacion Internacional
del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (c1F, por sus siglas
en inglés) de la Organizacion Mundial de la Salud, e incorpora asi el
enfoque biopsicosocial para el entendimiento y la atencion a las disca-
pacidades, y propone como principal campo de intervencion el social-
comunitario, en tanto se considera que la persona con discapacidad
lo es en tanto “se ve impedida o restringida su participacioén plena y
efectiva en la sociedad” producto de la interaccion de sus deficiencias
funcionales con las barreras presentes en el entorno, de acuerdo con
lo establecido en el articulo 52 (Biblioteca del Congreso, 2010:861-862).

En el ambito de igualdad de oportunidades e inclusion, se esta-
blece en el articulo 42 como deber del Estado promoverlas, aunque
bajo el principio de intersectorialidad y subsidiaridad se apoye fuer-
temente en la iniciativa privada, las organizaciones sociales en gene-
ral y las de personas con discapacidad en particular. Por igualdad de
oportunidades se entiende la “adopcién de medidas de accién positiva
orientadas a evitar o compensar las desventajas de una persona con
discapacidad para participar plenamente en la vida politica, educacio-
nal, laboral, econémica, cultural y social” (Biblioteca del Congreso,
2010:863). Esos son los principales ejes de intervencién publica, los
maés prioritarios identificados en el texto de la ley. El titulo 1v, parrafo
39, articulos 43 al 47, establece las lineas rectoras y los principios por
medio de los cuales se garantiza el derecho al trabajo para las personas
con discapacidad, como estrategia para la generacién de autonomia
y vida independiente.

En el titulo v se establece 1a nueva institucionalidad en materia
de discapacidad en el pais, en la figura del Servicio Nacional de la Dis-
capacidad (senapis), que sucede al Fonapis al absorber su personalidad
juridica, sus recursos, su personal y la funcién financiadora y subsidia-
ria de la atencién a la discapacidad. El nuevo senabis, descentralizado
pero dependiente del Ministerio de Planificacidn, tiene por objetivo
promover los principios basicos de la cultura de la discapacidad con-
tenidos en la ley, con los siguientes propdsitos especificos:
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a) Coordinar el conjunto de acciones y prestaciones sociales ejecutadas por
distintos organismos del Estado (...);

b) Asesorar técnicamente al Comité de Ministros en la elaboracion de la
politica nacional para personas con discapacidad y en la evaluacion
periodica de todas aquellas acciones o prestaciones sociales ejecutadas
por distintos organismos del Estado (...);

¢) Elaborary ejecutar el plan de accién de la politica nacional para personas
con discapacidad, asi como planes, programas y proyectos;

d) Promovery desarrollar acciones que favorezcan la coordinacion del sec-
tor privado con el sector publico (...);

e) Financiar, total o parcialmente, planes, programas y proyectos;

f) Realizar acciones de difusién y sensibilizacion;

¢) Financiar, total o parcialmente, ayudas técnicas y servicios de apoyo (...);

h) Estudiar y proponer (...) las normas y reformas legales necesarias para
el ejercicio efectivo de los derechos de las personas con discapacidad;

i) Realizar estudios sobre discapacidad y aquellos relativos al cumplimiento
de sus fines, o bien, contratar los que estime necesarios (...);

i) Velar por el cumplimiento de las disposiciones legales y reglamentarias
relacionadas con la proteccion de los derechos de las personas con dis-
capacidad (...) (Biblioteca Nacional, 2010:887-888).

El senapIs, pues, surge como una entidad coordinadora, disefiadora,
ejecutoray financiadora de la politica de la discapacidad en 2010. A lo
largo de estos afos, SENADIs se ha encargado efectivamente de atraer a
su techo institucional la dotacion de ayudas técnicas en colaboracidon
con el Ministerio de Salud y, hasta 2013, los servicios de vinculacién
laboral. Como se dijo, en la caracterizacion del pais antes de la Con-
vencion, la variable discapacidad ya se encontraba presente desde la
década de 1980 como factor a considerar en la dotacién de los princi-
pales programas de subsidios en el pais como la asignacion familiar o
el sistema de bonos que suponen los planes auGg, Chile Crece Contigo
o Chile Solidario, ejecutados por el Ministerio de Planeacion. Estas
acciones no pasan al senaDIs, como podria interpretarse del inciso a)
de la cita textual anterior. En este caso, y muchos otros puntuales,
como el apoyo a la consolidacion de los sistemas educativos especial
y diferencial, o la accesibilidad arquitecténica y el disefo universal,
el Servicio inicamente funge como entidad colaboradora o asesora.
SENADIS mantiene y refuerza de su antecedente institucional, el FoNa-
p1s, la busqueda de articulacion de alianzas entre el sector publico, el
privado y el social, y la financiacion de proyectos concretos.

La promulgacion de esta ley se dio en los ultimos dias de la pri-
mera administracién de Michelle Bachelet, por lo que fue a lo largo
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del periodo presidencial siguiente que las principales modificaciones
institucionales y politicas se dieron, encabezado por Sebastian Pifiera
(del partido Renovacion Nacional, que junto a la Unién Democratica
Independiente forman la Alianza-Coalicion por el Cambio). Con esto,
se inaugura una nueva era en el disefio politico, social y econémico del
pais, digno de tener en cuenta, motivado por la agenda y la ideologia
de los partidos politicos y las coaliciones econdémicas que los sustenta-
ban.® La politica social de este gobierno giraba en torno a un conjunto
de puntos fundamentales en los cuales subyacia la idea de eficiencia
del uso de los recursos publicos para el combate a la pobreza y la dota-
cién de servicios y prestaciones. Este nuevo enfoque no desmonta el
aparataje asistencial del Estado creado en los afos anteriores, sino que
busca fortalecer sus alcances en funcién de una mejor distribucién del
presupuesto asignado. Cabe recordar que en los anos de los gobiernos
de la Concertacion, el Estado asume una participacion predominante
en el disefio y la ejecucion de politica social a través del aumento del
gasto y la focalizacidn, sobre todo cuando se habla de politicas para
el combate a la pobreza. Este aspecto se mantiene intacto durante el
gobierno de Pifiera. Siguen sin incorporarse al catalogo de derechos
y prestaciones sociales otorgado por el Estado sistemas tales como el
sanitario, el educativo o el previsional, por lo que no aumenta el grado
de compromiso publico en la materia; antes bien, refuerza la idea de
subsidiaridad a la oferta privada.

El complejo sistema de transferencias monetarias o bonos ya exis-
tente se reforzaba con la creacién del Ingreso Etico Familiar (1er), un
apoyo econdmico sumativo especificamente destinado a familias en
situacion de extrema pobreza (unas 180 mil hacia 2008), sujetos a
dacién previo estudio de la condicion socioecondmica familiar a partir
de la ficha de proteccion social (instrumento de medicién estanda-
rizado), otorgado durante un periodo maximo de dos afios, bajo los
siguientes criterios, vigentes en 2014.

10. Sebastian Pifiera, antes de ser electo presidente de la reptblica, tuvo una prolifica ca-
rrera empresarial, siempre en estrecho vinculo con la tecnocracia del pafs, por haber
egresado de la escuela de negocios de Harvard, donde compartid aulas con personali-
dades empresariales y politicas de principios del siglo xx1, y en contacto permanente
con grupos de poder conservadores desde el periodo de la dictadura, en la cual un
hermano suyo llegd a desempefiarse como ministro de Justicia y principal impulsor
de la reforma privatizadora del sistema previsional.
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TaBLa 6

Sistema de bonos del Ingreso Etico Familiar
(Ministerio de Desarrollo Social, 2015)

Ingreso Etico Familiar

Bono por | Bono Base Familiar Segun los subsidios que reciba la
dignidad | Se entrega mensualmente por un maximo de | familia, puede ser de hasta cLp
24 meses, y sumonto depende de los subsidios | 53 mil al mes (usp 80)
que esté recibiendo la familia
Bono de Proteccién Mes 1al 6 cLP 14 834
Se paga mensualmente, por un maximo de 24 (usp 24.5)
meses, por cada hijo menor de 18 afios Mes 7 al 12 cLp 11 303
(usp 17.8)
Mes 13al18 |cLp7770
(usp 12.2)
Mes 19al 24 | cLp 9242
(usp 14.6)
Bono por | Bono Control del Nifio Sano al Dia cLp 7000 (usp 11)
deberes | Por menores de 6 afios y que cumplan con
el calendario de acreditacion de controles
sanitarios, al mes
Bono por Asistencia Escolar cLp 7000 (usp 11)
Para integrantes de la familia entre 6 y 18 afios,
que registren asistencia escolar igual o superior
al 85% de los dias habiles, al mes
Bono por | Bono por Logro Escolar 15% Superior | cLp 51 500
logros Es un beneficio de pago anual para alumnos (usD 81.25)
entre quinto basico y cuarto medio que 15% Inferior | cLp 30 900
pertenezcan al 30% de mejor rendimiento (usD 48.75)

académico de su promocion

Bono al Trabajo de la Mujer
Para complementar ingresos de mujeres
trabajadoras jefas de hogar

Sujeto a ingresos mensuales de la
mujer trabajadora

Nota: las cantidades en ddlares estadounidenses (usb) son aproximadas y se cor-
responden con el tipo de cambio promedio del mes de marzo de 2014.

El 1eF fue pensado como un programa de acciones complementa-
rias a la transferencia monetaria, que incluia seguimiento psicosocial
y sociolaboral, y un conjunto de programas proempleo (ofertas de
habilitacion, capacitacion y apresto laboral, intermediacién y vinculo
laboral a través del Servicio Nacional de Capacitacién y Empleo y
las Oficinas Municipales de Intermediacion Laboral), ademas de las
acciones propias de la condicionalidad del programa que contribuirian
a elevar la salud y el bienestar infantil, asi como la calidad educativa.
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Al establecer que las familias solo podrian acceder a este beneficio
por dos afios, se consideraba que se estaba proveyendo de un “alivio
inmediato a la pobreza extrema, atacando sus consecuencias” y la
oportunidad de que estas pudieran “generar ingresos en forma aut6-
noma, de modo que salgan y se mantengan por sus propios medios
fuera de la pobreza”, para promover asi “la movilidad social afectando
las dimensiones de la pobreza que tienen que ver con su reproduccion
intergeneracional” (Ministerio de Desarrollo Social, 2011:16). A 1a par,
y como medida compensatoria, desde el afo 2011 se otorga el Aporte
Familiar Permanente, conocido coloquialmente como Bono Marzo, por
ser el mes en que se ejecuta. Este bono consiste en una transferencia
Unica, en el afio 2015, de cLp 41,264 (UsD 65, aproximadamente) por cada
“carga familiar” o miembro de la familia en situacién de dependencia
(hijos menores de dieciocho afos, personas con discapacidad, adultos
mayores) a todas las familias beneficiarias de asignaciones familiares,
1eF, Chile Solidario y otros programas de transferencias. Se otorga en
marzo por ser el mes en el cual las familias tienen méas gastos, al tener
que costear lo necesario para el inicio del ciclo escolar y por corres-
ponder el pago de impuestos y contribuciones municipales (Ministerio
de Desarrollo Social, 2015).

En los ambitos educativo y de salud, las politicas implementadas
reforzaron la funcion subsidiaria de la demanda social de ambos servi-
cios, bajo los enfoques de eficiencia y libertad de eleccidn. La reforma
educacional de 2009, todavia durante el primer gobierno de Bachelet,
que tenia por objetivo terminar con el lucro en la educacién, acab6
por ser desactivada por la oposicidon en el Congreso encabezada por
los partidos de la Alianza, y si bien se establecieron nuevas normas
para afirmar la capacidad reguladora del Estado en la materia, se man-
tuvo intacto el sistema de bonos a la demanda y subvenciones a las
escuelas particulares (lo que provoco las mas grandes movilizaciones
sociales hasta entonces vistas en el pais, encabezadas por estudiantes
de ensefianza media y universitarios), aspectos que crecieron y se
consolidaron durante el gobierno de Pifiera (Universidad Mayor, 2010).
En cuanto a la salud, se refuerza a lo largo de este periodo el sistema
de subsidios a la demanda, incorporando efectivamente una politica
de “bonos de garantia” en la dotacion del Plan auck, que permite a
los usuarios escoger con libertad el hospital de su preferencia, sea
publico o privado, bajo ciertas condiciones de atencién y prelacién
(Universidad Mayor, 2010:9). Ambas politicas, sumadas a la falta de
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una reforma profunda en el sistema previsional, han permitido con-
cluir en afos posteriores que durante los anos de la administracion
Pinera se privilegi6 el ambito privado sobre el publico en materia de
servicios y derechos sociales.

En lo que respecta a la atencién a la poblacién con discapacidad,
las primeras guias para la accién que se implementan en esta admi-
nistracion estan contenidas en términos generales en el programa de
gobierno presentado por Sebastian Pifiera durante el proceso electoral.
La primera, desde la esfera del Ministerio de Planeacién/de Desarrollo
Social, tendiente a hacer los ajustes legales y normativos pertinentes
para fomentar la insercidn laboral de personas con discapacidad, asi
como la estructuracion de sistemas de subsidios e incentivos para su
contrataciéon que beneficien a empleadores en general. La segunda
tiene que ver con la modernizacidn del FoNaDIS y su transicion hacia
el senaDIS, para convertir a esta instancia en un 6rgano coordinador
de la politica de discapacidad y con capacidad de fiscalizacion, espe-
cialmente de la accesibilidad al espacio publico (Universidad Mayor,
2010:14-15).

Los primeros dos afios de esta administracion se dedicaron a poner
en funcionamiento la nueva estructura institucional derivada de la
Ley 20.422. Dada su nueva caracteristica como entidad ejecutora de
programas especificos, se busco que tuviera presencia en las regiones,
por lo que se aument6 la planta laboral fija y se instaldé una oficina
en cada una de las quince capitales regionales del pais. Asimismo, a
lo largo del periodo 2011-2012, comenzd la elaboracion de lo que a la
postre se conoceria como la Politica Nacional para la Inclusién Social
de las Personas con Discapacidad, y su plan de accién, teniendo como
entidad coordinadora de la tarea al senapis, que llamoé a consultas a lo
largo de diversos foros a miembros de la sociedad civil organizada de
las personas con discapacidad y expertos en la materia para su ela-
boracidn. Se plantea como objetivo principal de esta herramienta de
politica social la “generacion de una cultura del respeto y el resguardo
de los derechos de las personas con discapacidad, promoviendo su
participacion efectiva” en todos los aspectos de la vida social del pais
(sENADIS, 2013:17). Esta politica y su plan de accidén establecen doce
areas de intervencion fundamentales: salud, promocién de la auto-
nomia personal y atencién a personas en situacion de dependencia,
educacion, atencidon temprana, investigacion e innovacion, accesibi-
lidad universal, capacitacién e inclusion laboral, acceso a la justicia,
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adecuaciones normativas, promocién de derechos y sensibilizacion,
participacion en la vida politica y publica, y cultura, recreacién, espar-
cimiento y deporte (SENADIS, 2013:17-19).

A fin de entender la resonancia que tuvo la entrada en vigor de la
Convencion en el disefio de la nueva politica para la discapacidad en
Chile, resalta la aparicion de temas como el cuidado a la dependencia
de personas en situacién de discapacidad grave o multidiscapacidad,
que, como ya sefialaba el Expisc 1, suponen un problema de urgente
atencion por el nimero relativamente grande de personas que vive
en dichas condiciones y que requieren el establecimiento de politicas
y programas encaminados a crear un régimen del cuidado. Por otro
lado, el hallazgo temprano de las discapacidades a partir de procesos
de tamizaje neonatal y diagndstico infantil suponen una incorporacion
nueva en los sistemas de salud. La apuesta por crear programas para
garantizar el acceso a la justicia resalta, sobre todo, ante la lucha del
movimiento organizado de las personas con discapacidad por reco-
nocimiento juridico, autonomia y vida independiente. En términos
generales, se trata de una politica expansiva, con la preeminencia del
Estado pero con el siempre presente llamado a establecer alianzas con
el sector privado y social para llevar a cabo estas tareas, con la idea
de que estos dos, muy probablemente, tienen mayor contacto con las
familias y las comunidades que el Estado mismo (SENADIS, 2013:42).

En los ministerios miembros del Consejo de Ministros para la
Discapacidad surgieron programas sectoriales focalizados para dar
respuesta a las exigencias de la Ley 20.422 y la Politica Nacional en
materia de discapacidad: programas de construccién de vivienda
social adaptada y planes de reestructuracién arquitecténica de edi-
ficios publicos bajo el enfoque de diseno y accesibilidad universal a
través del Ministerio de Vivienda y Urbanismo; programas de dotacién
de ayudas técnicas, Ortesis y protesis coordinados conjuntamente por
SENADIS, Ministerio de Salud y los servicios médicos asistenciales de
cada region; plazas de capacitacion laboral para personas con disca-
pacidad en los organismos técnicos inscritos a seNce del Ministerio
del Trabajo y Prevision Social; refuerzo de las practicas de inclusion
escolar de menores con discapacidad a través de equipos interdisci-
plinarios de apoyo por parte del Ministerio de Educacion, en estrecha
vinculacién con autoridades municipales y sostenedores educaciona-
les particulares; programas de promocioén de derechos y campanas de
acceso igualitario a la justicia por parte de los ministerios de Justicia

[105]



e Interior y Seguridad Publica, en coordinaciéon con la Fiscalia de la
Reptblica, el Cuerpo de Carabineros de Chile y el Poder Judicial, son
algunas de las acciones que mas resaltan.

En el plano de la integracion laboral, durante estos afios y con
plena rectoria del senapis, se instrumenta el Programa de Interme-
diacién Laboral (riL), el cual ofrecia servicios de bolsa de empleo,
intermediacién, vinculacion laboral y seguimiento a personas con
discapacidad. De igual manera, derivaba hacia organismos técnicos
inscritos en SENCE 0 a instituciones médico-asistenciales en caso de
encontrar necesidades de capacitacion o rehabilitacion. El programa
estaba presente en todo el pais a través de las quince direcciones regio-
nales del Servicio, y recibia a poblacién con discapacidad derivada de
los servicios comunitarios o municipales de atencién a personas con
discapacidad, principalmente las Oficinas Municipales de Interme-
diacién Laboral (omir). Al mismo tiempo, las direcciones regionales
gestionaban a través del Ministerio del Trabajo y Prevision Social la
apertura de vacantes para esta poblacion, bajo los principios de acce-
sibilidad y ajuste razonable (sENADIS, 2013).

A manera de balance del periodo 2010-2014, muchas de las cri-
ticas hechas a la politica social de la administracion de Sebastidn
Pinera se centraron en la mayor focalizacién de los programas socia-
les (principalmente la politica de transferencias) y la ampliacién de
los programas de bonos y subvenciones a la demanda que acabaron
por minar un de por si sector publico ya deteriorado. Aunque el espi-
ritu de los principales programas sociales durante el periodo siguio
manteniéndose “solidario” y en teoria expansivo, la incorporaciéon
de los principios de eficiencia y gasto publico responsable hicieron
que mucho de lo realizado en afios anteriores tuviera importantes
retrocesos, y privilegiara las opciones privadas sobre las publicas en
el ambito de servicios sociales (Ruiz-Tagle, 2011:106). Muy especifica-
mente, resalta el componente laboral de la mayoria de los programas
de bonos, transferencias de subsidios y atencidn focalizada, como en
el caso de la discapacidad. A lo largo del periodo se implement6 una
politica pro-empleo por medio de la cual se establecieron complejos
mecanismos de acceso a ciertos programas (principalmente, el Ingreso
Etico Familiar), condicionados a participar en cursos de capacitacién
y apresto laboral. Secundariamente, se implementaron programas
como el riL. no solo para personas con discapacidad, sino en términos
generales para ofrecer empleo a personas en situacion de pobreza y
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vulnerabilidad, pero estos no subsidiaban la demanda de empleo sino
la oferta, por lo que los beneficios acababan siendo acaparados por las
empresas empleadoras (a través de exenciones fiscales y, directamente,
subsidios a la contratacion), lo que hizo que el impacto en términos de
abatimiento de niveles de pobreza, vulnerabilidad o desigualdad en la
distribucion de los ingresos fuera minima (Ruiz-Tagle, 2011:106-107).

En 2013 resulto electa como presidenta de la republica por segunda
vez Michelle Bachelet, para el periodo 2014-2018, apoyada por una
coalicion de partidos que incluye a los antiguos socios de la Concerta-
cién (los partidos Socialista, Democrata Cristiano, Por la Democracia
y Radical Socialdemoécrata) con los partidos del bloque de izquierda
electoral (Partido Comunista de Chile, Izquierda Ciudadana y Movi-
miento Amplio Social), la llamada Nueva Mayoria. El nuevo programa
de gobierno de Bachelet abarca cinco ejes de accion fundamentales:
reformas de fondo, economia competitiva, proteccién social y opor-
tunidades, descentralizacion y desarrollo territorial, y derechos ciu-
dadanos. En el ambito de las llamadas reformas de fondo, esta nueva
administracion propone una reforma educacional que termine con el
lucro (principal demanda de la movilizacion estudiantil de los Gltimos
afios) y que garantice la gratuidad universal y el acceso igualitario a
todos los niveles educativos, una reforma tributaria que logre aumen-
tar la recaudacion fiscal para una mayor expansion del compromiso
estatal en materia social, y la redacciéon de una nueva constitucién
que sustituya a la de 1980, herencia de la dictadura militar y que no
garantiza plenamente libertades individuales ni derechos sociales
(Gobierno de Chile, 2013:16-32).

En el eje de proteccion social y oportunidades resaltan reformas en
el ambito de los sistemas de salud y pensiones, asi como politicas de
empleo, seguridad ciudadana y justicia. En el caso de los dos primeros,
pilares fundamentales del régimen de bienestar chileno, las reformas
apuntan al reforzamiento y mejora de la calidad de los servicios publi-
cos (ronasa y Pensiones Solidarias para jubilados y pensionistas que
no hayan cotizado en el sistema de contribucién colectiva anterior a
la reforma de la seguridad social o cuyos ahorros individuales al lle-
gar a la edad de jubilacidon generen una pension de bajo monto), y la
creacion de instrumentos normativos e institucionales para una mayor
regulacion de las 1sapres y las arp, de manera que se acote el lucro y se
termine con la discriminacién para el acceso de los usuarios (Gobierno
de Chile, 2013:89, 99).
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En el eje de derechos ciudadanos se establecen mecanismos de
accion en ocho temas: superacion de la pobreza, derechos humanos,
equidad de género, pueblos indigenas, infancia y juventud, discapa-
cidad, igualdad y no discriminacion y adultos mayores. En términos
generales, en cada una de estas areas de intervencién se establece
como objetivo principal ampliar el grado de compromiso del Estado
para garantizar los derechos sociales a estas poblaciones y asi promo-
ver su inclusidn y su participacion social. En el campo de las perso-
nas con discapacidad, este gobierno se plantea incluir en el sistema
de proteccion social a esta poblacion, en tanto se ha diagnosticado
que cuenta con altos niveles de pobreza en el pais, a lo que se agre-
gan niveles igualmente altos de rezago educativo y exclusion labo-
ral. A lo anterior se suma la falta de una institucionalidad fuerte (se
reconoce que SENADIS ain no acaba por establecerse como la entidad
rectora en la materia que desde la Ley 20.422 se plantea) y el hecho
de que el mayor peso de la proteccidn social a esta poblacioén recae
fuertemente en las asociaciones civiles sin fines de lucro. Al respecto,
las propuestas giran en un refuerzo de la institucionalidad ptblica para
la atencidén a las personas con discapacidad, a través de una Comision
Asesora Presidencial que elabore una nueva politica nacional para la
discapacidad y siente las bases para la creacidon de una Subsecretaria
de la Discapacidad (elemento que no figuraba en el plan de gobierno
original, pero que aparece en la cuenta publica del 21 de mayo de 2014
como proyecto al corto plazo). En cuanto a politicas concretas, se sefa-
lan como lineas de accidon generales la creacién de fondos especiales
para el financiamiento de la capacitacion y el emprendimiento empre-
sarial de personas con discapacidad, el refuerzo desde la educacién
inicial y parvularia de la educacién especial y diferencial, la creacién
de una red de salud mental comunitaria, la transferencia al Ministerio
de Salud de la dotacion de ayudas técnicas, 6rtesis y protesis (dejando
a seNapIs de nuevo como entidad rectora, no ejecutora de programas), y
la cobertura de los servicios de terapia ocupacional y rehabilitacién en
los sistemas de FONASA € ISAPRES, asi como la implementacidn de un sis-
tema de cobertura universal de tamizaje acustico neonatal (Gobierno
de Chile, 2013:182-183). En si, el programa de este segundo gobierno de
Michelle Bachelet no supone una ruptura fundamental con respecto a
los periodos anteriores, ni con el de Pifiera ni con los de la Concerta-
cidén, y si acaso establece nuevas metodologias para el alcance de los
objetivos solidarios del sistema de proteccion social chileno, tratando
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de devolverle centralidad al Estado, pero sin dejar de considerar la
iniciativa privada y el sector social como pares importantes ante los
cuales el Estado asume una funcién mas bien subsidiaria.

Hablando de la participaciéon que han tenido tanto la iniciativa
privada como el sector social en la provision de servicios y derechos
sociales en el dltimo periodo, es posible apreciar que la ldgica histérica
de tendencia hacia el mercado no se rompe y, por el contrario, se con-
solida. Sibien fue en el periodo de Pifiera donde esto se dio con mayor
grado de profundidad, lo cierto es que ni los gobiernos de la Concer-
tacion ni luego el de Nueva Mayoria han implementado reformas que
desmonten esta inclinacién, o, de hacerlas (como el caso de la actual
coalicion en el gobierno), estas no concitan los apoyos parlamentarios
necesarios para echarlas a andar, por lo que al final tienen que nego-
ciar salidas de consenso que diluyen el espiritu de unas reformas que
apuntaban a mayores niveles de progresividad social.

En el tema de la proteccion social de las personas con discapacidad
en estos ultimos afios, es posible apreciar un erratico camino institu-
cional para absorber a esta poblacion como susceptible de atencién
por parte del régimen de bienestar chileno. De un ronabpis cuya labor
se centraba en concursar recursos publicos para financiacion de pro-
yectos sociales, a un seNaDIS eminentemente politico, pasando por un
SENADIS inicial mas operativo y técnico, nos encontramos con diferen-
tes visiones y materializaciones del compromiso social del Estado
hacia las personas con discapacidad. Lo mismo al dar cuenta de que
la mayoria de los beneficios que podrian obtener estan fragmentados
a lo largo de multiples servicios o ministerios, o descentralizados a
escala comunal, por lo que no existe una real coordinaciéon intersec-
torial en la materia. Hablando de politicas comunales, y como se vera
en el siguiente capitulo, nos encontramos con diversidad de inicia-
tivas y alcances de estas muy acordes con la diversidad territorial
que suponen las comunas en Chile. Asi, pues, municipalidades con
mayores ingresos y capacidades econdmicas instrumentan politicas
de mayor envergadura y alcances en comparaciéon con otros, cuyos
servicios sociales municipales para la discapacidad se reducen a mini-
mas expresiones. Fragmentacion, segmentacién y dispersion parecen
ser las palabras mas definitorias de los programas publicos para el
bienestar y el desarrollo de las personas con discapacidad.

Lo anterior se sefala sin contar, por supuesto, con el enorme peso
politico, programatico e institucional que tienen las asociaciones sin
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fines de lucro y el movimiento organizado de las personas con discapa-
cidad. El lugar histérico que han tenido estas ultimas en la dotaciéon de
servicios sociales es notable, compensatorio en muchos sentidos de las
carencias del Estado, y ademas apuntan a las profundas desigualdades
estructurales que prevalecen en Chile respecto del acceso a los servi-
cios y la distribucion de las prestaciones sociales. Si bien su trabajo no
es directamente enmarcable en el disefio de las politicas publicas para
la discapacidad hoy en dia, son un pilar fundamental. Esto, que aqui
se menciona de manera telegrafica a reserva de una descripciéon mas
exhaustiva en el siguiente capitulo, sirve como muestra de que, a pesar
que la retérica apunta a un mayor nivel de implicacion del Estado, la
distribucion de responsabilidades en este régimen de bienestar no se
ha modificado sustancialmente.

3.2. MEXICO: UN SISTEMA DE EXCLUSIONES ACENTUADAS

Se considera que la formalizaciéon de un régimen de bienestar en el
pais se da después del fin de la Revoluciéon Mexicana, con la promulga-
cién de la Constitucién de 1917, que tuvo como uno de sus principales
hitos la preocupacion por “generar un sistema econémico socialmente
mas justo”, al consagrar “la centralidad del Estado como arbitro e
interventor econémico” (Ordonez Barba, 2002:54). Esto, sin embargo,
no hizo que el Estado se convirtiera en una fuente de derechos sociales
de manera automatica, pues, si bien si se considera un catalogo inci-
piente de servicios de bienestar en la redaccién constitucional origi-
nal (educacién bésica, salud preventiva, seguridad social y vivienda
popular), su alcance es muy limitado y prefigura una caracteristica
que vendria a implantarse como definitoria del régimen de bienestar
mexicano posterior a esta época: la proteccidon de la emergente clase
trabajadora asalariada producto de la industrializacion, y la exclusiéon
de la poblacién restante, principalmente los trabajadores del campo
(Ordofiez Barba, 2002:56-58).

Las bases constitucionales del Estado social mexicano, como se
observa, eran laxas, lo cual permitié posteriormente someterlo a las
necesidades politicas y econdmicas de cada momento. En consonan-
cia con ello, Ordénez Barba propone una periodizacién del trayecto
histérico de las politicas puablicas en el pais, vinculando su aparicién
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con una época especifica del desarrollo econémico. Dichos periodos
son: la reconstruccién posrevolucionaria (1921-1934), el cardenismo
(1935-1940), la politica social de la industrializacién (1941-1952) y de la
urbanizacion (1953-1972), la politica social del desarrollo rural (1973-
1982) y la de la liberalizacion y apertura econdmica (de 1983 a la fecha).

Durante el periodo de la reconstrucciéon posrevolucionaria son
pocas las politicas efectivamente implementadas para la promocién
del bienestar y el desarrollo social en el pais, debido principalmente
a la fuerte inestabilidad politica del momento y a la falta de recursos
humanos y financieros para echarlas a andar. Aun con todo, el gran
avance de esta época es la consolidacién institucional del régimen:
se crean los espacios burocraticos que anos después serian los prin-
cipales ejecutores de politicas y prestadores de servicios sociales
y asistenciales, como la Secretaria de Educacién Publica (sep) y el
Departamento de Salubridad Publica (psp), precursor de la Secretaria
de Salubridad y Asistencia (ssa), la Direcciéon General de Pensiones
Civiles y de Retiro como primera institucion de seguridad social en el
pais para la cobertura de los empleados publicos, asi como de otras ins-
tancias que consolidaban el control estatal de la economia con miras
ala redistribuciéon mas justa de la riqueza, como Nacional Financiera
y otras instituciones de banca publica para el fomento industrial y
agrario (Ordoéfnez Barba, 2002:60-606).

Durante este periodo, igualmente, prevalecen otras formas de
dotacién de asistencia enraizadas en un modelo de caridad publica
hacia los pobres, los nifios huérfanos y las personas con discapacidad,
herencia del régimen prerrevolucionario, que tienen su origen en la
Constitucion de 1857 y en la conformacion cultural misma de la nacién
mexicana. La existencia de asilos, orfanatos, sanatorios, hospitales
psiquiatricos y otras formas de encierro se tiene registrada desde los
inicios mismos de la vida independiente del pais, pero cobran especial
relevancia a partir de la segunda mitad del siglo x1x y hasta la segunda
década del xx, con la creacioén de algunos espacios publicos para tales
fines, como las escuelas nacionales de ciegos y de sordos, o privados
ligados a la beneficencia publica y la caridad religiosa. No existe en
general una vision de generar expectativas de desarrollo, autonomia o
bienestar (Sanchez Escobedo, 2002:206-207). Si bien algunos de estos
espacios contaban con el respaldo del gobierno en cuanto a recursos
humanos y financieros, y tenian orientaciones de intervencioén concre-
tas como la “cura” de las enfermedades o malformaciones, o la “con-
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tencion” de las poblaciones riesgosas para si mismas y la sociedad en
general (sEp, 1992:369), la mayoria eran iniciativas mas bien pequefias
y aisladas, propias de un tiempo en el cual la desviacién era sindnimo
de anormalidad (sobre todo entre las clases aristocratas y burguesas
de entonces) y por tanto era retirada de la mirada publica (Flores
Camacho, 2010:72, Vallejos, 2009:100).

Muchos de los primeros esfuerzos en el México posrevolucionario
para crear espacios de atencion para las personas con discapacidad
fueron motivados por la creciente preocupacion por los “menores
infractores” y otras personas en situacion de indigencia y abandono
que habitaban en la Ciudad de México. Esta preocupacion no era nueva
ni menor, ya que desde 1905, con la creacion de la Secretaria de Ins-
truccion Publica y Bellas Artes, se instalan escuelas de oficios (cerca
de 5,200 en todo el pais para 1910) para nifios con “desarrollo fisico
deficiente, mental o moral, que requerian medios diferentes a los que
prescribian en las escuelas primarias” (Sanchez Escobedo, 2002:203).
En 1917 se funda el tribunal de menores infractores del Distrito Federal
por iniciativa de Salvador M. Lima, dependiente de la Direccién de
Escuelas Penales y Correccionales del gobierno local, con la finalidad
de reeducar a delincuentes con algtn tipo de discapacidad mental o
intelectual (Sanchez Escobedo, 2002:203).

También son estos los afios del auge de la psicometria de la escuela
vienesa. Esfuerzos personales de médicos como José de Jests Gonza-
lez, David Pablo Boder, Lauro Aguirre y Solis Quiroga, en la Ciudad de
México, y Carlos Santamarina, en Veracruz, son muestra del esfuerzo
por adaptar las pruebas europeas para la atencién a personas con dis-
capacidad intelectual y mental del pais, absorbidas por el naciente
Departamento de Salubridad Publica y posteriormente por la sep, con
la creacidon en 1925 del Departamento de Psicopedagogia e Higiene,
este ultimo concepto entendido con una connotacién médica “basada
en la normatividad para la deteccioén y seleccion de nifios anormales
para su tratamiento a través de practicas educativas”, por lo cual se
reconocia la necesidad de crear medidas correctivas para la regulacion
de los problemas de “aptitud y conducta” de numerosos nifios con
discapacidad (Sanchez Escobedo, 2002:204).

El siguiente periodo en la historia del régimen de bienestar mexi-
cano se corresponde con el sexenio presidencial de Lazaro Cardenas
(1935-1940), caracterizado por la estabilidad politica, econémica y
social del pais. En esta época algunos consideran que se sentaron las
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bases para la expansion del intervencionismo estatal en materia de
bienestar que se experiment6 en las siguientes décadas y que hasta la
fecha se mantiene (Ordoéfiez Barba, 2002:67). Gracias al control de la
economia y a la fuerte expansion de la actividad industrial durante el
periodo, se pudo ampliar la base redistributiva del Estado, y por tanto
expandir el catilogo de servicios y prestaciones sociales ofrecidos a
la poblacién: la educacion se consolida como un derecho social con
una reforma significativa del articulo 3° constitucional (la llamada
“educacidn socialista”), se crea la Secretaria de Asistencia Publica
para la atencién a la poblaciéon mas empobrecida (principalmente
menores de edad), surgen los primeros regimenes de pensiones para
trabajadores de las empresas nacionalizadas durante el periodo (ferro-
carriles, petroleos y electricidad), se expanden los servicios de salud
preventiva, y se garantiza el abasto de alimentos basicos a partir de
una intervencion fuerte en su produccion y distribucion (Ordoéfiez
Barba, 2002:67-73).

En lo que respecta a la atencién a las personas con discapacidad,
por estos afios se fundan en el pais las primeras instituciones de corte
médico-asistencial y educativo con orientaciones psicopedagogicas
y curriculares debidamente normadas, gracias a la expansién del
personal federal encargado de tales areas. Muchas veces se tratd de
esfuerzos personales de gente que conocid de primera mano las expe-
riencias de paises como los Estados Unidos o Francia en la atencién
médica a la discapacidad fisica o mental (principalmente), o bien de
pedagogos y psicélogos emigrados (muchos de ellos exiliados de la
Guerra Civil espanola, como se sefiala en Flores Camacho, 2010) que
nutrieron con su experiencia los esfuerzos nacionales y promovieron
una sistematizacion de la atencién educativa a los por entonces con-
siderados “ineducables”.

Durante la década de 1930 un grupo de médicos mexicanos
emprendi6 la tarea de mejorar la terapéutica destinada a personas
con discapacidad en la capital de la Republica, instaurando laborato-
rios y centros de asistencia médica en los hospitales policlinicos 1y 2
del Departamento del Distrito Federal, que a la postre se convertirian
también en los primeros centros especializados en la formacion de
asistentes médicos y educativos para personas con discapacidad en
el pais. Entre las acciones que se promovian aqui estaba el cuidado
y la vigilancia permanentes, el “tratamiento” médico y en general la
reclusion como un modo de atencién, aunque con la aplicaciéon de
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novedosas técnicas de atencion y seguimientos de casos, que se cla-
sificaban segun el origen de su anormalidad: social (nifios y jovenes
abandonados, en situacion de calle, infractores, desnutridos o con
problemas de conducta relacionados con su falta de moral) y biol6gica
(nifios y jovenes con discapacidad, con diferentes grados de abandono,
que no conllevaban una anormalidad moral o mental) (Sanchez Esco-
bedo, 2002:207). La Ley Organica de Educacién de 1935 y su sucesora
de 1942 ya consideraban de manera formal la educacion de los menores
considerados “anormales” y la formaciéon de profesionales para su
atencion. La ley de 1935 senalaba en su articulo 102 la creaciéon den-
tro del sistema educativo nacional de escuelas de educacion especial
para la atencion correctiva de los sujetos sefialados en el articulo 105:
“retrasados mentales, anormales fisicos o mentales, menores en estado
de peligro y adultos delincuentes” (Sanchez Escobedo, 2002:207). Por
su parte, la ley de 1942 concebia en su articulo 819, fraccion 1, la Edu-
cacion Normal de Especializacion para la formacion de profesionales
en especialidades tales como la educacioén fisica, la de menores infrac-
tores, la de “enfermos mentales educables” y de ciegos, sordomudos
y alumnos con “otras anormalidades fisicas”, y cuyos requisitos de
ingreso eran, inicamente, el titulo de profesor normalista basico y dos
afios probados de experiencia docente (Sinchez Escobedo, 2002:260).
Todos estos avances, empero, se concentraban en la Ciudad de México,
y salvo las iniciativas personales de Santamarina en Veracruz (quien
luego acabaria avecinddndose en la Ciudad de México durante el sexe-
nio cardenista) o de Enrique Garcia Ruiz en Jalisco (quien fund6 un
departamento de psicopedagogia dependiente del sistema educativo
local, que luego perderia mucho de su presupuesto y prestigio al ser
pasado a la competencia del Departamento de Cultura), todo lo demaés
se hacia eminentemente en la capital de la Republica. Para el resto
de los estados prevalecian internados de la mas diversa indole, en su
mayoria manejados por 6rdenes religiosas y dependientes de la cari-
dad, aunque desde la Reforma juarista y la secularizacion de los bienes
y servicios de la Iglesia Catolica a mediados del siglo x1x esto habia
disminuido notablemente (Sanchez Escobedo, 2002:209).

El siguiente periodo en la historia del desarrollo del régimen de
bienestar mexicano es el de la politica social de la industrializacién
(1941-1952) y la urbanizacién (1953-1972), que comienza con una reo-
rientacion de la politica econémica nacional hacia los requerimientos
y exigencias del crecimiento industrial, lo cual se epitomiz6 con la
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creacidn, en 1943 y tras anos de negociaciones, del Instituto Mexicano
del Seguro Social (1vss) y en 1959 del Instituto de Seguridad y Servicios
Sociales de los Trabajadores del Estado (isssTE), lo que consolid6 la
caracteristica dual del régimen de bienestar mexicano a la postre: la
exclusion de la poblacién campesina o ligada al trabajo tradicional y
artesanal, y el beneficio de los sectores poblacionales incorporados
al trabajo industrial, urbano y asalariado, mejor organizados y con un
peso politico importante en la conformacion del régimen gracias a su
conformaciéon como “sector” del entonces Partido de la Revolucién
Mexicana (sucesor del Partido Nacional Revolucionario y antecesor
del actual Partido Revolucionario Institucional) en diversas centrales
obreras y de trabajadores, como la Confederacion de Trabajadores de
México (cT™m) o la Federacion Sindical de Trabajadores al Servicio del
Estado (rrsE), entre muchas otras (Ordénez Barba, 2002:73).

La apuesta en México, como en toda Latinoamérica, fue la indus-
trializacién por sustitucion de importaciones, que implicaba un
desarrollo hacia adentro basado en la imposicién de restricciones a
la importacién de mercancias en la medida en que la planta produc-
tiva nacional se consolidaba y era capaz de producir lo que de otra
manera tendria que ser traido del extranjero (Guillén Romo, 2007:218).
El modelo es el resultado de una suma de factores muy importantes,
como la aparicion de regimenes politicos de caricter intervencionista
y autarquico, el engrosamiento del Estado y sus poderes econémicos
y fiscales (tales como la libertad de modificar conforme a necesidad
los tipos de cambio), el fomento empresarial, las fuertes inversiones
en infraestructura general y la “burocratizacion del desarrollo”, a tra-
vés de la creacion de ministerios, secretarias e instituciones diversas
encargadas del impulso econdmico (Barba, 2007:264-265). Durante
los periodos presidenciales de Manuel Avila Camacho (1940-1946) y
Miguel Alemén Valdés (1946-1952) se da esta primera generacion de
politicas sociales ligadas al desarrollo industrial.

El modelo de industrializacidon por sustituciéon de importaciones
probd ser efectivo en la generacion de indicadores macroecondémicos
positivos, el principal de los cuales fue el crecimiento del Producto
Interno Bruto (ri). Fueron los afios del llamado milagro mexicano,
la posguerra préospera que no llegd solo al pais sino también a toda
la regidn, y trajo tasas de crecimiento anual promedio del 6.5% que
se extendieron hasta finales de la década de 1970 (Barba, 2007:267).
Los afios posteriores, durante las administraciones de Adolfo Ruiz
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Cortines (1952-1958), Adolfo Lopez Mateos (1958-1962) y Gustavo Diaz
Ordaz (1962-1970), asi como durante los primeros dos afios de la admi-
nistracién de Luis Echeverria Alvarez (quien gobern6 de 1972 a1978),
se prosigue con el proyecto econémico industrializador pero identifi-
cando dos nuevos escenarios problematicos: el crecimiento acelerado
de la poblacién urbana y, por tanto, del sector productivo terciario o de
servicios, que requerian proteccion social. Fue ademas en este periodo
cuando el cuadro basico de prestaciones sociales consagradas en la
Constitucion de 1917 se logrd, principalmente los correspondientes
a vivienda (con la creacidon en 1963 del Instituto del Fondo Nacional
de Vivienda para los Trabajadores, INFONAVIT, y su par para los tra-
bajadores del Estado, rovissTE) y abasto de alimentos (a través de la
Compaiia Nacional de Subsistencias Populares, que establecia precios
de garantia favorecedores para los productores agricolas y unared de
distribucién publica de alimentos a costos accesibles), y dio paso a una
nueva generacion de politicas sociales a partir de 1973. La tendencia
de este periodo es una constante expansion del gasto social en el pafs,
lo que permitié ampliar la cobertura de las politicas existentes y la
creacion de otras nuevas, como antes se sefalo.

En el area de seguridad social y salud se consolid6 la obligatoriedad
del registro de todos los trabajadores asalariados al mvss, y se amplio
la cobertura del 1ssstE. El cuadro basico de derechos ligados a estas
dos instituciones cubria accidentes, enfermedades profesionales y no
profesionales, jubilacion, invalidez, vejez y muerte, y agregaba ademas
otras prestaciones de caracter social, como agencias de viajes y tiendas
de descuentos, asi como la extension de estos beneficios a las fami-
lias de los trabajadores. Es importante tomar en cuenta este aspecto,
pues contribuy6 a la aparicion y la consolidacién de la moderna clase
media en el pais. Lo anterior se ve reflejado también en una mejora
de los indicadores educativos de la época gracias a la expansion de la
cobertura de la educacién basica y la creacidon de opciones educativas
de corte técnico industrial (Ordo6fiez Barba, 2992:80-81).

Durante estos afios también se expande la oferta educativa, médica
y asistencial para las personas con discapacidad en el pais, ya no méas
solo en la Ciudad de México. Sobre todo, lo que se observa es una
transicion del modelo médico de cura y encierro (promovido bajo
el concepto de “higiene escolar” o en pos de la salud publica) al de
rehabilitacién y de atencion psicopedagodgica. Si bien muchas de estas
iniciativas siguen siendo promovidas por cuadros médicos de renom-
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bre a escala nacional, la formacién de profesionales de la educaciéon
especial y de otros como terapistas ocupacionales, trabajadores socia-
les y psicologos clinicos avanz tanto que estos lograron cada vez mas
hacerse de espacios de trabajo dentro de estas instituciones, con lo
que se promovié el cambio de paradigma.

A lo largo de la década de 1950 se crean en el Instituto Nacional
de Psicopedagogia areas especializadas para la atencion a dificulta-
des en el habla y la comunicacion, la debilidad visual y la deficien-
cia mental, y en 1953 se da un paso notable en el nuevo modelo de
atencion a la discapacidad con la creacion de la Direccion General
de Rehabilitacion, entonces dependiente de la ssa y hoy dentro de
la estructura del Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la
Familia (sNn-piF). A partir de este momento se inauguran a lo largo de
todo el pais unidades y centros de rehabilitacion fisica y de terapia
lingiiistica y audioldgica, y se llevan a cabo los primeros esfuerzos por
crear grupos diferenciados para nifios con problemas de aprendizaje,
conducta o discapacidades leves en el seno de escuelas de educacioén
béasica regular, principalmente en la Ciudad de México y otras areas
urbanas industriales (como Guadalajara y Monterrey), que emplean
cada vez més a los profesionales que egresaban de las escuelas norma-
les de especializacidn, y alejan las practicas tanto del enfoque médico
como del de correccién de menores infractores (Sanchez Escobedo,
2002:210-211).

En 1973, como antes se sefialaba, se inicia una nueva era en el
diseno de politicas publicas en el pais, al poner en el centro de la
intervencion la creciente pobreza rural provocada por la politica eco-
noémica industrializadora de los anos anteriores. Para materializar este
giro se emprendieron reformas para fomentar la produccion agricolay
la reduccion de las desigualdades entre el campo y la ciudad, junto con
una racionalizacion del proceso de industrializacion. Se presupues-
taron grandes cantidades de recursos econémicos en programas de
desarrollo rural y se emprendieron programas de corte asistencialista
como el Programa Integral para el Desarrollo Rural (pipEr) y la Coor-
dinacion General del Plan Nacional de Zonas Deprimidas y Grupos
Marginados (corLAMAR), se amplio la cobertura rural de las institucio-
nes de salud asistencial y se crearon programas para dotar de servicios
de salud del mvss a esta poblacidn sin que se considere la condicién
laboral de beneficiario (el programa mss-corLamar) (Ordofiez Barba,
2002:91, 93). La cobertura de la seguridad social también se ampli6 para
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considerar a trabajadores autonomos o ligados a otros regimenes de
contratacion, con el objetivo de brindar proteccion a categorias labo-
rales como profesionistas independientes, comuneros y jornaleros,
ejidatarios, pequenos comerciantes, trabajadores por cuenta propia'y
artesanos. Cabe resaltar que durante estos afios se consolida la tenden-
cia familiarista en la proteccién social, al reformarse la Constitucidon
para extender, de jure, los beneficios de las prestaciones sociales a las
familias de los trabajadores. Asi mismo, en 1976 se crea el Instituto de
Seguridad Social para las Fuerzas Armadas Mexicanas (1ssrFam), tltimo
eslabon de los regimenes diferenciados de proteccion social en el pais
(Ordéiiez Barba, 2002:100).

Sin duda, un hito de estos afios en lo que a politica asistencial se
refiere fue la consolidacion del Sistema Nacional para el Desarrollo
Integral de la Familia en 19777, para la provisién de medicina preventiva
y familiar, educacion, promocion social y desarrollo comunitario entre
los grupos mas vulnerables: menores y mujeres madres de familia en
situacion de abandono, personas con discapacidad y adultos mayores,
principalmente (Ordéfiez Barba, 2002:98). En estos afios, a la par de la
expansion de la cobertura del pir en lo que salud asistencial se refiere,
se consolida la oferta de la ssa con la construccion de hospitales regio-
nales de atencion especializada, asi como de los institutos nacionales
en la Ciudad de México, entre ellos el de rehabilitacion, fundado en
1973, con el objetivo de atender a la poblacién con discapacidad fisica
en las areas de protesis, Ortesis y terapia de rehabilitacién y ocupa-
cional. Durante estos afios también se consolida la oferta educativa
para la discapacidad en el pais, con la creacion de la Direccién Gene-
ral de Educacion Especial (pGeE) en el marco de la sep, que combina
un modelo de atencién basado lo mismo en escuelas de educaciéon
especial por area de atencidn (a saber: audicidén y lenguaje, deficien-
cia mental, trastornos neuromotores, ceguera y debilidad visual) que
en experiencias de integracion escolar a partir de grupos segregados
de alumnos con necesidades educativas especiales leves o modera-
das (Garcia Cedillo, 2000:23). Incluso durante esos anos se llevaron
a cabo multiples modelos experimentales en educacién preescolar y
secundaria especial, sobre todo en aquellos estados de la Republica
con sistemas educativos propios, como Jalisco o Nuevo Le6n (Sanchez
Escobedo, 2002:212-213).

Ordonez Barba considera concluida esta etapa del desarrollo de
politicas sociales en el afio 1983, con el inicio de un conjunto de refor-
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mas politicas y econdémicas que acaban por dar un nuevo rostro al
pais. El modelo de industrializacién por sustitucion de importaciones
empezd a mostrar claros signos de agotamiento algunos afios antes,
desde la segunda mitad de la década de 1970, cuando se sucedieron
grandes crisis econdémicas globales relacionadas con el precio del
petrdleo, principal producto de exportacién nacional entonces y ahora,
las fluctuaciones paritarias catastréficas del peso frente al dolar, y la
crisis de la produccion agricola que se venia arrastrando desde anos
anteriores, lo cual en su conjunto produjo niveles inflacionarios ele-
vados. La fecha de muerte del modelo de industrializacién por susti-
tucioén de importaciones esta ubicada en el periodo 1982-1983 (Barba,
2007:286; Guillén Romo, 2007:218); conjuntamente con él, se empez6
a desmoronar gradualmente la coalicion politica de corte paternalista
y corporativa que lo sostenia, sustituida por una generacion de lide-
razgos econdmicos tecndcratas que promovieron la implementacién
de reformas liberales con tendencia de mercado en el pais, con la idea
basica de “estabilizar, privatizar, liberalizar” (Rodrik, 2006:1). En el
plano practico, la apariciéon cada vez mas recurrente en el panorama
econdmico de agentes internacionales como el Banco Mundial (8m),
el Fondo Monetario Internacional (fm1) y el entonces Acuerdo Gene-
ral de Aduanas y Aranceles (GATT, su sigla en inglés, precursor de la
Organizacién Mundial del Comercio, omc) marcé el tono y el ritmo
de las nuevas politicas econdmicas tras afios de permanecer en la
relativa oscuridad (Barba, 2007:56-57). El seguimiento que se hizo en
Meéxico de las politicas conocidas como el Consenso de Washington
en ese sentido fue notorio: disciplina fiscal y ahorro, reorientacién y
reduccion del gasto publico, reforma hacendaria y disminuciéon de car-
gas arancelarias a la produccion, liberalizacién financiera (libre flujo
de capitales), tipos de cambio competitivos, liberalizacidon comercial
(libre flujo de mercancias), liberalizacion de la inversioén extranjera
directa, privatizacién, desregulacion y seguridad legal para los dere-
chos de propiedad (Williamson, 1998) fueron las bases de la reforma
emprendida a lo largo de esos afios y que tiene su culmen en la firma
del Tratado de Libre Comercio de América del Norte (TLcaN) entre
México, Estados Unidos y Canada.

El gobierno mexicano acogié muchos de los puntos de esta agenda
con especial celeridad. A partir del periodo presidencial de Miguel de
la Madrid se aplicaron las primeras medidas de ajuste macroecon6-
mico con vistas a la reestructuracion mencionada, principalmente en
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el periodo 1983-1985 (Guillén Romo, 2007:224). Entonces se empezd
a hablar de un Nuevo Modelo Econémico (NME) que se confirmaria en
1986 con la entrada de México en el garT, lo que hacia saber a la comu-
nidad econdémica internacional la disposicidn, casi inmediata, a abrir
y liberalizar el mercado nacional. Segin sefiala Guillén Romo, con la
aplicacion del nME se desmanteld la infraestructura institucional que
durante décadas habia permitido la operacion de la industrializaciéon
por sustitucién de importaciones, se negaron sus alcances y se con-
denaron sus funciones (Guillén Romo, 2007:223, 225).

Las consecuencias de lo anterior en términos econ6émicos y de
politica social no fueron menores. La contraccién econémica del final
de la década anterior se extendi6 ampliamente a lo largo de los afios 80,
y no es sino hasta 1987 que la economia nacional empieza a registrar
niveles de crecimiento modestos (Ordénez Barba, 2002:116). Durante
esos anos, el gobierno mexicano tuvo que negociar un programa de
estabilizacion con el Fm1 que incluy6 el compromiso de emprender
una politica de recortes presupuestarios en diversas areas del gasto
gubernamental. El acuerdo se ceb6 especialmente con el gasto social,
que registr6 una caida del 30% en 1983, lo cual condend al punto de
la extincidn a la politica de combate a la pobreza rural. Sumado a lo
anterior, la eliminacidon de numerosos subsidios al consumo, liberaciéon
de precios en productos y servicios, los efectos del terremoto del 19
de septiembre de 1985 y la nueva crisis petrolera y financiera de 1986-
1987, supusieron un escenario sociopolitico enrarecido, volatil y en
constante precarizacién (Ordoéfiez Barba, 2009:418-419; 2002:117-118).

Una segunda etapa de politicas sociales posterior a la liberaliza-
cidén econdmica fue la encabezada por Carlos Salinas de Gortari como
presidente de la Republica entre 1988 y 1994, llamada “liberalismo
social”, que tenia como principal eje programéatico promover el cre-
cimiento econdémico junto con politicas para la mejor distribucién
de los recursos (Ordoénez Barba, 2009:420). Es asi como en 1988 se
lanza el Programa Nacional Solidaridad (pronasoL), que tiene como
principal objetivo el combate a la pobreza y la dotacién de servicios e
infraestructura basica para la poblacién méas vulnerable: 41.3 millones
de personas en situacién de pobreza, de las cuales mas de diecisiete
millones padecian pobreza extrema; entre ellos se reconoce a grupos
poblacionales como indigenas, campesinos, habitantes de los desier-
tos y las serranias, trabajadores agricolas migrantes, habitantes de
colonias populares o marginadas de medios urbanos, jovenes, muje-
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res y nifos, y se prioriza la intervencion en estados de la Republica
especialmente golpeados por esta problematica (Guerrero, Oaxacay
Chiapas, entre los mas importantes), grandes regiones productivas o
que compartian problematicas comunes (Ordéfiez Barba, 2002:142).
Otras areas de fuerte intervencion (o “modernizacion”, palabra amplia-
mente utilizada a lo largo del periodo) fue la educativa, en la cual, tras
muchas negociaciones, se logra un consenso generalizado que permite
reformar el sistema educativo nacional a partir de la obligatoriedad
de la educacion secundaria y un aumento en la cobertura educativa
basica en comunidades aisladas o marginadas a partir de la operaciéon
de Solidaridad (Ordo6fiez Barba, 2002:157).

Sin embargo, hubo areas que no tuvieron mayor intervencion,
como la provisioén de salud asistencial (que no fue considerada un
pilar central en el catalogo de servicios de Solidaridad) o una politica
alimentaria ambiciosa que permitiera mejorar las condiciones de vida
y produccién del campo. Si bien aumentaron los recursos para el gasto
social, este se destind eminentemente a la creacion de infraestructura
social y productiva de la mano del proNasoL, sin que hayan aumentado
otras coberturas mas que las de educacion basica o vacunaciéon, por
lo que se considera que los esfuerzos no fueron suficientes para resta-
blecer las condiciones de vida anteriores a las crisis de 1982 (Ordo6iiez
Barba, 2009:420).

Hacia finales de 1994 una nueva crisis econémica azota al pais (el
“Error de diciembre”), cuando, en un intento por estimular la compe-
titividad monetaria y financiera del pais, el recientemente inaugurado
gobierno encabezado por Ernesto Zedillo (1994-2000) llev6 a cabo una
devaluacion del peso frente al dolar que genero fuerte especulacion
monetaria y a la postre la salida masiva de capitales que desfondaron
al pais. Durante la primera mitad de esta administracion, el gobierno
mexicano emprendié una nueva politica de ajuste macroeconémico
tal como habia ocurrido en 1982, con el rm1 y el gobierno de Estados
Unidos como entidades financiadoras y supervisoras, que incluy6 una
paulatina eliminacion de los subsidios a la produccién y el consumo, se
prosiguid con la politica de privatizaciéon de paraestatales (aunque la
era de las grandes privatizaciones ya habia pasado, el gobierno seguia
manteniendo una cuota de mercado fuerte en el drea de produccién
de bienes de consumo menor) y se presentaron medidas de ajuste
presupuestal que se convirtieron en recortes al gasto publico, todo ello
como medida de emergencia para paliar los efectos de la crisis, que a
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lo largo de 1995 provocaron una nueva caida en las condiciones de vida
de la poblacion (Ordoéfiez Barba, 2009:421; Flores Camacho, 2010:125).

Debido a todo lo anterior, en los primeros afios de la gestion de
Zedillo no se registran grandes avances en la implementaciéon de
politicas sociales, salvo la descentralizaciéon del sistema educativo
nacional (proyecto continuado del anterior periodo presidencial) y
del sistema de salud. Posteriormente se implementaron programas
compensatorios de tipo focalizado para la atencién a grupos pobla-
cionales especificos, lo que a la postre ayudaria a retomar muchas de
las labores de rroNasoL en dos nuevos programas: el Programa para
Superar la Pobreza para la implementacion de estrategias productivas
y de construccion de infraestructura en las comunidades, y el Pro-
grama de Educacion, Salud y Alimentacion (ProGresa), diseflado espe-
cificamente para atender a la poblacién rural en situacidon de pobreza
extrema, y que vino a traer al panorama nacional la primera politica
de transferencias monetarias condicionadas por prueba de medios y
cumplimiento de indicadores, ambos sumamente restrictivos y con
pocas posibilidades de incidencia real en el abatimiento de los niveles
de pobreza (Ordofiez Barba, 2009:421). Esta agenda social fue conti-
nuada por los gobiernos del Partido Acciéon Nacional (pan) a partir del
afno 2000, con Vicente Fox (2000-20006) y Felipe Calder6n Hinojosa
(2006-2012) como presidentes, a través de la ampliacién de PROGRESA a
zonas urbanas y su relanzamiento como el Programa Oportunidades,
asi como otras estrategias de corte focalizado segtin problematicas
comunes a regiones o grupos sociales especificos. Durante estos afios,
también, se implementa el Seguro Popular: una via de acceso perma-
nente a servicios de salud asistenciales para personas sin derechoha-
biencia (Ordofiez Barba, 2009:421-422).

Este periodo también vio el desarrollo de una nueva generacion de
politicas y modelos de atencién para las personas con discapacidad,
ahora formalmente incorporadas en los diferentes lineamientos de
politica publica general en el pais. A lo largo de la década de 1980 se
consolidé la oferta de servicios de rehabilitacién y atencidon primaria
de salud a través del sN-DIF y sus contrapartes estatales y municipales,
con la construccién de numerosos centros de rehabilitacién integral,
sobre todo a partir del afio 1985, cuando se echan a andar algunos de
los més importantes en la Repuiblica por su tamafo y area geografica
de influencia (un centro nacional en Iztapalapa, Ciudad de México, y
otros mas en Guadalajara, Guanajuato y Monterrey). Durante la pre-
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sidencia de Carlos Salinas de Gortari se hicieron numerosas reformas
al texto constitucional de 1917 (tocando muchas fibras sensibles del
sistema politico mexicano, como los articulos 27° sobre el trabajo, 123°
sobre la tenencia de la tierra y los recursos naturales, y 1302 sobre las
relaciones Estado-Iglesia), una de las cuales fue la del articulo 12, que
conforme se han sucedido los afios ha visto robustecer su redaccién
para tratar de retratar lo mas fielmente la diversidad poblacional que
existe en el pais. El parrafo tercero de dicho articulo dice a la letra:

Queda prohibida toda discriminacién motivada por origen étnico o nacional,
el género, la edad, las discapacidades, la conducta social, las condiciones de
salud, la religion, las opiniones, las preferencias, el estado civil o cualquier
otra que atente contra la dignidad humana y tenga por objeto anular o menos-
cabar los derechos y libertades de las personas (por, 2010).

A partir de este sencillo principio constitucional se han sucedido las
leyes y los programas de forma continua para la discapacidad. Durante
el mismo periodo, la discapacidad se consider¢ activamente tanto en
la reforma al sistema de salud (inacabada) y la del sistema educativo,
lo cual trajo como consecuencia un relanzamiento de los servicios
educativos para las personas con discapacidad, que contemplaban
por primera vez en la historia de manera concreta su integracion a
las aulas de las escuelas regulares de educacién basica, amparadas en
el articulo 41° de la nueva Ley General de Educacién, lo que buscaba
una solucién al rezago educativo de este grupo poblacional basada
en la convivencia y la integracion, y ya no mas en la reclusion o el
apartamiento en escuelas por areas de intervencién que, aunque ain
existentes, dejan de ser el principal instrumento para la atencion a la
ahora llamada “diversidad educativa” (skp, 1993:12).

El Plan Nacional de Desarrollo 1995-2000 (PND 95-00) del gobierno
Zedillo establece como una de las lineas de accidn prioritarias de la
politica social en el pais la “incorporaciéon de la poblacion discapaci-
tada al desarrollo” (Presidencia de la Republica, 1995:101). Las estrate-
gias concretas incluyen, entre otras acciones, fomentar una cultura del
respeto, revision, promocioén y reforma de la legislaciéon en la materia
vigente, creaciéon de un sistema de informacion sobre la discapaci-
dad y un registro nacional de poblacién con discapacidad. De manera
general, se seflala que sera prioritaria la “incorporaciéon de la pobla-
cidn discapacitada al mercado de trabajo, para lo cual se desarrollaran
programas especializados de capacitacion y se prestara asesoria para
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la realizacion de proyectos que resulten viables” (Presidencia de la
Reptblica, 1995:102).

Derivado de lo anterior surge el Programa Nacional para el Bienes-
tar y la Incorporacion al Desarrollo de las Personas con Discapacidad,
que abarca un conjunto de puntos encaminados a la integracion de las
personas con discapacidad a la vida nacional; entre ellos sobresalen
la “reclasificacion juridica y social de la problemética de la discapa-
cidad a escala nacional”, la dotacidén de marcos normativos e institu-
cionales fuertes y coordinados, la sensibilizacion social, la adecuaciéon
de espacios publicos accesibles, entre otros (sep, 1997:25-28). En 1995,
coincidente con la elaboracién del programa rector en la materia, se
articulan todos los esfuerzos federales, regionales y estatales en el rea
de rehabilitacion y terapéutica en el marco del sN-piF para la creacion
de un Sistema Nacional de Rehabilitacion, que implic6 la reorientacion
de los servicios ofrecidos por el pir en todos sus niveles para abarcar
y promover la integracion sociolaboral de las personas con discapaci-
dad a partir de procesos de rehabilitacién dirigidos a ese objetivo, en
colaboracién con la Secretaria del Trabajo y Prevision Social (sTyps),
con la creacion de bolsas de trabajo especializadas y, posteriormente,
en 2010, a través de la Estrategia Abriendo Espacios, para la promo-
cién del empleo de personas con discapacidad y adultos mayores (pir
Jalisco, 2007).

Durante la administracién presidencial de Vicente Fox los princi-
pales lineamientos de politica pablica para la discapacidad también
fueron plasmados en el pND, que, al igual que el anterior, parte de
reconocer a las personas con discapacidad como un grupo vulnerable
ala par de los pobres, las mujeres, las personas adultas mayores y los
nifos en situacion de calle o que viven en comunidades rurales mar-
ginadas (Presidencia de la Republica, 2001:77). De acuerdo con este
documento, en el afio 2000 habia en el pais 2.2 millones de personas
con alguna discapacidad que carecian de los medios fisicos y sociales
para acceder a la educacion, el trabajo y los medios basicos para su
subsistencia (Presidencia de la Republica, 2001:78). Para su atencion,
se plantea como una de las estrategias principales de la politica social
en el pais, el “desarrollo de las personas con discapacidad para equi-
librar y facilitar su integracion plena en todos los ambitos de la vida
nacional” (Presidencia de la Republica, 2001:85), lo cual incluye una
modificacién del marco juridico, la promocion de la participacién de
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las organizaciones de la sociedad civil interesadas en la materia y el
registro nacional de personas con discapacidad.

De igual manera, durante ese sexenio se promulgaron leyes que
formalizaron la intervencién del Estado en otros &mbitos del desarro-
llo de las personas con discapacidad, como la de Asistencia Social, la
Ley para Prevenir y Erradicar la Discriminacién, y mas propiamente
la Ley General de Personas con Discapacidad, del afio 2005, primer
instrumento juridico propio para la coordinacion de esfuerzos a escala
del gobierno federal en materia de atencién a las discapacidades. Si
bien para entonces el principio de no discriminacién a esta y otras
poblaciones ya estaba presente en el marco juridico mexicano desde
la década de 1990, se hacia necesario tener un instrumento legal pro-
pio que permitiera cumplir con los objetivos establecidos en el rnD
del periodo, y diera paso a la creaciéon de una nueva institucionalidad.

La Ley General de Personas con Discapacidad establece lo que
se va a entender por discapacidad en el contexto de las politicas y el
desarrollo social del pafs:

Toda persona que presenta 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 econdmico y social (boF, 2008:2).

Equidad, justicia social, equiparacién de oportunidades, reconoci-
miento de las diferencias, dignidad, integracioén, respeto y accesi-
bilidad se establecen como principios rectores que estan detras de
la accién del gobierno federal para la atencién a esta poblacion. Si
bien se trata de una ley amplia y abarcadora, no establece compro-
misos amplios de parte del Estado y sus instituciones, y opta por una
redaccion potestativa en la cual las “autoridades competentes”, sin
hacer menciones concretas y diluyendo responsabilidades entre los
tres niveles de la administracion publica en el pais, se encargaran de
impulsar, promover o disefiar iniciativas que tengan como fin el desa-
rrollo de las personas con discapacidad en el disfrute de sus derechos
y garantias basicas. Esto supone una transversalizacion de la variable
discapacidad en el disefio de las politicas sociales impulsadas desde
el Estado, sin duda, pero que no se vio debidamente reforzada con el
establecimiento de sistemas unificados para la atencién a esta pobla-
cién, o de seguimiento y vigilancia de sus procesos y avances.
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En cuanto a la institucionalidad creada a partir de esta ley, resalta
el Consejo Nacional de las Personas con Discapacidad (conapis), que
tiene como objetivo “contribuir al establecimiento de una politica de
Estado en la materia, asi como promover, apoyar, fomentar, vigilar y
evaluar las acciones, estrategias y programas derivados de esta ley”
(poF, 2008:8). Al crear el Consejo se estaba dando forma a la instancia
técnica coordinadora de la planeacidn y el disefio de la politica ptblica
parala discapacidad de manera interinstitucional. Resalta que se trata
no de un érgano auténomo o descentralizado del gobierno federal, sino
de una dependencia de la Secretaria de Salud, cuyo titular lo encabe-
zaba a titulo de presidente, y que en su gestion cotidiana es dirigido
por el director del Sistema Nacional pir a titulo de secretario ejecutivo,
que se apoya en un consejo consultivo integrado por miembros de la
sociedad civil, pero del cual no se establecen normas de instalacion ni
atribuciones claras. Las diferencia entre este primer coNaDIsS mexicano
con el ronapis chileno o, su sucesor tras las reformas implementadas
en 2010, 0 el conaDIS ecuatoriano, son notables, pues estos ultimos
son eminentemente organismos descentralizados con personalidad
juridica propia, enmarcados en sus respectivos ministerios de desa-
rrollo social, con atribuciones que van mas alla de la coordinacion
intersectorial y que incluyen la ejecuciéon de programas especificos
y el financiamiento de iniciativas, y que cuentan con mecanismos de
consulta y colaboracién mucho més cercana con organismos de la
sociedad civil y la iniciativa privada. Al observar este detalle, se con-
firma el peso enorme que tenian las instituciones de salud y asistencia
social en la atencidn a las personas con discapacidad.

Durante este periodo se llevaron a cabo importantes evaluaciones
de los resultados de las reformas que implementaron el Sistema Nacio-
nal de Rehabilitacion y el Modelo de Integraciéon Educativa (skp, 2002),
de donde se concluye la necesidad de redirigir los servicios con el fin
de que promuevan la integracion social y econémica de la poblacién
con discapacidad al mercado de trabajo. Fue también entonces cuando,
como parte de una agresiva politica exterior mexicana, la delegacién
del pais en la Asamblea General de la onu propuso la elaboracion de
lo que ala postre se vendria a convertir en la Convencién de Derechos
de las Personas con Discapacidad, en el afio 2001.

Los lineamientos de politica publica para la discapacidad promo-
vidos durante la presidencia de Felipe Calder6n Hinojosa (2006-2012)
no difieren mucho de los de sus antecesores. Una de las principales
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estrategias planteadas se corresponde de manera general con una cri-
tica que se hacia anteriormente acerca de la cobertura social a las
personas con discapacidad en un sistema tan fragmentado como el
mexicano. En respuesta, una de las estrategias propuestas es ampliar
la cobertura de seguridad social a esta poblacidn, a través del Seguro
Popular, y llevando a cabo una gestion del problema articulada entre
los tres niveles de gobierno (Presidencia de la Republica, 2007:215).
Sin embargo, donde se concentra la mayor parte de las ambiciones
gubernamentales en este sentido es en la estrategia integral para las
personas con discapacidad, que incluye, de nuevo y como objetivo pri-
mario, el establecimiento de un registro nacional, el mejoramiento y la
diversificacion de los servicios educativos de acuerdo con los tipos de
discapacidad de la poblacién, la promocién de los derechos a la salud,
lareproduccion y la sexualidad, la construccién de vivienda adaptada
alamovilidad diversa, el aumento en las condiciones de accesibilidad
al transporte y los espacios publicos, la promocion de la investigacion
y la formacion de cientificos y tecndlogos en el tema, la creacion de
un sistema de estimulos fiscales que promuevan la accesibilidad en
inmuebles privados, asi como la sefalizacidon y la comunicacién acce-
sible y universal (Presidencia de la Reptblica, 2007:216-217).

En marzo y diciembre de 2007 México firmé y ratificé la Con-
vencién y su protocolo facultativo, aunque, como se hizo notar antes,
con una declaracién interpretativa del articulo 12. El gobierno federal
argument6 en su momento que las figuras de interdiccién y tutela
vigentes en la codificacion civil vigente a escala nacional y presente
en la legislacién de la mayoria de los estados de la republica prote-
gian atn mas los derechos de las personas con discapacidad. Esta
posicion oficial provoco fuertes criticas al gobierno federal por parte
de las organizaciones de las personas con discapacidad en el pais, por
constreiiir el derecho a la autonomia y limitar la capacidad juridica de
esta poblacion. Esta declaracion interpretativa, tras un reconocimiento
publico por parte del presidente Calderdn, fue retirada en diciembre
de 2011 (poF, 2011). El marco en el cual se dio el retiro de esta declara-
cion interpretativa es de cambios en el estatus de la proteccion legal de
las personas con discapacidad en el pais, cuando en el mes de mayo de
2011 se promulga la Ley General para la Inclusion de las Personas con
Discapacidad, la cual supone dar respuesta a las exigencias estable-
cidas por la Convencidn a través de un instrumento legal mas amplio
y coactivo. Su objetivo principal es “promover, proteger y asegurar el
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pleno ejercicio de los derechos humanos y libertades fundamentales
de las personas con discapacidad, asegurando su plena inclusiéon a la
sociedad” bajo los principios de respeto, igualdad y equiparacion de
oportunidades (poF, 2011:35).

A diferencia de la anterior ley, esta si sefiala facultades y atribucio-
nes en el disefio y la implementacion de politicas y programas para las
personas con discapacidad, desde el titular del poder ejecutivo federal,
las autoridades locales, las secretarias de Estado, y muy especialmente
de la Secretaria de Desarrollo Social (sepesor) y del Consejo Nacional
para el Desarrollo e Inclusion de las Personas con Discapacidad, un
nuevo conapis. Con estos cambios institucionales el peso simbdlico,
al menos desde el disefio de las politicas y la estructura, deja de estar
en los sistemas de salud y rehabilitacion, para pasar a estarlo en el
social-asistencial. Entre las acciones que corresponde llevar a cabo a
SEDESOL, se encuentran el establecimiento de medidas para garantizar
el acceso de las personas con discapacidad a los programas y estra-
tegias de reduccién de la pobreza, proteccioén y desarrollo social, asi
como el establecimiento de programas focalizados especificos para
su atencion, diferentes a los existentes para la poblacion en general
(DOF, 2011:43).

El nuevo conapis complejiza las atribuciones del emanado de la
ley de 2005, al incorporar en su junta de gobierno a los titulares de las
secretarias de Salud, Desarrollo Social, Educacion, Hacienda y Crédito
Publico, Trabajo y Prevision Social, Comunicaciones y Transportes, asi
como los directores del sn-pir, Consejo Nacional para Prevenir y Erra-
dicar la Discriminacion (conarrep) y Comision Nacional de Cultura
Fisicay Deporte (coNaDE), a la par de un representante de la Comision
Nacional de Derechos Humanos (cNDH) y cinco representantes de
la sociedad civil organizada reconocida por la asamblea consultiva
(6rgano de asesoria y consulta que prevalece sin cambios con respecto
a la ley anterior) (poF, 2011:47-49). Como se decia, esta nueva version
de conapis aumenta el rango de sus atribuciones, las cuales son:

1. Coordinar y elaborar el Plan Nacional para el Desarrollo e Inclusiéon de
las Personas con Discapacidad;

1. Enviar el Programa a las Camaras del Congreso de la Unidn para su
conocimiento;

m.  Promover el goce y ejercicio pleno de los derechos de las personas con
discapacidad, asi como hacer de su conocimiento los canales institucio-
nales para hacerlos exigibles ante la autoridad competente;
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1v. Promover la accesibilidad en la infraestructura (...), la atencidn segura 'y
accesible de la poblacion con discapacidad;

v. Promover la elaboracion (...) de estudios, investigaciones, obras y mate-
riales sobre el desarrollo e inclusién (...);

vi. Promover y fomentar la cultura de la dignidad y respeto de las personas
con discapacidad, a través de programas y campanas de sensibilizaciéon
y concientizacion;

vi.  Solicitar informacién a las instituciones (...) que le permitan el cumpli-
miento de sus atribuciones;

vii. Promover la firma, ratificacion y cumplimiento de instrumentos inter-
nacionales o regionales en materia de discapacidad;

1x. Difundir y dar seguimiento al cumplimiento de las obligaciones contrai-
das con gobiernos e instituciones de otros paises, asi como con organis-
mos internacionales relacionados con la discapacidad;

X. Celebrar acuerdos de colaboracion con organismos publicos y privados,
nacionales e internacionales, para el desarrollo de proyectos (...);

xI.  Suscribir convenios con el sector gubernamental y los sectores producti-
vos y empresariales, para que se otorguen descuentos, facilidades econ6-
micas o administrativas en la adquisicion de bienes y servicios publicos
o privados (...);

xi. Promover la armonizacion de leyes y reglamentos (...) respecto a las
disposiciones de la Convencion (...);

xir. Promover la creacién y aplicaciéon de Normas Oficiales Mexicanas en
materia de discapacidad;

xiv. Elaborar, presentar y difundir anualmente el informe de avances y resul-
tados del Programa;

xv. Presentar un informe anual de actividades;

xvl. Coadyuvar con la Secretaria de Relaciones Exteriores en la elaboracion
de los informes que el Estado Mexicano presentara ante los organismos
internacionales sobre la aplicacién y cumplimiento de los instrumentos
internacionales en materia de discapacidad,;

xvIL. Las demads que se establezcan en esta Ley (...) (DOF, 2011:46-47).

Lo que no cambia es la posiciéon coordinadora y no ejecutora de este
Consejo, pues se establece desde la ley que cada parte de la adminis-
tracion puablica federal, en coordinacién con los gobiernos estatales y
municipales, sera la encargada de implementar los programas socia-
les necesarios para la atencién a la poblaciéon con discapacidad en el
pais. En ese sentido, el articulo 35° establece la instrumentacién de un
Sistema Nacional para el Desarrollo e Inclusion de las Personas con
Discapacidad, encabezado por la Secretaria de Salud, que coordine
la ejecucion de programas para la dotacioén de servicios, derechos y
prestaciones sociales (poF, 2011:45). La instrumentacién mas especifica
de esta y otras acciones legisladas se veria concretada en el reglamento
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correspondiente promulgado en noviembre de 2012, apenas unos dias
antes del fin de la administracién Calderén (pbor, 2012), lo cual supone
una diferencia sustancial con la ley anterior. Si bien el enfoque de no
discriminacion esta presente a lo largo del marco juridico mexicano,
no se han incorporado otros principios como los de accesibilidad uni-
versal o inclusion, lo cual se puede observar directamente al hacer una
lectura de la presencia del tema en leyes de gran envergadura en el
ambito educativo, laboral o de seguridad social, significAindose como
barreras al acceso a los derechos sociales.

De este nuevo marco juridico resalta el hecho de que se insista
a lo largo de su redaccién en garantizar derechos humanos y garan-
tias individuales basicas para las personas con discapacidad, a través
del principio de inclusién y equiparaciéon de oportunidades (similar
al marco juridico chileno actual), pero que no se hable de derechos
sociales, inclusion al sistema de proteccidon social o ampliacion de
las coberturas. Como se veia en las atribuciones que al respecto se
confieren a SepEsoL para la atencidn a la discapacidad, se insiste en
incorporar esta poblacidon a los programas vigentes, o crear nuevos
focalizados. Lo que llama la atencion, pues, es la residualidad percibida
en las iniciativas, misma que surge desde el marco juridico y permea
todos los niveles de la toma de decisiones politicas.

El Plan Nacional de Desarrollo del gobierno de la reptblica enca-
bezado por Enrique Pefia Nieto, del pri, para el periodo 2012-2018
establece cinco ejes prioritarios para la “transformacion del pais” y
el disefio de politicas publicas para un mayor desarrollo: orden, segu-
ridad y justicia, inclusiéon y combate a la pobreza, educacion de cali-
dad, crecimiento econdmico y prosperidad, y responsabilidad global.
Para lograrlo, se propone transversalizar tres estrategias que les den
mayor pertinencia y alcance: democratizaciéon de la productividad,
modernizacidén gubernamental, y perspectiva de género (Presidencia
de la Republica, 2013:9-10). El diagnostico general que se hace al inicio
de esta administracion es que México “enfrenta barreras que frenan
su desarrollo” en cuanto a productividad, competitividad y capital
humano, por lo que las medidas de politica publica que se promove-
ran a lo largo de esta administracion tendran como objetivo apuntalar
estos elementos para la creacién de un México en paz e incluyente. En
términos sociales, el panorama a inicios de la administracién sefiala
una escasa distribucion de las oportunidades de progreso entre la
poblacidn, niveles de pobreza en general del 46.29% de la poblacién y
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de pobreza extrema en alrededor del 10.4%, desigualdad en los ingre-
sos creciente, violacion de los derechos humanos, discriminaciéon y
un limitado acceso a servicios de salud, educacién y a vivienda digna
y de calidad (Presidencia de la Republica, 2013:15-16).

El estado que guardaba la poblacién con discapacidad al inicio
de esta administraciéon se toca de manera tangencial, al afirmarse
que, en efecto, las principales barreras a que se enfrenta esta pobla-
cion para el disfrute de sus derechos fundamentales estan en falta de
infraestructura de salud adecuada para la atencioén a sus necesidades
(muy especialmente en el &mbito de las discapacidades intelectuales
y mentales), altos niveles de discriminacién, fuerte rezago educativo,
y brechas para el acceso a la escuela y el trabajo a pesar de los esfuer-
zos sistematicos implementados desde 1995. En cuanto a las iniciati-
vas concretas, se sefialan como las mas importantes: promover una
politica de medios para la promocién de la equidad y los derechos
de las personas con discapacidad; promover una legislacién nacional
acorde con la Convencién; establecer un sistema de atencidn integral
que permita llevar a cabo acciones de hallazgo precoz, estimulacién
temprana y rehabilitacion; disefar y ejecutar estrategias para aumen-
tar la inclusién productiva, la capacitacién y la vinculacion laboral, y
asegurar la construccion y el rediseno de la infraestructura publica
para garantizar el derecho a la accesibilidad (Presidencia de la Repu-
blica, 2013:1006, 111, 117).

Para instrumentar con mayor grado de concrecion estos linea-
mientos, el coNapis establece el Programa Nacional para el Desarrollo e
Inclusidn de las Personas con Discapacidad 2014-2018, que surge como
una exigencia de la ley, del pnD y del programa sectorial de desarrollo
social. Entre sus propositos se sefalan la transversalizacion de la dis-
capacidad como poblacién objetivo de politicas publicas, la generacién
de una cultura de la discapacidad para la inclusion y la equiparaciéon de
oportunidades, la transformacion del entorno social y la promocion de
un cambio cultural y actitudinal respecto de las discapacidades en el
pais (DoF, 2014a:1-2). En este plan se presentan los programas publicos
existentes, los cuales son en esencia los mismos que existian desde
antes de la implementacion de las reformas legales y politicas tras la
firma de la Convencién. Muchos de estos programas tienen una historia
larga, que se remonta a los primeros intentos de institucionalizacion
en la materia dados en la década de 1970. En la tabla 7 se presentan
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dichos programas por sector y la asignacion presupuestaria aprobada
para los ultimos tres ejercicios fiscales de los que se tienen datos.

TaBLA 7
Asignacion presupuestaria en mdp para instituciones y programas de
atencion a personas con discapacidad en México (en DOF, 2014a:21)

Sector/Programa 2012 2013 2014 Variacion
2013-2014
Desarrollo social 21.9 21.9 61.1 39.2| 179%
Consejo Nacional para la Inclusion 3.6 21.9 61.1
al Desarrollo de las Personas con
Discapacidad
Salud 1259.5] 13155 | 1121.1| -194.4 ‘ -14.8%
Instituto Nacional de Rehabilitacion 982.1| 1043.6| 1059.8
Programa de Atencion a Personas con 258.7 250.4 39.7
Discapacidad, piF
ISSSTE 18.7 21.5 21.6
Educacion publica 328.6 430 898.7| 468.7| 109%
Programa de Fortalecimiento de la 198.6 100 0
Educacion Especial y la Inclusion Educativa
Educacion para Personas con Discapacidad 130 330 0
Programa para la Inclusion y la Equidad 0 0 291.6
Educativa
Programa Nacional de Becas 0 0 607.1
Trabajo y prevision social 29.1 29.1 29.1 0 ‘ 0%
Fomento de la Equidad de Género y la 29.1 29.1 29.1
No Discriminacion en el Mercado Laboral
(Estrategia “Abriendo Espacios”)
Previsiones salariales y econémicas 500 500 500 0 ‘ 0%
Fondo para la Accesibilidad al Transporte 210 500 500
Publico para Personas con Discapacidad
Comision Nacional de los Derechos 4.5 4.5 7.1 2.6 | 58.7%
Humanos
Atender asuntos relativos a la aplicacion 4.2 4.5 7.1
del Mecanismo Nacional de Promocién,
Proteccion y Supervision de la Convencion
Total | 2143.6 2301 | 2617.2 316.1 ‘ 13.7%

Asimismo, es importante sefialar que, ademas de estos programas
focalizados para la discapacidad, se incorpord esta poblacién a los
siguientes programas ya existentes para poblacion en situaciéon de
vulnerabilidad o pobreza: Sistema Nacional de Educacién a Distancia
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de la sep, Programa de Abasto Social de Leche riconsa y de Productos
Basicos piconsa (abasto de alimentos en el marco de la Cruzada Nacio-
nal Contra el Hambre), Programa de Ahorro y Subsidio para Vivienda
“Tu Casa” (ahorro popular inmobiliario, sepEsoL), y los programas de
rehabilitacion fisica y funcional del mvss e 1ssstE para derechohabientes
de ambas instituciones de seguridad social (por, 2014a:22).

Una accién establecida en este Programa Nacional es la elabora-
cién de uno propio para la inclusion al trabajo y el empleo de las per-
sonas con discapacidad (por, 2014:33-34). Esta se concret6 en el mes de
abril de 2014, con la intencién de ofrecer un instrumento que respon-
diera a las necesidades de una poblacién con pocas salidas laborales
producto de la falta de opciones de capacitacion, rezago educativo y
carencia de servicios de intermediacion y vinculacién laboral, con
mayor cobertura e impacto en la calidad de vida de la poblacién. El
hecho de que se considere la elaboracion de este programa especifico
puede entenderse a la luz de la segmentacion de la poblacion protegida
por las instituciones de seguridad social segtin su condicién laboral
formal. Asi pues, la apuesta por una politica amplia de empleo para
personas con discapacidad implica reconocer que el trabajo formal,
social y juridicamente reconocido es una plataforma para la creacién
de derechos sociales, entre los que se destacan la seguridad social y
la salud.

El Programa Nacional de Trabajo y Empleo para las Personas con
Discapacidad, pues, se plantea alcanzar cinco objetivos: garantizar
el trabajo digno para esta poblacion, fortalecer los mecanismos de
inclusion laboral, favorecer el acceso a la formacion y capacitacion,
garantizar entornos laborales favorables, y facilitar la cooperacién
internacional para la generacién de conocimiento sobre el tema (pboF,
2014b:7). Es importante resaltar que este programa se enmarca en lo
establecido por el Convenio 159 de la ort, por lo que la construccién
de condiciones sociolaborales para la promocion del trabajo decente
se torna prioritaria. En esta materia, se sigue considerando como pro-
grama central la estrategia Abriendo Espacios, del Servicio Nacional
del Empleo de la Secretaria del Trabajo y Prevision Social, que, aun-
que no es un programa de inclusion laboral exclusivo para poblacién
con discapacidad (pues también atiende a personas adultas mayo-
res y mujeres en situacion de vulnerabilidad), si ha resultado ser el
mas importante, al ofrecer asesoria, intermediacion, vinculacion y
seguimiento, con canales de comunicacién bien consolidados para
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ofrecer alternativas educativas y de capacitacion a sus usuarios. Para-
lelamente, se plantea como estrategia fundamental para el apuntala-
miento de las practicas de inclusion la creacion y consolidacion de
Redes de Vinculacion Laboral de Personas con Discapacidad en cada
entidad federativa, que coordinen a la administracion publica en sus
tres niveles con el sector social y la iniciativa privada en la creacion, la
difusion y la socializacion de vacantes de empleo adaptado y opciones
de capacitacion. El trabajo de las redes, empero, ain es embrionario y
de alcance limitado, pues en su primer afio de funcionamiento apenas
registrd 138 colocaciones exitosas de un total de 1,098 asesorias, por
lo que las lineas de accidn planteadas en este programa (como lo son
el fortalecimiento del trabajo en red, la capacitaciéon a empleadores
para la creacion de vacantes exclusivas, la creacién de incentivos a
la contratacidn, etcétera) apuntan en muchos sentidos a reforzar su
trabajo (por, 2014b:4, 5-7).

Como se ha podido apreciar, la politica social para la atencién a la
discapacidad en México es profundamente estatista, aunque ello no
significa necesariamente que sea coordinada en un solo techo institu-
cional o genere derechos universales de amplio espectro. La primacia
del Estado lo unico que ha hecho es reafirmar la caracteristica exclu-
yente de los regimenes de bienestar basados en la existencia de siste-
mas de seguridad social segmentados. Las personas con discapacidad
se encuentran por fuera de las 16gicas “normales” de proteccidn social
en tanto su inclusion laboral sigue siendo limitada y llena de obstacu-
los, de ahi que el peso mas grande de las politicas impulsadas desde
el Estado recaiga en los sistemas de rehabilitacion y salud primaria 'y
preventiva, aun cuando desde hace mas de veinte afios se ha tratado
de trascender hacia practicas que tengan mayor impacto social. La
transversalizacidn, por tanto, también ha sido incompleta, pues en la
estructura de los mas importantes programas sociales focalizados en el
combate a la pobreza en el pais (Cruzada contra el Hambre, Programa
de Desarrollo Humano Oportunidades) la variable discapacidad no
tiene un peso especifico alto o paritario con otras situaciones de vul-
nerabilidad y exclusion para la determinacion de los apoyos a recibir.

Con todo, el Estado sigue siendo la principal fuente de politicas,
programas, prestaciones y beneficios sociales para las personas con
discapacidad. El mercado a través de la iniciativa privada nacional no
aparece como un pilar fundamental en el soporte de la condicién social
de esta poblacidn, y su funcién como lugar tltimo de inclusién laboral
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se da en tanto las politicas de empleo y sensibilizacion logran tener
éxito y generan espacios. La importancia de la sociedad civil organi-
zada en el pais es grande, pero su movilizacion no ha logrado impactar
en el disefio de las politicas o la toma de decisiones, a pesar de ser una
entidad con capacidad critica importante que tener en cuenta. Enton-
ces, si el Estado no logra garantizar condiciones de equidad e integra-
cion amplias, y ni el mercado ni la sociedad civil figuran como pilares
del bienestar de las personas con discapacidad, ésobre quién recae la
principal responsabilidad para el cumplimiento de estas tareas? En las
familias, lugares ultimos y a veces Unicos de proteccidn social para
los segmentos de la poblacién excluidos de la logica de proteccion
social ligada a la condicién laboral. De ahi que se sostenga que estas
politicas sociales acaban por acentuar la caracteristica excluyente de
un régimen de bienestar dual como lo es el mexicano.

3.3. ECUADOR: UN ESTADO EXCLUYENTE EN REFORMA

Reconstruir la historia politica, econémica y social del régimen de
bienestar ecuatoriano, y el encuadre de las politicas para la atencién
a las personas con discapacidad en él, resulta un ejercicio complejo,
no por el tamafio de este sino por los grandes y graves problemas
estructurales que atraviesan el pais desde las etapas mas tempranas de
su estructuracion, asi como por la precariedad de las coberturas, los
derechos y los servicios proporcionados a la poblacion en general. Si
bien la primacia del Estado como entidad garante del bienestar en el
pais es un principio que atraviesa la legislacion y el disefio de politicas
sociales desde la década de 1930, la inestabilidad politica y las crisis
econdmicas (muchas veces ligadas entre si) han sido de tal calado que
debilitaron su posiciéon como pilar fundamental del bienestar, con lo
que aumento la vulnerabilidad, la pobreza y la exclusién de la pobla-
cidn. Su retirada no vino aparejada con un aumento de la mercantili-
zacion de las prestaciones sociales (como lo es el caso chileno), sino
con un aumento de las presiones que se ciernen sobre las familias.
El periodo en el cual se considera se dan los pasos mas firmes
para la construccién de lo que hoy en dia es el sistema de protecciéon
social ecuatoriano se inicia con el triunfo de la llamada Revolucién
Liberal, que colocé a José Eloy Alfaro como presidente de la republica
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entre 1895 y 1901, y de nuevo entre 19006 y 1911. Durante estos afios se
redactaron dos nuevas constituciones nacionales (1896 y 1906) que
consolidan la llegada al poder del bando liberal tras anos de guerra
civil, en las cuales se consagran la igualdad ante la ley, la libertad de
cultos, la separaciéon de la Iglesia y el Estado y la primacia de este
ultimo como garante de las libertades y los derechos de los ecuato-
rianos (Espinosa, 2009:89).

Con este influjo, se estructuran los cimientos de los actuales sis-
temas educativo, de salud y de seguridad social en el pais. En lo que
se refiere a la educacién publica, se confirma su laicismo, la posiciéon
del Estado como su garante, y a los municipios como sus principales
entidades ejecutoras, para lo cual se asigna una partida presupuestal
nacional que complemente los recursos que cada gobierno local des-
tine a la instalacion de escuelas y el pago de profesores. En cuanto a la
salud publica, entre los afios 1906 y 1908 se ejecuta la llamada “Ley de
Manos Muertas”, por medio de la cual se da la desamortizacion de los
bienes de la Iglesia que no fueran espacios para el culto, y se determina
su uso para la beneficencia publica. De los predios expropiados, una
cantidad fue convertida en boticas, internados u hospitales puablicos
(otros tantos mas fueron convertidos en escuelas), financiados tam-
bién con una partida presupuestal propia (Espinosa, 2009:89). En lo
que respecta a la seguridad social, en los afios 1905 y 1908 se imple-
mentaron los primeros sistemas de jubilacién para telegrafistas y bom-
beros, respectivamente, incluyendo en el caso de los bomberos una
prestacion especial por invalidez (Minteguiaga y Ubasart-Gonzalez,
2013:41). Si bien se trata de iniciativas modestas y surgidas dentro de
cada grupo laboral, suponen un esfuerzo que en los préximos anos se
haria sistematico y que terminaria por ser incorporado en la estructura
misma del Estado.

La presidencia alfarista y el legado de la llamada Revolucién Libe-
ral llegan abruptamente a su fin en 1911, afio a partir del cual hay un
cambio sustancial en la direccién politica del pais. Los siguientes
gobiernos, hasta 1925, aunque emanados del mismo Partido Liberal al
que Eloy Alfaro pertenecia, son considerados “plutdcratas” por los his-
toriadores ecuatorianos en general. La apuesta por la modernizaciéon
y el desarrollo econdémico del pais fue grande e impulsada por la alta
sociedad guayaquilefa en el poder. A lo largo de los siguientes afios se
logra paulatinamente la pacificacion del pais (aunque nunca se logré del
todo, el tamafio e impacto de los levantamientos armados conservadores
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entre 1911 y 1925 fue muy limitado), y se impulsan obras para dotar de
infraestructura industrial a un pais eminentemente rural y campesino.
La construccion de ferrocarriles y caminos, de infraestructura portuaria,
el tendido de red eléctrica, de agua potable y drenaje en las principales
ciudades del pais, sent¢ las bases para un cambio en el modelo produc-
tivo que, sin embargo, tardaria ain muchos afios en fraguar.

El crecimiento acelerado de Guayaquil como ciudad-puerto
industrial (en una l6gica muy similar a los casos de Valparaiso, Chile
y Veracruz, México, puntos de entrada de este nuevo modelo pro-
ductivo) durante los afios posteriores a la Primera Guerra Mundial
supuso nuevos retos sociales hasta entonces no considerados por la
normativa laboral y social del pais, razén por la cual en 1916 se generan
las primeras leyes que regulan la jornada laboral de ocho horas y el
descanso dominical, dan libertad a los centros de trabajo de estable-
cer mecanismos para el ahorro del trabajador, se abolen sistemas de
pago distintos al salario y las penas de prisiéon por deuda; (Paz y Mino
Cepeda, 2013:45). Sumado a lo anterior, y con el objetivo de apuntalar el
naciente sistema educativo ecuatoriano, se establecen en 1917 la caja de
pensiones y el montepio para el magisterio del servicio ptublico (Min-
teguiaga y Ubasart-Gonzalez, 2013:41). Esto, sin embargo, no mejor6
sustancialmente las condiciones laborales de la naciente clase obrera
ecuatoriana, especialmente la guayaquilena, la cual empez6 a orga-
nizarse y movilizarse en torno a movimientos de signo politico de la
maés diversa indole (socialistas, comunistas, nacionalistas, liberales
radicales). Para 1922 la situacion de precarizacidn laboral se afadiria
al cada vez maés dificil panorama econémico nacional, consecuencia
de la liberalizacion bancaria, el drenado de las reservas monetarias
y la inflacién, lo que desembocdé en la convocatoria a huelga general
y su disolucion violenta en la masacre del 15 de noviembre. Todos
estos elementos colaboraron al deterioro del régimen liberal, lo que
culminaria en el golpe de Estado del 9 de julio de 1925 (Paz y Mifio
Cepeda, 2013:22-23).

La Revolucién Juliana de 1925 desemboc6 en el gobierno sucesivo
de dos juntas militares y la presidencia, entre 1926 y 1931, de Isidro
Ayora. Durante este periodo se reconoce un avance importante en
la institucionalizacién de la problematica social a partir de un pro-
grama de gobierno basado en doce puntos fundamentales, de los cua-
les cinco resaltan en el plano social: el impulso de la obra ptblica, la
institucionalizacion de la seguridad social obrera, la reforma agraria,
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la problemadtica indigena y la implementacién de impuestos para la
financiacion solidaria (Paz y Mifio Cepeda, 2013:33). Con lo anterior
como telon de fondo, la oficialia militar que encabez6 esta asonada se
reconocia como continuadora del liberalismo radical alfarista.

En el Ambito de la seguridad social se destaca la implementacion,
en 1925, del sistema de jubilacidn, caja de ahorros y montepio para
las fuerzas armadas y, en 1928, para empleados publicos y bancarios,
a través de la conocida como Caja de Pensiones, con patrimonio y
personalidad juridica propia, reglamentada en la ley organica corres-
pondiente y bajo la supervisidén directa del Estado (Minteguiaga y
Ubasart-Gonzalez, 2013:41). Estos sistemas, ademas, se suman a los ya
existentes para profesores de educacion publica, telegrafistas y otros
gremios asalariados importantes. Como se ha observado en los otros
dos casos nacionales, en el Ecuador las coberturas sociales empezaron
por dar proteccion a las corporaciones que servian de sostén social al
régimen politico en turno.

El espectro de politicas sociales que se implementaron a lo largo
de estos afos es amplio: se apuntala el sistema educativo incorpo-
rando la creacién de escuelas de industria y oficios en las cabeceras
provinciales; se institucionaliza la salud a través de la creaciéon del
Servicio Sanitario Nacional y los Consejos Nacional y Provinciales de
Salud, que emprenden campanas de salud publica, higiene escolar y
policia sanitaria; se crea una legislacion laboral unificada que amplia
las coberturas sociales a la clase obrera, y se llevan a cabo importantes
esfuerzos para crear redes de agua potable y drenaje en las principales
cabeceras provinciales. Para 1929, la redaccién de una nueva consti-
tucion nacional vendria a formalizar este enfoque sociopolitico, al
incorporar la idea de derechos sociales en su redacciéon (Paz y Mino
Cepeda, 2013).

Una nueva asonada civico-militar depone al gobierno en 1931, e
inaugura una era de especial inestabilidad politica entre este afio y
1948, en la cual se sucedieron veinte gobiernos entre electos por medio
del voto, designados por la Asamblea Nacional (poder legislativo) o
de facto. En este intervalo de tiempo, si bien estuvo atravesado por
grandes debilidades estructurales, se logran registrar hitos importan-
tes que deben ser tomados en cuenta: en 1935 se promulga la Ley del
Seguro Social Obligatorio, que establece el registro de todo trabajador
en situacion laboral de dependencia (con contrato formal) al Instituto
Nacional de Prevision, el cual, por medio de contribuciones del traba-
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jador, el empleador y el Estado, proporcionaba caja de ahorros, pensio-
nes y servicios médicos; derivados de la anterior ley, surgen el Seguro
Voluntario para trabajadores autonomos y el Patronato del Indio y el
Montubio, para la proteccion social de las minorias étnicas del pais
(Minteguiaga y Ubasart-Gonzalez, 2013:41). El gran problema estruc-
tural que atraviesa por completo a esta época en la conformacion del
régimen de bienestar ecuatoriano es la poca capacidad de transformar
la matriz productiva nacional de rural y campesina a urbana industrial,
como sucedia ya en otras naciones latinoamericanas, como se observé
en el caso de Chile y México, que para estos afios ya se encontraban
ejerciendo una considerable politica de industrializacioén por sustitu-
cion de importaciones. Por lo anterior, la base poblacional susceptible
de ser cubierta por estos primeros esfuerzos en la estructuracion de
un sistema de seguridad social mas amplio en Ecuador era realmente
minoritaria, lo que ampliaba las brechas de desigualdad y pobreza, y
sobre todo hacia de la segunda un fendmeno constante, una caracteris-
tica estructural de la poblacién ecuatoriana (Minteguiaga y Ubasart-
Gonzalez, 2013:41).

Ahora bien, hablando de lo correspondiente a las personas con
discapacidad durante este mismo periodo, nos encontramos con una
importante carencia de informacién histérica. Hay que recordar que
mucho de lo hecho durante estos mismos afios en Chile y México era
herencia decimonoénica: asilos e internados de la méas diversa indole
sostenidos por la beneficencia publica, la filantropia o la caridad reli-
giosa. Los esfuerzos de institucionalizacion de practicas, que no poli-
ticas, para la atencidon a las personas con discapacidad en los primeros
cincuenta anos del siglo xx fueron aislados, centralizados, con una
fuerte influencia de los modelos médicos, taxon6émicos y comporta-
mentales del momento, encabezados por individuos muy bien iden-
tificados en el recuento historico. Cuando alguna de estas iniciativas
surge en el entramado institucional oficial, siempre lo hizo de manera
residual y como parte de practicas sanitarias o educativas mas amplias
(recuérdese para ello la implementacion de los primeros departamen-
tos de rehabilitacion y salud ocupacional en los hospitales chilenos
durante los afos 40, o la aparicidon del enfoque psicopedagdgico para
la atencidn a menores “ineducables” en sanatorios del Distrito Federal
mexicano en los afios 50).

Como se pudo observar, la inestabilidad politica de aquellos afnos
en Ecuador impidid que el pais contara con un andamiaje institucional
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fuerte para la atencién a los riesgos sociales, como ya era el caso de
sus pares chileno y mexicano. Asi, se puede comprender la falta de
informacion histérica sobre las practicas que se implementan para
la atencidn de las personas con discapacidad en estos afnos como un
claro sintoma de lo anterior. El catalogo de riesgos sociales cubiertos
por las politicas sociales del periodo 1905-1960 era, hacia finales de
este dltimo afio, ain muy limitado, y mas limitada atin la poblacién
cubierta. Podemos inferir, en linea con lo observado en los otros dos
casos nacionales, que en este periodo prevalecian distintas formas de
asilamiento (entre forzado y voluntario) de personas con discapacidad,
que se concentraban bajo el alero de la Iglesia Catdlica y otras formas
de filantropia publica. Muy concretamente, podria decirse incluso que
las posibles practicas de atencién se concentraban en Guayaquil, no
solo por ser la capital econémica y social del pais, sino por ser la sede
también de la Junta de Beneficencia, organismo privado que desde
finales del siglo xix administraba hospitales, asilos y comedores comu-
nitarios para la atencién a los mas pobres, y se financiaba a través de
loterias y sorteos (Paz y Mifio Cepeda, 2013).

La siguiente etapa en la construccion del régimen de bienestar
ecuatoriano, entre 1948 y finales de los afos 1970, coincide con la
implementacion del modelo de industrializacién por sustitucién de
importaciones en el pais gracias al flujo de recursos producto de la
participacion del agro nacional en el mercado frutero internacional
durante las décadas de 1950 y 1960, y de la explotacién y comerciali-
zacién del petréleo de los afios 1960 en adelante (los llamados “boom
bananero” y “boom petrolero”, respectivamente). Se trata de una época
en la cual se experimentaron cambios politicos e institucionales nota-
bles que acabaron por dar forma a muchas de las caracteristicas que
hoy en dia definen al régimen de bienestar y el sistema de protecciéon
social del pais, sustentadas por gobiernos nacionalistas y desarrollistas
que ampliaron las coberturas sociales en pos de un mayor entendi-
miento politico con los grupos que, para entonces, sostenian a dichos
regimenes, donde también tuvo un participacién importante la finan-
ciacion y asistencia externas (Vasconez, Cérdoba y Mufoz, 2005:24).

Las transformaciones productivas, materializadas en las dos gene-
raciones mencionadas en el parrafo anterior, suponen quizas el cambio
econdmico mas relevante en el periodo. El boom bananero, en primer
lugar, posicioné a Ecuador como el principal pais exportador de este
cultivo, pues lleg6 a concentrar hasta el 32% del mercado mundial en
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el rubro a principios de los afios 60. Si bien este proceso profundi-
zaba las caracteristicas rural y agraria de la economia ecuatoriana,
introducia de fondo nuevas relaciones sociales de producciéon agri-
cola, en las que la hacienda (forma de produccién de alta dependencia
campesina a latifundistas y grandes propietarios, caracteristica de las
regiones cordilleranas) se sustituye por la cooperativa y otras formas
de organizacién campesina horizontal, que entregaban su produccion
a precios de garantia a una sola instancia exportadora de caracter
nacional. A la vez, el puerto de Guayaquil experimenté un crecimiento
notable de trafico, lo que obligd a su modernizacién y ampliacion.
En lo social, se vivieron importantes migraciones campesinas de las
regiones cordilleranas a la costa central y sur del pais, para el trabajo
tanto en las plantaciones bananeras como en los puertos de salida de
la produccioén, lo que provocé el crecimiento demografico de ciudades
intermedias que en su conjunto suponian una cadena de produccion,
distribucién y exportacion. El campo de la sierra y la cordillera se
convirtié en el motor alimentario, al ser ahi el centro de produccién
de insumos basicos para sostener la productividad en el resto del pais.
Quito, por su parte, actu6 de bisagra y punto neuralgico de distribu-
cién (Maiguashca Guevara, 1992:10-16).

El llamado boom petrolero, por su parte, fue un proceso de explota-
cidn intensiva de este recurso natural que experimentd un crecimiento
considerable durante los afios 60 y 70, especialmente después de 1972
con el descubrimiento de yacimientos en las regiones amazonicas de
Orellana, Napo y Pastaza. En los afios siguientes se consolidaria el
pais como un productor con importante presencia internacional, al
establecer una compania coordinadora estatal (la Corporacion Esta-
tal Petrolera Ecuatoriana, antecedente directo de la actual Empresa
Estatal Petroleos Ecuador, Petroecuador®) y participar (hasta 1993)
en la Organizacion de Paises Exportadores de Petroleo (orep). Las
remesas obtenidas de la exportacién petrolera provocaron una nueva
transformacion social y econdmica en el pais, al llevar desarrollo a

1. Laproduccién petrolera en Ecuador no es exclusivamente estatal. Petroecuador fungia
como empresa publica abierta a inversion privada para la exploracidn, la extraccion, la
refinacion y la distribucién del petréleo y sus derivados en el pais, a través de conce-
siones o contratos de coinversion (Guerra V., 2003:11-12). Hoy en dia Petroecuador solo
se encarga de la refinacion y la distribuciéon de combustibles, tras la fundacién en 2010
de Petroamazonas, empresa también ptblica que, a través de contratos de coinversion,
se encarga de la exploracion y la extraccion.
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una zona socioecondémicamente deprimida como lo era la amazonia
ecuatoriana de aquellos anos, y por otro lado al motivar el crecimiento
de laindustria nacional para la satisfaccion de las necesidades produc-
tivas del mercado interno (Guerra V., 2003:10-12; Vasconez, Cérdoba
y Muioz, 2005:25).

La politica social desarrollista emprendida durante estos afios
suponia la ejecucion conjunta de una agenda de transformaciones
econdmicas, politicas y sociales que tenian al Estado como entidad
rectora. Acorde con la tendencia observada en toda Latinoamérica, la
politica econdémica del Estado era marcadamente intervencionista, con
el objetivo de modificar el panorama sociopolitico subyacente. En el
caso ecuatoriano, segiin Vasconez, Coérdoba y Muiloz, la intervencién
politica se dio en la medida en que se buscé transformar la sociedad
oligarquica de terratenientes tradicionalistas serranos y de agroexpor-
tadores costeros con la creacion de nuevas clases propietarias urbanas
e industriales (“burguesias modernas”) que permitieran la diversifi-
cacion del panorama politico nacional (Vascénez, Cérdoba y Muiioz,
2003:28). Si bien seguimos hablando de tiempos politicamente poco
estables, donde las luchas por el poder entre bandos politicos encon-
trados, las clases oligarquicas y el ejército siguen siendo enconadas,
se puede reconocer de manera transversal cierta retorica reformista,
desarrollista, conservadora y nacionalista de mandatarios como Galo
Plaza Lasso (1948-1952), José Maria Velasco (1934-1935, 1944-1947, 1952-
1956, 1960-1901, 1968-1972) y Camilo Ponce Enriquez (1956-1960), asi
como en los periodos de gobiernos militares de 1963-1966 y 1972-1979.

Estos son los afios de una nueva orientacion en torno a las politicas
de proteccion social. En el ambito de la seguridad social, quizas el mas
afectado durante el periodo, se llevaron a cabo esfuerzos notables por
su consolidacidn; quizas el méas trascendente fue la creacion, en 1963,
del Instituto de Prevision Social, que unificaba a la Caja de Pensiones
y los diferentes esquemas de aseguramiento segmentados existentes.
Una nueva reforma en el sistema se daria en 1970 con la creacién
del Instituto Ecuatoriano de Seguridad Social (1ess), el cual acabaria
por concentrar en una sola institucion todos los sistemas de asegura-
miento, pensiones y prestaciones médico-sociales para la poblaciéon
asalariada del pais. En el mismo periodo también se consolidan como
instituciones de seguridad social laterales las cajas de pensiones para
el personal de las Fuerzas Armadas y la Policia Nacional, respectiva-
mente, antecedentes de los actuales Instituto de Seguridad Social de
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las Fuerzas Armadas (1ssfa) y el Instituto de Seguridad Social de la
Policia Nacional (1sspor). Al mismo tiempo, se amplia la cobertura del
antiguo Patronato del Indio y el Montubio, cuando en 1968 se crea el
Seguro Social Campesino como respuesta a las necesidades concretas
de los trabajadores agricolas, sobre todo en los afios del boom bana-
nero (Minteguiaga y Ubasart-Gonzalez, 2013:42). Este dltimo programa
se puede considerar el antecedente directo de los programas focali-
zados de combate a la pobreza que surgen en el pais después de 1982.

Fuera del ambito de la seguridad social, la creacion en 1954 de
la Junta Nacional de Planificaciéon (posteriormente Junta de Planifi-
cacion y Coordinacién Econdémica) consolida la rectoria del Estado
en la planeaciéon econdémica y la intervencién social en el pais, al
institucionalizar la planeacién a largo plazo. Su principal producto
de trabajo, los planes quinquenales, abordaron durante este periodo
diversas prioridades en el campo de la politica social: reforma agraria,
tributaria y hacendaria, crecimiento econémico para la mejora de la
calidad de vida, inversion publica fuerte en recursos humanos, salud
y educacidn, subsidios y estimulos al sector privado, y la creaciéon de
planes sociales para la poblacién con mayores carencias (Vasconez,
Coérdoba y Mufioz, 2003:27-28).

Durante este periodo, el gasto publico para el aumento de la cober-
tura educativa, sanitaria e hidrosanitaria aumenté considerablemente.
En el primer campo, el educativo, se emprendieron importantes refor-
mas en 1962 y 1973 que buscaban universalizar el acceso a la educa-
cion primaria y ampliar las opciones formativas técnico-cientificas,
tomando en cuenta la transformacion productiva del pais, asi como
ofrecer opciones de escolarizacion alternativa (desinstitucionalizada)
para el combate al analfabetismo en la poblacién rural y urbana mar-
ginada. La educacion superior también se vio consolidada gracias a la
apertura de nuevas universidades y la implementacién de un sistema
de libre acceso (Minteguiaga, 2012:47; Espinosa, 2009:91). En lo que res-
pecta a la politica sanitaria, se lleva a cabo una reforma con el objetivo
de unificar en un solo sistema nacional de salud los diferentes servicios
médicos otorgados desde las instituciones de seguridad social y los
dependientes del Ministerio de Salud Publica. Este sistema, a su vez,
subvenciond al mercado privado como estrategia de consolidacién del
sistema (Minteguiaga, 2012:47). Como parte de las politicas de atencién
al campo, se implement6 en 1970 el Plan Nacional de Medicina Rural,
que mas tarde seria incorporado al abanico de servicios y prestaciones
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propias del Seguro Social Campesino (Espinosa, 2009:91). Por tltimo,
la inversion en obra publica para la dotacion de agua potable y alcan-
tarillado fue notable (y, como se ha podido ver en paginas anteriores,
una asignatura siempre presente en el tema de la provision social), al
ser considerada como una estrategia para la promocién de la salud
publica y la medicina preventiva (Espinosa, 2009:91-92).

Las evaluaciones hechas sobre este periodo en cuanto al grado
de bienestar y proteccion social alcanzado por la poblacién ecuato-
riana son en general poco positivas, pues, si bien se avanzé en insti-
tucionalidad, no se logro el disefio de un Estado o unas politicas de
corte redistributivo que lograran revertir las 16gicas de exclusion y
pobreza que prevalecian en el pais (Espinosa, 2009:92). Lo anterior
se ve reforzado cuando se contrasta con algunos datos: apenas el 14%
de la poblacion ecuatoriana se encontraba afiliada a algin sistema de
seguridad social, los programas sociales de apoyo al campo eran muy
limitados y no lograron establecer nuevas logicas de organizacién
social de la produccién agraria en la regién serrana o emprender un
reparto agrario profundo, el crecimiento de la cobertura educativa no
vino emparejado con un mejoramiento en la distribucion de oportuni-
dades, aument6 la mercantilizacién en educacion y salud, no se logré
consolidar una transformacién del mercado laboral profunda que per-
mitiera incluir a mas poblacion en la légica salarial, y prevalecieron
las formas informales de relacién laboral o la produccidén campesina
artesanal (Minteguiaga, 2012:47; Espinosa, 2009:92).

Durante esta etapa se reconocen los primeros intentos formales de
institucionalizacion de la atencion a personas con discapacidad en el
pais, tanto desde el ambito asistencial privado como desde la accion
publica gubernamental, principalmente en las areas de educaciéon y
salud. Ya desde la década de 1950 existian algunos esfuerzos aislados
por organizar talleres y escuelas para nifios con alguna discapacidad,
con el respaldo de la Ley Organica de Educaciéon de 1945 que garan-
tizaba la “atencién de nifos que adolezcan de anormalidad biologica
o mental”. Esta Ley establecia que dicha labor era responsabilidad
del Estado; sin embargo, fueron pocos los establecimientos escolares
publicos que se instalaron durante el periodo anterior a 1960, y con
serias limitaciones: se concentraban en Quito y Guayaquil, atendian
preeminentemente a menores y jovenes con discapacidades visuales
o auditivas, y con un fuerte enfoque médico-taxonémico de cuidado
de la salud, custodia y proteccion, lo que implicaba la ausencia de un
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modelo pedagodgico complejo. Mas tarde, durante la década de 1960,
se implementarian algunas escuelas para menores con discapacidad
intelectual. A lo largo de estos afios y hasta 1977, creceria de manera
considerable el nimero de establecimientos con estas caracteristicas,
pero cada cual con distintas orientaciones educativas o sanitarias, y
con escasa supervision estatal. Con la promulgacion de la Ley de Edu-
cacion y Cultura en este afio se establecen las bases legales y orgéanicas
para la educacion especial en el pais, que se concretarian en 1978 con
la puesta en funcién del primer Plan Nacional de Educacién Especial
que impulsé la estandarizacion educativa de este nivel a partir del
impulso del enfoque rehabilitador-normalizador y psicopedagdgico
(Vicepresidencia de la Republica, 2011:12-13).

En el ambito de la atencidn sanitaria, el impacto que tuvo en Ecua-
dor la epidemia mundial de poliomielitis de la década de 1950 obligd
a una toma de postura desde los sectores publico y privado respecto
de la atencién a la poblacion afectada. En 1959, en Guayaquil, se funda
la Sociedad Ecuatoriana Pro-Rehabilitacién de los Lisiados (SErLI),
por iniciativa del doctor Emiliano Crespo Toral, considerado el intro-
ductor en el pais de la ortopedia, la traumatologia y la medicina de
rehabilitacion, tras haberlas estudiado en Estados Unidos durante la
posguerra. Al mismo tiempo, aunque con un grado de impacto mucho
menor debido a la falta de infraestructura y recursos humanos, se
implementan los primeros programas de rehabilitacion fisica en hos-
pitales vinculados a la seguridad social ecuatoriana. No fue sino hasta
1973 cuando se crea en Consejo Nacional de Rehabilitacion Profesio-
nal (conarep), con recursos derivados del boom petrolero. El coNarep
fue pionero al introducir la orientacién de rehabilitacion y terapia
ocupacional con el objetivo de promover la reinsercién laboral de los
pacientes atendidos (Cazar, F., 2001). Como ocurre de manera general
en este periodo, los servicios de rehabilitacion se concentran en Quito
y Guayaquil, por lo que su cobertura y su grado de absorcion de la
demanda son limitados.

La siguiente etapa historica en esta construccién se corresponde
con las del auge de las politicas de ajuste neoliberal en el pais y la
region de la década de 1980, que en el caso concreto de Ecuador se
prolongaron hasta 2007, con el ascenso al poder de Rafael Correa.
Aunque estas politicas tuvieron su mayor difusién e impacto en los
afios 80, el escenario para su implementacién en el pais ya se venia
construyendo desde el gobierno del triunvirato militar de 1976 a 1979,
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que, si bien mantuvo una retérica nacionalista en el &mbito politico y
cierta orientacién hacia la industrializaciéon en lo econdémico, aposto
el grueso de la financiacién del Estado a las remesas petroleras, sin
prevenir la crisis de los precios del crudo que afecté gravemente a
los paises exportadores (como lo fue el caso mexicano, ya revisado
paginas atras) y, posteriormente, al endeudamiento externo.

Se considera que fue durante el periodo presidencial de 1979-1984,
encabezado por el fallecido en el ejercicio del poder Jaime Roldos
(1979-1981) y su sustituto constitucional Osvaldo Hurtado (1981-1984),
cuando empieza el desmontaje institucional del Estado desarrollista
de las dltimas décadas en pos de la aplicacidn de las politicas de ajuste
macroeconémico, mas activamente en el periodo de Hurtado. Si bien la
plataforma politico-electoral que llevo al poder a esta dupla se basaba
en una extension de las politicas desarrollistas anteriores al triunvirato
militar, ripidamente se modificd consecuencia del abierto enfrenta-
miento entre Roldds y el poder legislativo, primero, y Hurtado y todos
los grupos sociales especialmente afectados por la modificacién de la
estructura del Estado en materia econémica y social, después (Vasco-
nez, Céordoba y Mufioz, 2003:36).

La aplicacidon de politicas consideradas populistas por la oposicién
al llamado roldosismo (aumento generalizado del salario minimo, con-
gelamiento de las tarifas de los servicios publicos, disminucién de la
semana laboral de 44 a 40 horas, “sucretizacion” de la deuda privada en
instituciones crediticias extranjeras, entre otras) sin el debido soporte
fiscal, sumada a la crisis econdmica resultado de la caida de los precios
del petroéleo, las presiones internacionales para el pago de la deuda
externa adquirida durante la pasada década y las consecuencias que
sobre el campo tuvo la apariciéon en 1982 del fendmeno meteorologico
de “El Nifio”, oblig6 a que Hurtado llegara a declarar que “conjurar la
crisis econdmica trae consigo un costo social”, lo cual de inmediato
se convirtié en un descenso del gasto publico en porcentaje del pro-
ducto interno bruto (pas6 de 13.5% en 1981 a 11.4% para 1984) y la firma
de un acuerdo de cooperacion con el Fondo Monetario Internacional
(rMm1), por medio del cual el Estado ecuatoriano se comprometia a la
aplicacién de un conjunto de reformas de corte neoliberal a cambio de
mayor asistencia financiera (Vasconez, Cordoba y Mufloz, 2003:34-38).

A partir de este momento, y a lo largo de los periodos presiden-
ciales de Le6n Febres Cordero (1984-1988), Rodrigo Borja (1988-1992)
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y Sixto Durdn Ballén (1992-1996), se profundiza la implementacion de
un modelo de pais en el cual:

lo que se perseguia era valorizar al mercado como mecanismo asignador de
recursos, inversiones e ingresos (...), que (aun asi) continué estimulando una
mayor participaciéon del Estado en ciertas dreas fundamentales de la vida
econ6mica, ampliando los gastos de administracion y las inversiones en obras
publicas, electrificacién y equipacién (Vasconez, Cérdoba y Muiioz, 2003:38).

El rango de intervenciones publicas que el Estado mantuvo fue con-
siderablemente reducido: se desincentivan planes para la creacién
de un sistema de seguridad social progresivo y universalista y, por el
contrario, se consolida la creacion de regimenes especiales y por tanto
la segmentacion; se liberalizan los precios de productos alimenticios
basicos y de medicamentos; se fortalece y amplia la recaudacion de
los impuestos al valor agregado y sobre la renta; se crean politicas
focalizadas que, en un primer momento, centraron su atencién en
mujeres y niflos en tanto poblaciones vulnerables, fortaleciendo el
caracter familiarista del régimen de bienestar ecuatoriano; se llevaron
a cabo diferentes reformas de caracter administrativo que tuvieron por
objetivo transferir los servicios educativos y sanitarios a las provin-
cias; se crea, en 1993, el Fondo de Inversién Social de Emergencia, que
sometia a concurso abierto la financiacion (con recursos obtenidos del
Banco Mundial o el Banco Interamericano de Desarrollo) de obras de
infraestructura social a ser ejecutadas por empresas privadas u orga-
nizaciones no gubernamentales, lo que, junto con la desarticulacidén de
los sistemas publicos de salud y educacién (a través de una sistematica
politica de recortes presupuestales), supuso en buena medida la mer-
cantilizacioén del bienestar social en el pais (Minteguiaga, 2012:47-49).

Los efectos econdmicos, politicos y sociales de estas reformas
fueron tales que sus consecuencias se siguen percibiendo hasta el
dia de hoy. Los gobiernos entre truncos y sustitutos de Abdala Buca-
ram (electo en 1996, depuesto en 1997), Fabidn Alarcon (sustituto,
1997-1998), Jamil Mahuad (electo en 1998, depuesto en 2000), Gus-
tavo Noboa (sustituto, 2000-2003), Lucio Gutiérrez (electo en 2003,
depuesto en 2005) y Alfredo Palacio (sustituto, 2005-2007) trataron de
sortear los cada vez mas acentuados efectos de la crisis econdmica de
finales del siglo xx sobre la poblacién ecuatoriana, y principalmente
sobre la mas vulnerable, pero aplicando al mismo tiempo las recetas
de ajuste macroecon6émico dictadas por los asesores del rMm1 y otras
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agencias financieras internacionales, con quienes se firmaban cada
afio nuevas cartas de entendimiento y cooperacion. Quizas el punto
culminante de este convulso periodo se dio el 9 de enero de 1999,
cuando Mahuad anuncia la dolarizacién de la economia nacional, lo
que implicaba la eliminacién del sucre como moneda de curso legal
dada su fuerte depreciacién en el mercado de divisas, y la adopcidén
del délar estadounidense, todo ello ante la magnitud de la crisis eco-
n6émica que enfrentaba el pais tras asumir el rescate de los bancos en
quiebra a través de la Agencia de Garantia de Depositos, y sobre todo
tras reconocer que la soberania econémica del pais ya no residia den-
tro de sus fronteras (Vascoénez, Cérdoba y Mufioz, 2003:50).

El instrumento de politica social implementado para hacer frente
a la condicién de pobreza cada vez mayor de la poblacién fue las
transferencias monetarias condicionadas, a través del programa Bono
Solidario, implementado con Mahuad y ampliado con Gutiérrez (con
quien adquiere el nombre de Bono de Desarrollo Humano, que preva-
lece hasta el dia de hoy), que suponia la entrega de una remesa mone-
taria fija al mes (de 30 ddlares en 1998, hasta 45 a finales del gobierno
de Palacio) a cambio de certificar una “corresponsabilidad” de los
beneficiarios, a través de la asistencia escolar de los menores de edad
y a controles médicos de la mujer receptora de la transferencia y los
menores del hogar beneficiado (Minteguiaga, 2012:50). Este programa
se pensO muy particularmente para la poblacién rural; sin embargo, en
poco tiempo fue ampliado para cubrir a poblacién urbana marginada
sin seguridad social y con ingresos inferiores a 40 délares. De manera
colateral, se implementaron programas de salud materno-infantil,
nutricion escolar, becas para educacion basica y programas de finan-
ciamiento de emergencia para proyectos sociales, de nueva cuenta
coejecutados entre el Estado, la iniciativa privada y, principalmente, el
tercer sector (Vasconez, Cérdoba y Mufoz, 2003:51; VascOnez, 2004:49-
50). En términos generales, entre los afios 2000 y 2006 (gobiernos de
Noboa, Gutiérrez y Palacio), el gasto publico en materia de inversion
social aument6 con respecto a las décadas de 1980 y 1990, al alcanzar
en promedio un 20% de los presupuestos nacionales aprobados en
el periodo, de los cuales el 68% se ejecut6 a través de asignaciones
sectoriales regulares (a los sistemas de seguridad social, educativo o
de salud) y el restante 32% via programas focalizados, principalmente
el Bono Solidario o de Desarrollo Humano (Naranjo Bonilla, 2008:17).
Aun con todo lo anterior, la progresividad esperada no se alcanzo, y
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programas como el Bono Solidario/de Desarrollo Humano no tuvie-
ron la cobertura amplia que se esperaba. Hacia finales de la adminis-
tracion Palacio, en 2000, esta transferencia monetaria condicionada
solo cubria al 23.2% de la poblacién en situacién de pobreza (Naranjo
Bonilla, 2008:42-43).

Durante este periodo se amplia el proceso de institucionaliza-
cién de la atencion a las personas con discapacidad desde el espacio
publico, aunque de manera todavia erratica y siempre sometida a las
posibilidades de un sistema socioecondémico en crisis permanente.
Esfuerzos como la creacidon de la Unidad de Educacion Especial, den-
tro del Ministerio de Educacioén, o de la Divisiéon Nacional de Reha-
bilitacién del Ministerio de Salud, suponen ejemplos notables en la
materia, en los que se busca establecer rectoria y supervision estatal
en ambas areas de intervencidn, a partir del disefio y la ejecucion de
programas para la atencién a personas con discapacidad desde las
escuelas y en las unidades hospitalarias dependientes del ministerio, y
cuyo objetivo era otorgar rehabilitacion, Ortesis y protesis (ayudas téc-
nicas en general) a poblacion sin cobertura del 1ess (que para entonces
ya contaba con sus propios espacios y departamentos de rehabilitacion
y terapia ocupacional) (Cazar, F., 2001).

En 1981 se promulga la primera ley que garantiza la proteccién
social a las personas con discapacidad a través de la accion del Estado
en la personeria institucional del Ministerio de Bienestar Social: la Ley
de Proteccidn Social del Minusvalido. La funcién protectora y asis-
tencial del Estado en la materia se define en el articulo 5° de esta ley:

El Estado protegera y prestara asistencia coordinada a los minusvalidos a

fin de que puedan desempenar en la sociedad mediante su esfuerzo, un rol

equivalente al que ejercen las personas normales, para el efecto, tomara las

medidas correspondientes en las diferentes areas:

a) Asistencia médicay sicologica (sic);

b) Rehabilitacion fisica y mental;

¢) Régimen especial de seguridad social;

d) Programas de educacion especial para quienes no pueden concurrir a
los establecimientos normales;

e) Formacién y rehabilitacion laboral y profesional;

f) Prestaciones o subsidios destinados a facilitar su actividad laboral e inte-
lectual

g) Transporte publico para que puedan llegar a las unidades de asistencia
médica, educativa y de trabajo;

h) Formacion profesional especializada para su orientacion y rehabilitacion;
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i) Sistema especial de becas;

j)  Estimulos para las empresas que los contraten como sus trabajadores;

k) Programas de difusion puablica en favor de los minusvalidos (Registro
Oficial, 1982).

Ademas, abarca aspectos como la prevenciéon de las discapacidades
y un sistema de exenciones fiscales para la importacién de vehiculos,
proétesis, equipamiento y ayudas técnicas, asi como en lo concerniente
al Impuesto Sobre la Renta y a otros gravamenes productivos.

Esta ley viene a establecer como concepto rector en la atencién
a la poblacion con discapacidad la rehabilitacion y la normalizacion,
entendida como la nivelacion de las capacidades de la persona para su
integracion social. De ahi que, en términos institucionales, los prin-
cipales hitos en la materia se dieran en el campo de la salud y la asis-
tencia. A través del Instituto Nacional de la Nifez y la Familia, por
ejemplo, se llevaron a cabo programas especiales para la rehabilitacion
y la estimulacién temprana de menores y jovenes con discapacidad,
complementarios a los programas de nutricion escolar y comunitaria
emprendidos por esta misma institucion; se crea la Direccion Nacional
de Rehabilitacion Integral del Minusvalido dentro de la estructura
del Ministerio de Bienestar Social, que absorbe las labores del ante-
rior cONAREP y las complejiza, al convertirse en la entidad ejecutora
de los apartados a) al d) del articulo 5° de la Ley, y coordinadora de
las acciones multisectoriales que supone el resto de los apartados
(Cazar, F, 2001). En cuanto al ambito educativo, no se hacen especiales
modificaciones en el curriculo de las escuelas de educacién especial
publicas; por tanto, se hace énfasis en la atencion rehabilitadora y
taxon6mica, individualizada y sin contacto con el resto del sistema
educativo (Vicepresidencia de la Republica, 2011:12-13).

Aunque una legislacion relativamente avanzada cuando se com-
para con los casos chileno y mexicano, donde, para tales afios, no
existia nada, poco logro estructurarse de lo establecido. Una lectura
de esta ley permite elaborar dos conclusiones. La primera, que sus
principios orientadores (minusvalia, rehabilitacién y normalizacién)
limitaban el rango de acciones en lo social dando prioridad a lo médico
y taxondmico; la segunda, que cualquier intento de estructurar sis-
temas de atencién complejos era imposible, pues el marco legal de
referencia era al mismo tiempo general (con pocas especificidades
y sin definicién clara de funciones y atribuciones entre los diversos
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sectores involucrados) y limitada (la ley apenas tiene trece articulos).
A esto simese ademas que en los afios posteriores no se elaboré la ley
reglamentaria que permitiera ahondar en su ejecucion, ni se llevaron
a cabo procesos mas amplios de armonizacién juridica o programa-
tica para incluir la variable como susceptible de atencién en el marco
del régimen de bienestar y el sistema de proteccion social nacional
ecuatoriano.

Tomando en cuenta lo anterior, se promulga en 1992 la Ley de
Discapacidades, nuevo marco legal en la materia para el pais, la cual
surge tras dos afios de trabajos de la Comisién Interinstitucional de
Analisis de la Situacion de las Discapacidades en Ecuador. Esta ley, a
diferencia de la de 1982, se basa en los principios de discapacidad en
tanto situacion ligada a la funcionalidad (fisica, sensorial o mental),
la integracion y los derechos fundamentales. El articulo 4° establece
cuales son las obligaciones del Estado en torno a las personas con
discapacidad:

a) Sensibilizacién y concientizacion (...);

b) Eliminacién de barreras fisicas, psicoldgicas, sociales y comunicaciona-
les;

¢) Formacidn, capacitacion e insercion en el sector laboral formal e informal,
asi como otras modalidades de trabajo, pequena industria y microempresa,
talleres protegidos, trabajo en el domicilio, autoempleo, etc.;

d) Adaptacion, readaptacion, restitucion y reubicacion laboral de los tra-
bajadores que adquieran la discapacidad (...);

e) Concesion de becas para educacion, formacidn profesional y capacita-
cion;

f) Concesion de subsidios para acceder a (...) salud, vivienda, asistencia
técnica y provision de ayudas técnicas y tecnoldgicas (...);

g) Tratamiento preferente en la obtencion de créditos a través de las insti-
tuciones del sistema financiero;

h) Elaboracién y aplicacion de la normativa sobre accesibilidad (...);

1) Impulso alos servicios para la dotacion, fabricacién y mantenimiento o
distribucion de ortesis, protesis y otras ayudas técnicas o tecnoldgicas
(...). (Estas) seran entregadas obligatoriamente por el Estado y las insti-
tuciones de seguridad social (...);

j)  Disponer (...) la produccién y distribucién de medicamentos genéricos
y esenciales (...);

k) Fomento, cooperacion y apoyo a las actividades culturales, deportivas y
recreacionales de las personas con discapacidad (...);

1)  Crear residencias para personas con discapacidad que no pueden valerse
por si mismas;



m) Fortalecimiento y apoyo a las organizaciones de y para las personas con
discapacidad (Registro Oficial, 2001)

Todas estas acciones son ampliamente explicadas a lo largo del texto,
con un enfoque de derechos basicos a garantizar para esta poblacién (a
la accesibilidad, a la salud y rehabilitacion, a la educacién, al empleo, al
transporte, a la comunicacién). Lo anterior se refuerza en 1994, con la
publicacion de la ley reglamentaria correspondiente, y con la reforma
impulsada en los anos 2000-2001 para ampliar el rango de coberturas
y la institucionalidad creada al respecto (Registro Oficial, 2001).

Un actor central en la definicidn de esta nueva agenda publica en
torno a la discapacidad fue la sociedad civil organizada. Su moviliza-
cidn, durante esos 26 afios de historia ecuatoriana, gir6 en torno a la
idea de necesidades basicas insatisfechas. Es en este periodo cuando
se dala aparicion en el panorama social ecuatoriano de las diferentes
agrupaciones de personas con discapacidad que, desde muy diversos
frentes a lo largo de los ultimos afios, han pugnado por méas derechos
y oportunidades para esta poblacion: la Federaciéon Nacional de Per-
sonas Sordas del Ecuador (renaskc, fundada en 1986), la Federacién
Nacional de Ciegos del Ecuador (FENCE, 1985), la Federacion Nacional
de Organizaciones No Gubernamentales para la Discapacidad (reno-
DIS, 1994), la Federacion Ecuatoriana Pro Atencién a la Persona con
Discapacidad Intelectual, Autismo, Paralisis Cerebral y Sindrome de
Down (FEraPDEM, 1987) v la Federacién Nacional de Ecuatorianos con
Discapacidad Fisica (FENEDIF, 1979), que en su conjunto impulsaron
una fuerte agenda de reformas consolidandose en una sola entidad
las Federaciones Nacionales De y Para la Discapacidad del Ecuador.
Su empuje y capacidad de negociacion con las autoridades guberna-
mentales logré consolidar una agenda actualizada en la atencién a las
personas con discapacidad de acuerdo con los parametros internacio-
nales vigentes al momento, y al mismo tiempo les garantizé un espacio
desde el cual poder incidir en el disefio de politicas en la materia: el
entonces Consejo Nacional de Discapacidades (conapis-Federaciones
Nacionales..., 2014).

El conapis toma un lugar preponderante en la coordinacién inter-
sectorial, el diseno, el seguimiento y la evaluacién de las politicas y
programas sociales destinados a la atencién a las personas con dis-
capacidad, lo cual se ha visto reflejado en los dos Planes Nacionales
de Discapacidades publicados hasta 2015, que pusieron sobre el papel
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la agenda de reformas que desde el sector publico se planteaban al
respecto. Sobresalen en el ambito educativo la implementacion del
modelo pedagdgico de integracidon educativa con el concepto de
necesidades educativas especiales, con el cual se busca promover la
incorporacion de nifios con discapacidad en escuelas de educacidén
basica regular a partir de adaptaciones curriculares y la actuacion de
equipos de apoyo especializados para la asesoria técnico-pedagdgica
en campo, sin dejar de funcionar las escuelas de educacion especial
bajo el modelo médico-taxondémico (Vicepresidencia de la Republica
2011:13-14).

En la provision de servicios sanitarios, se reforz6 la cobertura de
unidades de medicina fisica y rehabilitacién funcional en dependen-
cias médicas de los diferentes sistemas de seguridad social, al mismo
tiempo que se incluyeron orientaciones propias de la terapia ocupa-
cional en la atencién a los usuarios, con el objetivo de promover inte-
gracion laboral. Sin embargo, se tuvo un retroceso en lo que respecta
a este mismo tema en la esfera del Ministerio de Salud, y por tanto
en la atencion a personas con discapacidad sin cobertura del 1Ess u
otros, pues, en el afin de reestructuracion del sistema (que implicaba
la descentralizacién de sus servicios a las provincias), se desmantel6
la Divisiéon Nacional de Rehabilitacion y, al hacerlo, se precarizaron
las actuaciones de las unidades locales, muchas de las cuales tuvie-
ron que cerrar. Al final, la evaluacién que se hace en esta materia
es que se contaba para 2001 con una estructura sanitaria deficiente,
altamente centralizada en Quito, Guayaquil y Cuenca, sin cobertura
en el medio rural y mas precisamente en las regiones serrana y ama-
zOnica, sin contar con que en términos generales las personas con
discapacidades sensoriales graves o multidiscapacidad no contaban
con atencion alguna, al no haber la infraestructura o personal para ello.
Laresidualidad sanitaria aument6 durante el periodo, al no existir un
programa de rehabilitacién unificado, lo que hacia que fueran atendi-
das de manera muy genérica en las unidades médicas de programas
focalizados relacionados con la nutricidén escolar, materno-infantil,
entre otros (Cazar, F,, 2001).

El Ministerio de Bienestar Social, como entidad rectora de la poli-
tica de discapacidades y principal ejecutora de los programas sociales
focalizados, emprendi6 un cimulo de programas sociales en los cuales
se incluy6 la variable discapacidad como susceptible de atenciéon y
recepcion de transferencias y otros subsidios. A partir de los Centros
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de Proteccidn de Discapacitados (cepropis) se articularon redes para
llegar a una cantidad de poblacién considerable fuera de los tres prin-
cipales centros urbanos del pais, tratando de establecer al menos uno
por provincia, en los cuales se vincul6 la poblacién con discapacidad
con los diferentes programas sociales disponibles para la poblacién
en situacion de pobreza en términos generales: becas para estudiantes
de bajos recursos, subvenciones médicas (especialmente para aten-
cién a alta especialidad y en centros médicos privados), asistencia
técnico-legal, inscripcion en otros programas sociales (principalmente
el bono), dotacién de ayudas técnicas y derivacion a otras instancias
para adaptacion de proétesis, atencidn integral a personas con disca-
pacidad en situacion de indigencia, abandono u orfandad, comedores
comunitarios y sensibilizacion al ptublico en general. Al afio 2001, se
atendia a 12,235 personas con discapacidad en los cerropis, un niimero
muy por debajo de las cerca de millon y medio que se estimaba vivian
con alguna discapacidad en Ecuador en ese momento (Cazar, F., 2001).

Durante este periodo es importante resaltar la labor de las fede-
raciones nacionales en ambitos como la capacitacion y la integracion
laboral, dotacién de ayudas técnicas, sensibilizaciéon y promocién
activa de la cultura de la discapacidad. Algunas acciones concretas
fueron la implementacién de una imprenta Braille, la instalacion de
quioscos telefénicos (locutorios) para personas con discapacidad
visual, ambas por parte de rencE; la implementacién de servicios de
integracion laboral a través de bolsas de trabajo o agencias de vincu-
lacién por parte de FENEDIF, y en general la realizacion de ferias inclu-
sivas, eventos de sensibilizacion, publicacién de folletos informativos
y otros materiales en pos de crear mayores oportunidades de inclusion
de las personas con discapacidad (Cazar, F., 2001).

Al final de esta generacion del régimen de bienestar ecuatoriano
y las practicas y politicas de atencién a las personas con discapaci-
dad, el panorama institucional apenas iba tomando forma, como se
pudo observar en los ultimos parrafos. El diagnostico elaborado por
el conapis ecuatoriano sobre el estado que guardaba la proteccion a
esta poblacidn en 2001 resulta esclarecedor de la clase de impacto que
estaba generandose y los grandes asuntos pendientes por tratar en el
futuro, como se puede apreciar en la tabla 8.



TaBLA 8
Sintesis sobre la situacion de las discapacidades
en el Ecuador en 2001 (en Cazar, F., 2001)

Debilidades

Fortalezas

Las discapacidades en Ecuador afectan
al 13.2% de la poblacién, alrededor de
1,600,000 personas.

Existe un mejor nivel de conocimiento y
sensibilizacion de la comunidad sobre las
discapacidades y los derechos de las pcp.

La incidencia del problema se agudiza sobre
todo en los sectores urbanos marginales

y rural, dada la relacion existente entre
discapacidad, condiciones de vida, bajos
ingresos y falta de servicios.

Se ha logrado desarrollar una normativa sobre
el tema que abarca todos los niveles de la
estructura juridica del pais.

Bajo nivel de cobertura de atencion a las pcD,
dados los escasos servicios de atencion y su
irracional distribucion.

Existe un Consejo Nacional que ha

logrado varios avances en aspectos como
normalizacion, politicas, coordinacion,
racionalizacion de actividades, canalizacion de
recursos, sensibilizacion, etcétera.

Discriminacion en la atencion por tipo y grado
de discapacidad (preeminencia de la atencién
a pcp-fisica en sistemas de salud y de pcp-
intelectual en el educativo).

Se fortalecen los organismos de y para las
pcD, en la forma de sus cinco federaciones
nacionales.

Deficiencia en programas de prevencion, las
pocas acciones existentes son desarticuladas.

El tema de las discapacidades ha tomado una
posicion en el ambito nacional. Se ha logrado
introducir el tema en todos los ambitos y
programas importantes del pais.

Las acciones de hallazgo oportuno e
intervencion temprana son muy pocas y
concentradas en las grandes ciudades.

Se introducen los principios de inclusion,
autonomia y los derechos humanos como
orientadores de la politica en la materia.

Deficiente calidad y cobertura de la atencion a
la poblacién con discapacidad.

Se ha logrado concertar el interés de las
autoridades de los diferentes poderes y
organismos de gobierno.

No se ha logrado un buen nivel de
coordinacion entre los diferentes sectores
involucrados en el proceso de rehabilitacion
integral.

Ha crecido la conciencia en las pcp y sus
familias sobre su condiciéon como personas
con derechos.

Los recursos humanos, materiales y
econdmicos son insuficientes.

Se ha logrado concienciar y coordinar a
organismos publicos y privados para alcanzar
programacion y presupuestacion conjuntas.




Debilidades Fortalezas

Son totalmente insuficientes los programas de | Ha aumentado el nimero de personas
formacion ocupacional e insercion laboral. capacitadas en torno a diversos temas para la
atencion a las pcp.

Se han implementado diversos programas de
ayuda directa a la poblacién con discapacidad.

Se ha iniciado un proceso de descentralizacion
de acciones a través de las Comisiones
Provinciales de Discapacidades y el
fortalecimiento de estas a través de la
incorporacion de los municipios para que
asuman su responsabilidad.

La llegada en 2007 a la presidencia de Ecuador de Rafael Correa
supuso poner fin a un ciclo ya bastante longevo de inestabilidad poli-
tica, econdmica y social en el pais, provocado por la implementaciéon
de las politicas de ajuste neoliberal tras las crisis de los precios del
petrdleo y la deuda externa. Habiéndose desempefiado efimeramente
como ministro de Economia en el gabinete de Alfredo Palacio, Correa
saltd rapidamente al centro del debate politico nacional cuando renun-
cia a su cartera con el fin de promover un nuevo movimiento politico
y econOémico para el pafs, esto es, la “Revoluciéon Ciudadana”, proceso
social que vehicul6 a través de un partido politico ad hoc para las elec-
ciones de 2006 (Alianza rais, centro izquierda) que proponia, entre
muchas otras cosas, la refundacidon nacional a través de una nueva
asamblea constituyente.

Tras su primer triunfo electoral, el periodo 2007-2009 fue de pla-
neacion politica intensa, con el objetivo de emprender un proceso
constituyente, anos en los cuales ya se percibia el sello politico y social
de esta administracion. La implantaciéon de unas primeras iniciati-
vas de corte redistributivo, como la regularizacién de la situacion del
campo, las politicas compensatorias para pueblos indigenas y personas
con discapacidad, la inversion en infraestructura y el reforzamiento
de los programas de transferencias con nuevas reglas de operacion,
suponian ejemplos muy concretos de la estructura de Estado que esta
nueva coalicién en el poder estaba impulsando. El momento en que
esta retorica reformista aparece no es menor, es de profunda crisis de
la “hegemonia capitalista” en el pais, en tanto se develaron los “limi-
tes en la capacidad de dirigir y dominar que habian alcanzado ciertas
alianzas socioecon6micas y politicas para sostener politicas neoli-
berales”, asi como para “imponer y producir reconocimiento social”
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a las orientaciones que dichas politicas estaban imprimiendo en la
accion del Estado y el funcionamiento general del régimen de bien-
estar ecuatoriano (Minteguiaga, 2012:51-52). Los efectos sociales de la
crisis y las politicas de ajuste habian provocado niveles insostenibles
de descontento social, por lo que el cambio que suponian Correay su
revolucidén aparecia como horizonte deseable.

En el afo 2008 se promulga la nueva Constitucion Politica del
Ecuador, la cual esti atravesada en su totalidad por el principio de
sumak kawsay, “el buen vivir”, como ensefnanza de los pueblos origina-
rios del pais para “una convivencia ciudadana, en diversidad y armonia
con la naturaleza”, asi como por un enfoque garantista de derechos
sociales, y una estructura nacional basada en el reconocimiento de la
diversidad cultural del pais al establecer como caracteristica fundante
del Ecuador su plurinacionalidad inherente (2008:1). Estos principios,
de entrada, convierten a la llamada “Constituciéon de Montecristi” (por
ser la ciudad donde se promulgd) en una de las mas avanzadas y pro-
gresivas al momento de su promulgacion.

El articulo 22 de la Constitucion establece los deberes del Estado
hacia la ciudadania, en un claro intento de construir una nueva rela-
cién entre estas dos dimensiones de la vida social ecuatoriana:

Son deberes primordiales del Estado:

1. Garantizar sin discriminacién alguna el efectivo goce de los derechos

establecidos en la Constitucién y en los instrumentos internacionales,

en particular la educacidn, la salud, la alimentacidn, la seguridad social

y el agua para sus habitantes.

Garantizar y defender la soberania nacional.

Fortalecer la unidad nacional en la diversidad.

4. Garantizar la ética laica como sustento del quehacer publico y el orde-
namiento juridico.

5. Planificar el desarrollo nacional, erradicar la pobreza, promover el
desarrollo sustentable y la redistribucién equitativa de los recursos y la
riqueza, para acceder al buen vivir.

6. Promover el desarrollo equitativo y solidario de todo el territorio, mediante
el fortalecimiento del proceso de autonomias y descentralizacion.

7. Proteger el patrimonio natural y cultural del pais.

8. Garantizar a sus habitantes el derecho a una cultura de paz, a la seguri-
dad integral y a vivir en una sociedad democratica y libre de corrupciéon
(Presidencia de la Republica del Ecuador, 2008:2).

wWoN

Al hacer estos reconocimientos coactivos se confirma con rango cons-
titucional, y por tanto sometido a sancién del poder judicial en sus
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mas altas instancias, el compromiso del Estado en la construccion de
un nuevo pacto social. Resaltan entre estos deberes dos que tienen
que ver directamente con la construcciéon de un nuevo régimen de
bienestar en el pais, los numerales 1) y 5), que garantizan derechos
sociales fundamentales y los amplian hasta incluir el derecho al agua
y el desarrollo sustentable, parte de una nueva generacion de dere-
chos humanos, los derechos culturales y de los pueblos. Esta es una
diferencia muy importante de entrada con las constituciones politicas
vigentes en Chile (1980) y México (1917), pues la primera incorpora de
manera timida el tema de las libertades fundamentales, mientras que
la segunda si desarrolla ampliamente el tema de los derechos humanos
y libertades fundamentales, y ha incorporado en afios recientes un
enfoque transversal de no discriminacioén, pero sin llegar a una redac-
cién tan expansiva como la que la tltima constituciéon ecuatoriana
presenta. Otro aspecto fundamental en estos dos incisos del articulo
22 constitucional tiene que ver con la elevacién a rango de ley suprema
la planeacién del desarrollo social.

En términos generales, son considerados derechos del buen vivir
el agua y la alimentacion, el ambiente sano, la comunicacién y la infor-
macion, la cultura y la ciencia, la educacion, el habitat y la vivienda,
la salud, el trabajo y la seguridad social. Este catalogo (establecido a
lo largo de los articulos 12° al 34°) plantea como funcioén primordial
del Estado su garantia y su difusion igualitaria entre toda la poblacion,
a través de los principios de solidaridad y universalidad. La idea de
fondo es garantizar el buen vivir general de toda la poblacién. Sin
embargo, en consecuencia con el estado de pobreza y vulnerabilidad
en que vive un gran numero de personas en el pais, se establecen los
derechos de las personas y grupos de atencion prioritaria, con el obje-
tivo de equiparar sus oportunidades s con respecto al resto de la pobla-
cién. Tales grupos son los adultos mayores, los nifios y adolescentes,
las mujeres embarazadas, las personas con discapacidad, las personas
privadas de su libertad y quienes padecen enfermedades catastrofi-
cas o de alta complejidad, asi como las personas que se encuentren
en situacion de riesgo, victimas de violencia doméstica o sexual, de
maltrato infantil y de desastres naturales o humanos (Presidencia de
la Republica del Ecuador, 2008:9).

En lo que respecta a las personas con discapacidad, el Estado se
compromete al cumplimiento de los siguientes derechos:
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1. Laatencién especializada en las entidades ptblicas y privadas que pres-
ten servicios de salud para sus necesidades especificas, que incluira la
provision de medicamentos de forma gratuita (...).

2. La rehabilitacion integral y la atencidon permanente, que incluiran las
correspondientes ayudas técnicas.

3. Rebajas en los servicios publicos y en servicios privados de transporte
y espectéculos.

4. Exenciones en el régimen tributario.

5. El trabajo en condiciones de igualdad de oportunidades, que fomente
sus capacidades y potencialidades (...).

6. Una vivienda adecuada, con facilidades de acceso y condiciones nece-
sarias para atender su discapacidad y para procurar el mayor grado de
autonomia en la vida cotidiana. Las personas con discapacidad que no
puedan ser atendidas por familiares durante el dia, o que no tengan donde
residir de manera permanente, dispondran de centros de acogida para
su albergue.

7. Unaeducacion que desarrolle sus potencialidades y habilidades para su
integracién y participacion en igualdad de condiciones. Se garantizara
su educacion dentro de la educacion regular. Los planteles regulares
incorporaran trato diferenciado y los de atencioén especial la educacion
especializada (...).

8.  La educacion especializada para las personas con discapacidad inte-
lectual y el fomento de sus capacidades mediante la creacién de centro
educativos y programas de enseflanza especificos.

9. La atencidn psicoldgica gratuita para las personas con discapacidad y
sus familias, en particular en el caso de la discapacidad intelectual.

10. Elacceso de manera adecuada a todos los bienes y servicios. Se elimi-
naran las barreras arquitectdnicas.

1. Elacceso a mecanismos, medios y formas alternativas de comunicacion,
entre ellos el lenguaje de sefias para personas sordas, el oralismo y el
sistema Braille (Presidencia de la Reptblica del Ecuador, 2008:13).

El Estado se compromete, para cumplir con la garantia de estos dere-
chos, a las siguientes medidas:

1. La inclusidn social, mediante planes y programas estatales y privados
coordinados que fomente su participacion politica, social, cultural, edu-
cativa y econémica.

2. La obtencién de créditos y rebajas o exoneraciones tributarias que les
permita iniciar y mantener actividades productivas, y la obtencion de
becas de estudio en todos los niveles de educacidn.

3. El desarrollo de programas y politicas dirigidas a fomentar su esparci-
miento y descanso.

4. Laparticipacion politica, que asegure su representacion, de acuerdo con
la ley.
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5. Elestablecimiento de programas especializados para la atencién integral
de las personas con discapacidad severa y profunda, con el fin de alcanzar
el maximo desarrollo de su personalidad, el fomento de su autonomia y
la disminuci6n de la dependencia.

6. Elincentivo y apoyo para proyectos productivos a favor de los familiares
de las personas con discapacidad severa.

7. La garantia del pleno ejercicio de los derechos de las personas con dis-
capacidad. La ley sancionara el abandono de estas personas, y los actos
que incurran en cualquier forma de abuso, trato inhumano o degradante y
discriminacion por razon de la discapacidad (Presidencia de la Republica
del Ecuador, 2008:13-14).

Resalta el grado de coactividad que suponen estas redacciones y el
hecho de que su dmbito de intervencion sea el desarrollo social, y no
eminentemente la salud o la rehabilitacion, y el establecimiento de las
bases para la construccién de un régimen de cuidados para personas
en situacion de alta dependencia, asignatura pendiente de la legislacion
y planeacion politica de los otros dos paises de la muestra de estudio.
Durante el periodo de socializaciéon de la nueva constitucion, y
con el objetivo de promover efectivamente su mandato, se ratifica la
Convencion en marzo de 2008 y en el mes de julio, mediante decreto
ejecutivo, la Presidencia de la Republica declar6 el estado de emer-
gencia para el sector de las discapacidades, proclamando su atencién
prioritaria y el abocamiento de todas las estructuras del Estado para
su atencién (Vicepresidencia de la Republica, 2012:15). Senalado lo
anterior y con el marco juridico para las discapacidades atin en curso
de elaboracidn, la politica de discapacidad fue puesta en la esfera
administrativa de la Vicepresidencia de la Republica, entonces enca-
bezada por Lenin Moreno.” La idea de centralizar los esfuerzos en
materia de discapacidad en la oficina de la Vicepresidencia implicaba,
en términos institucionales, articular servicios y prestaciones sociales

12.  Lenin Moreno (n.1953) fue vicepresidente de la Republica en los dos primeros periodos
presidenciales de Rafael Correa. Previo a su papel politico (como secretario general
y presidente, ademas, de Alianza rais) se desempeflé como animador y motivador
social, escribiendo libros y dictando conferencias sobre superacién personal y humor
terapéutico, todo ello a raiz de que en 1982, tras un intento de asalto a mano armada, re-
cibié un impacto de bala en la columna vertebral que le provocé paralisis de miembros
inferiores (paraplejia). Usuario de silla de ruedas desde entonces, Moreno ha sido un
fuerte impulsor de la agenda internacional y ecuatoriana en materia de discapacidad.
Desde 2014 se desempeiia como relator especial en temas de inclusion y accesibilidad
universal del Secretario General de la Organizacion de las Naciones Unidas.
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que estaban diseminados en numerosas instituciones, dependencias
publicas, programas y similares.

La primera accién emprendida en materia de discapacidad tras
esta serie inicial de reformas fue conocer las caracteristicas de esta
poblacion, por lo que se implementd la Misién Solidaria Manuela
Espejo, como un programa amplio de generacién de oportunidades
de inclusion a través de la dotacién de ayudas técnicas, soluciones
habitacionales, ortesis, protesis, capacitacion e insercion laboral,
prevenciéon y hallazgo temprano de las discapacidades, y un estudio
amplio de las caracteristicas sociodemograficas y de salud para la
planeacién politica y la toma de decisiones. El proyecto de estudio
implicé la movilizacion de recursos humanos y econémicos consi-
derables en el periodo 2009-2010, pues su intencion declarada fue
“estudiar el universo de personas con discapacidad y sus peculiarida-
des psicosociales, pedagdgicas y clinico genéticas” para “identificar
las principales necesidades sentidas por este grupo” y asi “propiciar
politicas y estrategias estatales que tiendan a mejorar la atencidén” a las
personas con discapacidad (Vicepresidencia de la Republica, 2012:15).

Asi, pues, el Estudio Biopsicosocial Clinico Genético de las Perso-
nas con Discapacidades en el Ecuador de la Misidn Solidaria Manuela
Espejo moviliz6 a brigadistas, voluntarios, personal de seis ministe-
rios, cinco 6rganos desconcentrados del gobierno de la republica, de
los gobiernos provinciales, cantonales y parroquiales, de las Federacio-
nes y las Fuerzas Armadas, todos coordinados por la Vicepresidencia
y el Ministerio de Salud, contando con la asesoria y apoyo en la ejecu-
cién de asistentes sociales del gobierno de Venezuela y de médicos y
especialistas en educacion especial, genética humana y defectologia
del gobierno de Cuba. A través de visitas domiciliarias, y como si de
un censo de poblacion se tratara, las brigadas de la Mision Solidaria
aplicaron instrumentos de caracterizacion social de las personas con
discapacidad en general y un conjunto de estudios psicopedagdgicos
y clinicos-genéticos para la caracterizacidon de las personas con disca-
pacidades intelectuales, con el objetivo de tener un perfil diagndstico
pormenorizado del origen de sus condiciones y aportar respuestas
mas focalizadas a este ultimo grupo poblacional (Vicepresidencia de
la Republica, 2012:18-21).

Tras mas de un afio de trabajo y después de haber recorrido las 24
provincias del pais, se concluye que en Ecuador viven 293,743 personas
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con alguna discapacidad, cerca del 29 de la poblacion total, distribui-
das por tipo conforme a la informacion que se presenta en la gréafica 3.

GRAFICA 3

Poblacion con discapacidad segtn tipo en Ecuador
(Vicepresidencia de la Republica, 2012:44)
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* Incluye enfermedades psicéticas cronicas (esquizofrenia, bipolaridad, parafre-
nia) y demencias (vascular, Alzheimer).

** En el estudio solo se considera insuficiencia renal crdonica con criterio de diali-
sis 0 hemodialisis.

En el proceso de levantamiento de datos de este estudio se llevaron
a cabo intervenciones inmediatas en casos criticos de atencién en el
area de salud, habilitacion de la vivienda y dotacién de ayudas técni-
cas. Asimismo, se llevd a cabo un primer asesoramiento a la poblacion
con discapacidad en general y sus familias en lo que concierne a opcio-
nes educativas y laborales, a través de derivaciones a instituciones o
programas especificos de apoyo, vinculaciéon con autoridades encar-
gadas de la dotacidon de bonos y otros beneficios econdmicos, etcétera.

Como parte del proceso de creaciéon de un nuevo marco juridico
ecuatoriano armoénico con la recién promulgada constitucion, se crea
la Ley Organica de Discapacidades en septiembre de 2012, que sus-
tituye a la anterior Ley de Discapacidades de 1992, reformada en el
periodo 2001-2002. Esta ley especifica ain mas el rango de intervencio-
nes del Estado en materia de desarrollo y bienestar para la poblacién
con discapacidad. En primer lugar, resalta su definicidén base:
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Para los efectos de esta Ley, se considera persona con discapacidad a toda
aquella que, como consecuencia de una o de mas deficiencias fisicas, menta-
les, intelectuales o sensoriales, con independencia de la causa que la hubiera
originado, ve restringida permanentemente su capacidad biologica, sicologica
y asociativa para ejercer una o mas actividades esenciales en la vida diaria, en
la proporcién que establezca el reglamento (Registro Oficial, 2012:8).

Si bien se trata de una definicién anclada en términos generales en el
enfoque biopsicosocial de las discapacidades promovido por la Orga-
nizacion Mundial de la Salud, resalta el hecho de que se haya escogido
su definicion a través del enfoque de deficiencias funcionales que res-
tringen en términos personales la autonomia y la vida en sociedad.
Esta redaccion difiere de la chilena, por ejemplo, en la medida en que
aquella opta por encontrar las restricciones para la interaccioén social
no en la discapacidad de la persona, sino en el medio social y sus barre-
ras actitudinales. La redaccién mexicana es similar a la ecuatoriana al
optar por el enfoque de deficiencias personales.

Del universo de iniciativas y politicas que se promueven desde este
texto legal, vale la pena resaltar cuatro que resultan fundamentales a
la luz de este trabajo: la calificacion, la acreditacion y el registro de las
discapacidades; el derecho a la salud; el derecho al trabajo, y la nueva
institucionalidad creada.

Aunque atin no se establezcan los parametros técnicos para
hacerlo (pues eso cae en la esfera de las reglamentaciones legales e
institucionales correspondientes), el articulo 82 de la Ley establece un
proceso centralizado de calificacion de la condicion de discapacidad
en el Sistema Nacional de Salud, en el cual las unidades dependientes
de este valoran en términos biopsicosociales a la persona y le otorgan
un documento que establece un diagnoéstico y una graduaciéon de la
discapacidad, que es remitido al Registro Civil para que sea incorpo-
rado en la cédula de identidad del ciudadano o la ciudadana que haya
sido valorado. Al hacer este proceso se busca incorporar la condicién
de discapacidad como susceptible de reconocimiento social y juridico
transversal y de proteccidn de garantias. Cuando el certificado de dis-
capacidad expedido por la unidad médica facultada para ello se incor-
pora alaidentidad del ciudadano, se garantiza asi el pleno ejercicio de
sus derechos en tanto miembro de un grupo de atencién prioritaria.
A suvez, se genera informacion pormenorizada de la discapacidad, al
existir un registro oficial que permite conocer la cantidad de poblacién
con discapacidad que existe en el pais (Registro Oficial, 2012:8-9).
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En el ambito del derecho a la salud, resalta la reimplementacién
de un subsistema nacional de rehabilitacién, pues, como se habia
mencionado en el apartado correspondiente, este habia desaparecido
como entidad dependiente del Sistema Nacional de Salud durante la
implementacion de las politicas de ajuste macroecondmico y recorte
al gasto social de los afios 80 y 90. Este subsistema considera la imple-
mentacion de acciones de promocidn, prevencion, hallazgo temprano
e intervencion oportuna en las discapacidades, a partir de servicios
de salud especializados, rehabilitacion funcional, dotacidén de ayudas
técnicas, Ortesis, protesis, genética humana, medicamentos e insumos
basicos (Registro Oficial, 2012:9-10).

Quizas el aspecto de esta Ley Organica que méas ha llamado la
atencion por su transversalizacion a lo largo y ancho de todo el medio
productivo y el mercado laboral ecuatoriano es su instrumentaciéon
del derecho al trabajo de las personas con discapacidad. El articulo
47° de la ley establece las cuotas de contratacién minimas para todos
los empleadores en el pais:

La o el empleador publico o privado que cuente con un nimero minimo de
25 trabajadores esta obligado a contratar un minimo de 4% de personas con
discapacidad en labores permanentes que se consideren apropiadas en rela-
cidn de sus conocimientos, condiciones fisicas y aptitudes individuales, pro-
curando los principios de equidad de género y diversidad de discapacidades.
El porcentaje de inclusion laboral debera ser distribuido equitativamente en
las provincias del pais, cuando se trate de empleadores nacionales; y a can-
tones, cuando se trate de empleadores provinciales (Registro Oficial, 2012:13).

Posteriores decretos y, sobre todo, el Reglamento a la Ley Organica
de Discapacidades, establecieron un calendario progresivo de inclu-
sidn que partid del 29 en 2012, aument6 al 3% en 2013, y para finalizar
2014 todos los empleadores del pais ya tenian que tener contratados
al menos el 4% de personas con discapacidad como trabajadores. La
ley considera una suerte de “pleno empleo” para las personas con
discapacidad, aun aquellas en situacion de alta dependencia, pues en
estos casos quienes pueden acceder a las vacantes reservadas para este
grupo de atencién prioritaria son familiares hasta en cuarto nivel de
parentesco consanguineo o segundo de afinidad. En todo caso, para
proteger que personas con discapacidad en pleno uso de su autonomia
puedan acceder al trabajo, se establece que no més del 50% de la cuota
de contratacion puede ser cubierta por sustitutos. La obligatoriedad
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de esta norma es notable, pues se faculta al Ministerio de Relacio-
nes Laborales (MiNrEL) a llevar a cabo las inspecciones del trabajo
correspondientes, y ejercer accidon sancionadora en caso de encontrar
cuotas de contratacion inferiores a las de la ley. Ademas, el hecho de
someter al mismo grado de obligatoriedad al sector publico ha hecho
que la apertura de vacantes y plazas especificamente pensadas para
personas con discapacidad en cada institucion de gobierno haya ido
en aumento en los dltimos afios, incluso en las Fuerzas Armadas y
la Policia Nacional.? La implementaciéon de leyes de cuotas ha sido
motivo de debate en el seno del movimiento organizado de las per-
sonas con discapacidad en todo el mundo, razén por la cual no se ha
convertido en una practica comun o general para garantizar el acceso
al derecho al trabajo de esta poblacion. Este tema ya se ha discutido en
algunos paises latinoamericanos en fechas recientes, motivados por
la experiencia ecuatoriana (los casos de Pert, Paraguay y Uruguay),
pero sin lograr un consenso claro. En el mundo iberoamericano, quizas
el ejemplo mas famoso de una ley de cuotas es la establecida por la
Ley de Integracion Social del Minusvalido espafiola de 1982, que esta-
blece una cuota del 29 para empresas mayores de 50 empleados, que
supone un consenso ya de muy larga duracion entre el sector publico
y el privado en Espafia.

Por ultimo, en el aspecto de la institucionalidad, se crea un Sis-
tema Nacional de Proteccién Integral de las Personas con Discapaci-
dad, integrado por tres niveles de organismos: el Consejo Nacional de
Igualdad de Discapacidades en primer lugar, la Defensoria del Pueblo
y otros organismos de procuracioén de justicia, y los organismos de
ejecucion de politicas y programas sociales, que bien pueden ser los
diferentes niveles de la administracién publica, la iniciativa privada, la
sociedad civil organizada, o instituciones de estatuto especial creadas
a proposito de un proyecto especifico (Registro Oficial, 2012:19-20).

El Consejo Nacional de Tgualdad de Discapacidades sustituye al
anterior Consejo Nacional de Discapacidades, aunque conserva su

13. Laley considera que las cuotas de contratacion de personas con discapacidad en Fuer-
zas Armadas, Policia Nacional, Cuerpo de Bomberos, policias locales y empresas de
seguridad privada se establecen sobre el total de personal no operativo (es decir, ad-
ministrativo y de servicios). Se prohibe la contratacién de personas con discapacidad
para labores militares o policiales, por el riesgo que suponen para su integridad fisica
(Registro Oficial, 2012:13).
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principal caracteristica: 1a coordinaciéon de la politica en materia de
discapacidad a escala nacional con una participaciéon paritaria de
representantes del Estado y de la sociedad civil, especificamente
representantes de las Federaciones Nacionales De y Para la Discapa-
cidad en el Ecuador. Este nuevo conapis complejiza su labor asesora'y
coordinadora de la politica de discapacidades, al involucrarse también
en labores tales como los mecanismos de estandarizacion y registro de
las discapacidades, la promocion del lenguaje de sefias y otras formas
comunicacionales, la denuncia y persecucién de las violaciones a los
derechos de las personas con discapacidad, entre otros. Al dia de hoy,
CONADIS tiene su sede nacional en Quito, pero ha ampliado su presencia
con oficinas de representacion en las provincias del pais, de manera
que se empieza a promover una descentralizacion de estas instancias
técnicas (Registro Oficial, 2012:20).

Los otros dos niveles del Sistema Nacional de Proteccion Integral
de las Personas con Discapacidad lo componen en primer lugar la
Defensoria del Pueblo y otros organismos de justicia, que se yerguen
en instancias de seguimiento y sancién de las violaciones a los dere-
chos fundamentales de esta poblacién, y como canales por medio de
los cuales la ciudadania vehicula sus demandas de mayor cobertura
o atencion. Es decir, el sistema de procuracion de justicia es el medio
por el cual la ciudadania exige sus derechos. Por tltimo, estan los orga-
nismos de ejecucion de politicas, planes, programas y proyectos, que
no se sefala cuales son en particular, pues se trata de una labor que en
ese momento estaba diseminada a lo largo de numerosas dependencias
del gobierno, sin incluir las iniciativas propias de la sociedad civil o
los privados. Al contenerse en la ley su regulacion desde el Estado,
se garantiza una congruencia programatica amplia desde la fuente
original hasta sus beneficiarios finales (Registro Oficial, 2012:21-22).

Para el siguiente periodo constitucional de Rafael Correa como
presidente de la republica, 2013-2017, se implementa el Plan Nacional
del Buen Vivir, como documento articulador de la accion del Estado
en seis ejes: diversificacion productiva, acceso a bienes superiores
(tales como igualdad, cohesion social, calidad de vida, entre otros),
equidad, participacion social, diversidad cultural y sustentabilidad.
El horizonte, segtn se sefiala, es la construccién del “socialismo del
buen vivir”, que implica “defender y fortalecer la sociedad, el trabajo
y la vida en todas sus formas”, resolviendo el acceso a bienes, oportu-
nidades y condiciones que garanticen “una vida digna sin perjudicar
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la naturaleza” (senrrLAN, 2013:16). Este Plan Nacional, en tanto mate-
rializacion del mandato constitucional que obliga al Estado a ser el
garante de los derechos y el pago de la “deuda historica” con el pueblo
ecuatoriano, estructura un sistema de implementacién de las politicas
publicas desde su disefo por parte de las instituciones y los poderes
gubernamentales hasta que llega a sus destinatarios finales a escala
local. El proceso de planeacién, implementacién y seguimiento se hace
de manera participativa apelando a los mecanismos de democracia
directa contenidos en la constitucién de 2008 y a otras formas de
planeacién participativa establecidos en leyes secundarias derivadas
de ella (sENPLAN, 2013:32-33).

El tema de discapacidad estd presente de manera transversal a
lo largo del documento, junto con las otras poblaciones y personas
de atencidn prioritaria establecidas en la constitucién. Sin embargo,
fruto de la estrecha colaboraciéon entre Estado y sociedad civil organi-
zada en torno a la discapacidad, y como parte de sus atribuciones, el
CONADIS public6 también en 2013 la Agenda Nacional para la Igualdad
en Discapacidades, que complejiza los alcances del Plan y establece
las medidas concretas para su implementacién. En primer lugar, se
refuerza la Mision Solidaria Manuela Espejo para que su cobertura y
atencion alcancen a mayor cantidad de poblacién, sobre todo en los
nucleos poblacionales alejados de las ciudades principales. Ademas, se
aumenta la asignacion familiar en el Bono de Desarrollo Humano para
personas con discapacidad en situacion de vulnerabilidad, y se amplia
el alcance del Bono Joaquin Gallegos Lara, una prestacion econémica
para la atencién a personas con discapacidad en situacion de alta
dependencia y vulnerabilidad. Se implementan programas de tami-
zaje acustico neonatal, se refuerzan los programas de rehabilitacion
funcional y de dotacién de ayudas técnicas, protesis y Ortesis, entre
otros. Ademas del reforzamiento de la Misién Solidaria, se estable-
cen doce ejes de politica en materia de discapacidad: sensibilizacion
para el reconocimiento de los derechos de las personas con discapa-
cidad, participacidon ciudadana, prevencion y diagnéstico temprano,
salud, educacion inclusiva, trabajo, accesibilidad, turismo, cultura,
arte, recreacion y deporte, proteccién y seguridad social, legislacion
y procuracion de justicia, vida libre de violencia y, por ultimo, rendi-
cion de cuentas (coNADIS, 2013:96-106). Durante este mismo afo, por
decreto presidencial, se crea la Secretaria Técnica de Discapacidades
(seTEDIS), con el objetivo de ser la entidad ejecutora de las politicas
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para la discapacidad en el pais, con lo que se da una forma institu-
cional definida a lo establecido originalmente por la Ley Orgénica.
seTEDIS depende organicamente de la Vicepresidencia de la Reptblica,
y se coordina con coNaDIS en tanto este ultimo funge como entidad
planeadora y coordinadora de la politica. Desde entonces, a SETEDIS le
ha correspondido la administracién de la Misién Solidaria Manuela
Espejo, del Bono Joaquin Gallegos Lara y sus programas subsidiarios.

La politica de trabajo y empleo para personas con discapacidad
se enmarca en la transformacion de la matriz productiva nacional, un
ambicioso proyecto bajo la tutela, también, de la Vicepresidencia de la
Republica, por medio del cual se busca desarrollar una estructura eco-
ndémica “dinamica, orientada al conocimiento y la innovacién, sosteni-
ble, diversificada e incluyente para alcanzar el buen vivir” (SENPLADES,
2012). Con esto, se pretende diversificar las fuentes de generacion de
riqueza en el pais (histéricamente vinculadas a la produccidon agroa-
limentaria y petrolera) e implementar industria de alta tecnologia y
cualificacion, que sirva para el mercado interno y lo posicione como
exportador fuerte. Las dos estrategias implementadas para ello apun-
tan en esa direccion. La primera implica salidas laborales en el mer-
cado de trabajo formal, dependiente y asalariado, a partir del Programa
de Inclusion Laboral de seTepis, la Red Socioempleo del Ministerio de
Relaciones Laborales (MinrEL), ¥y el Servicio de Integracién Laboral
de la Federaciéon Nacional de Ecuatorianos con Discapacidad Fisica
(FENEDIF). Se trata de tres manifestaciones de un mismo programa que
involucra asesoria, intermediacion, vinculacion laboral y seguimiento
a personas con discapacidad o sustitutos para el cumplimiento por
parte de las empresas de la cuota de contratacion del 4% establecida
por laley. En estos programas se incluyen también opciones de capa-
citaciéon y educacidon remedial para un mayor aprovechamiento de
las oportunidades, y las salidas laborales no solo se dan en empresas
del sector privado, sino también en dependencias gubernamentales
(SETEDIS, 2014).

El segundo programa esta relacionado con la generacion de auto-
empleo a través de microemprendimientos productivos para personas
con discapacidad o sustitutos. Este programa es implementado por
SETEDIS y el siL. de FENEDIF a través de un complejo sistema de atencidon
que involucra capacitacidn financiera y empresarial, vinculaciéon con
instituciones crediticias publicas que otorgan créditos a baja tasa de
interés de hasta 15,000 usDp, asesoramiento en publicidad y mercado-
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tecnia, seguimiento y evaluaciéon de impacto comercial. Este programa
en especifico se enmarca en la transformacion de la matriz productiva,
pues uno de los objetivos de esta es apuntalar el sector terciario de la
economia ecuatoriana, a través de una industria de servicios fuerte,
modernay consolidada (seTEpIs, 2014). Ambos programas se discutiran
con mayor extension en el capitulo siguiente, pero valga esta caracte-
rizacion inicial para dar cuenta de su existencia y vinculacién con los
lineamientos de politica ptiblica méas generales.

Como se ha podido observar, la tendencia histérica hacia la des-
estructuracion y la falta de coordinacion intersectorial para la aten-
cién a la discapacidad parece revertirse con esta transformacién de
fondo de la relacion Estado- sociedad en torno a este tema. El disefio
de politicas, ademas, se hace con estrechos vinculos con la iniciativa
privada, las organizaciones de la sociedad civil de las personas con
discapacidad y las comunidades que se convierten en destinatarias
finales de su implementacion. Esto supone una modificacién sustancial
en la forma en que se institucionaliza la discapacidad como parte de la
problematica social y el régimen de bienestar ecuatoriano, pues, efec-
tivamente, la transversalizacion del tema ha ido mas alla del enfoque
de no discriminacién o de derechos humanos y garantias individuales
fundamentales. Lo que se ha buscado con intencién es promover dere-
chos sociales y culturales mucho mas amplios, una ciudadania social
fuerte y movilizada, incorporada de manera participativa en la toma de
decisiones. La reforma, empero, no solo se ha sentido en este Ambito.
El afan redistributivo de las politicas publicas implementadas desde
el acceso al poder de Rafael Correa en 2007 se ha dejado sentir en la
dotacién de derechos sociales a las poblaciones de atencién priorita-
ria. Los efectos que todo esto ha logrado generar en los dltimos anos ya
se analizaran en apartados y capitulos siguientes, pero valga decir que,
al menos desde el diseno de la estructura, la transformacién del Estado
excluyente ecuatoriano a garantista y de derechos esta en gestacion.

3.4. SINTESIS COMPARATIVA

El trayecto revisado hasta ahora supone un esfuerzo por periodizar y
caracterizar los regimenes de bienestar analizados, y estudiar como
cada uno tuvo hitos importantes de tener en cuenta en la conformacioén
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tanto de estos regimenes en cuanto estructuras articuladas como de
las politicas para la atencién y el desarrollo a las personas con disca-
pacidad. Cada momento es indicativo de 16gicas econdmicas, politicas,
sociales y culturales que le son propias, de ahi la importancia de haber
emprendido este analisis.

Para concluir esta seccion, se presentan dos graficas que sinteti-
zan el sentido de la descripcidn hasta aqui realizada. La primera de
ellas (grafica 4) muestra a manera de una linea de tiempo los diferen-
tes periodos de los regimenes de bienestar en general de cada pais,
desde inicios del siglo xx hasta la actualidad. Estas periodizaciones,
como se ha podido observar, combinan lo mismo el desarrollo de estos
regimenes como el de las politicas econémicas y productivas de las
cuales se derivaron, pues sin duda en Latinoamérica son factores que
han caminado de la mano. Asi, lo primero que resalta son los ritmos
tan diferentes entre los tres paises en consolidar las estructuras ini-
ciales de los regimenes de bienestar, pues mientras que en Chile ya
se encontraban practicas incipientes que anteceden a su actual forma
desde finales del siglo x1x, en México estas no echan a andar sino
hasta después de promulgada la Constitucidon de 1917 y en Ecuador se
toman casi 50 aflos en consolidarse para dar paso al modelo sustitutivo
de importaciones, algo que en Chile se desarroll6 desde la década
de 1920 y en México a partir del Cardenismo y hasta bien entrada la
década de 1970, todo ello con sus consiguientes consecuencias en la
estructuracion de sistemas de seguridad social y de coberturas basicas
incorporadas ala logica de la salarizacién de la clase trabajadora. Otro
aspecto notable en esta linea del tiempo tiene que ver con la transiciéon
al modelo de mercado y su reforma a uno social. Chile fue el primero
en implementarlo, de manera paralela con la Gltima dictadura, y el pri-
mero en reformarlo para hacer del actual sistema de proteccion social
chileno uno tendiente a la universalizacién en 1990. Esta es una etapa
que en Ecuador se prolonga desde 1979 con la firma de los primeros
acuerdos de cooperacidn con agencias financieras internacionales, y
que termina en 2006 con la llegada del Correismo al poder, mientras
que en México es una etapa auin inconclusa, cuya reforma, como ya se
ha descrito, no ha supuesto un cambio en la direccidén de las politicas
econdémicas y sociales.

[170]



GRAFICA 4
Etapas en la formacion de los regimenes de bienestar y las politicas
econdémicas en Chile, México y Ecuador, 1900-2015
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Por otro lado, la tabla 9 muestra a la par cada uno de estos perio-
dos con los principales hitos alcanzados en la conformacién tanto de
los regimenes de bienestar de cada pais como de las politicas para
la atencidn y el desarrollo de las personas con discapacidad. De esta
tabla resaltan, también, los diferentes ritmos con que se implementan
las practicas y politicas mas emblematicas en esta materia (rehabilita-
cion con enfoque médico, educacién especial taxonémica, educacion
especial diferencial o inclusiva, primeras politicas de corte general,
etcétera).

3.5. ENTENDIENDO LAS REFORMAS SOCIALES

Con lareconstruccion historica de las trayectorias nacionales en torno
a los regimenes de bienestar y las politicas sociales para la discapa-
cidad, es posible hacer un analisis de las implicaciones que tienen su
disefio y su practica para la consecucion de esos horizontes simbo-
licos de los cuales se hablaba desde el inicio de este trabajo, orien-
tados hacia la plena integracién, el empleo y la sociabilidad de las
personas con discapacidad. El analisis que a continuacién se presenta
tiene por objetivo observar como el devenir histérico supone una
impronta en el diseno actual de los regimenes y las politicas para esta
poblacidn, y codmo se entienden desde un punto de vista institucional
estas intervenciones, con el propdsito de observar como cada pais
incorpora en mayor o menor medida las nuevas exigencias interna-
cionales derivadas de la Convencién a sus respectivos regimenes de
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TaBLA 9
Principales hitos en la formacioén de los regimenes de bienestar (rB)
y las politicas sociales para las personas con discapacidad (prs-rcp)
en Chile, México y Ecuador, por etapas de formacion
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bienestar, politicas para la discapacidad e instituciones operantes de
dichas exigencias.

3.5.1. La nueva estructura de los regimenes de bienestar

La reconstruccion del desarrollo histérico en los tres casos, permite
observar tendencias muy claras, rupturas que supusieron profundas
transformaciones, y estructuras resultantes que dan forma y sentido
a la actual forma que los regimenes de bienestar y las politicas para
las personas con discapacidad toman.
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Algo que ya se habia dicho antes de llevar a cabo dicha recons-
truccion es que el “mundo” del bienestar al que los tres paises de la
muestra pertenecen seguin el modelo de Barba, aplica para los afnos
previos al advenimiento de las crisis y las politicas de ajuste macro-
econdmico, modelo en el que no se incorporan recientes innovaciones
en su ordenamiento sociopolitico derivadas de la llegada al poder de
nuevas coaliciones y el impulso de nuevas agendas sociales. Por esta
raz6n se hablaba de un régimen de bienestar chileno que, si bien es
universalista y de caracter progresivo, se encuentra hoy en dia en
una franca apertura hacia el mercado en partes fundamentales, de
un régimen mexicano cuyos ultimos avances en materia de politica
social profundizan la segmentacion de la poblacién segin los niveles
de cobertura de prestaciones sociales y un régimen ecuatoriano histo-
ricamente débil que en tltimos afios ha visto un conjunto de reformas
para dotarlo de derechos sociales expansivos. Las transformaciones
que dieron pie a estas reformas en cada pais no son menores, por lo que
se vuelve necesario hacerlas evidentes mediante un analisis de cuatro
dimensiones sociales: el régimen de acumulacion o matriz econdémica
productiva imperante, el régimen politico, las coaliciones epistémicas
impulsoras de agenda publica, y la participacion de las familias y las
comunidades en la movilizacién de demanda social, de acuerdo con
la propuesta integrada de Valencia*. Su anélisis constituye un primer
paso para descender, posteriormente, a observar las transformaciones
especificas que conocieron las politicas para la discapacidad.

El primer aspecto, el régimen de acumulacion, supone un analisis
de las trasformaciones en la matriz productiva y la forma en que se
genera capital en un lugar y un momento determinados, de acuerdo
con el modelo de analisis clasico de Esping-Andersen. Estas transfor-
maciones productivas fueron fuertemente influidas en los tres casos
de estudio por el agotamiento del modelo de industrializacion por
sustituciéon de importaciones (que llegd6 en momentos diferentes a
cada pais) y por las crisis de la deuda externa y los precios del petréleo
dadas a finales de los afios 70 y principios de los 8o del siglo pasado. El
reacomodo que se suscit6 tras estos momentos fue definitorio, y mas
aun lo ha sido el impulso de nuevas agendas econémicas y productivas
en los primeros afios del siglo xx1, ante el avance de la globalizacién

14. Comunicacion personal, agosto de 2014.
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econdmica y el impulso de iniciativas para el comercio mundial y
regional (aLca, Mercosur, Alianza del Pacifico, etcétera). Dar cuenta
de todo esto permite pensar en cual o cuiles son las bases econémicas
de un pais.

En el caso de Chile, esa base econémica ha sido muy cambiante.
A inicios del siglo xx, la explotacion y exportacion del salitre y otros
nitratos obtenidos en el norte del pais, la mineria de cobre y en general
el comercio a través del puerto de Valparaiso suponian las principales
fuentes de ingreso. El descubrimiento de los fertilizantes sintéticos y
la apertura del Canal de Panama supusieron fuertes golpes a la eco-
nomia nacional, cuyos efectos se agudizaron con la crisis econémica
mundial de 1929. Fue asi como el cobre y una incipiente industria
basica hacian las veces de sostén econdmico nacional. Sin embargo, la
principal transformacién productiva en Chile se dio durante los afios
de la dictadura de Augusto Pinochet, con la liberalizacién econémica
y la implementacién, experimental primero y sistematica después,
de las politicas que a la postre se conocerian como el Consenso de
Washington.

Curiosamente, la reforma del régimen de bienestar chileno durante
este periodo supuso la entronizacién de una nueva actividad como
base de la economia nacional, pues, al liberalizarse los sistemas sani-
tario, educativo y de pensiones, el sector de servicios se impuso como
la principal fuente de ingresos (40% del riB cuando se incluyen las
participaciones propias de los subsectores de los servicios financieros
y empresariales), complementando a los propios del cobre (11.1% del
rB), el comercio y los servicios turisticos (10.1% del r1B) y a una cada
vez mayor industria agroalimentaria y forestal de exportacion (vinos 'y
licores, frutas, madereria en general, que aportan 3.1% del riB) (SOFOFA,
2013). Esta transformacion, largamente descrita en el apartado ante-
rior, no ha estado exenta de controversias: al dia de hoy, no hay algo
que preocupe e indigne mas a los chilenos que el lucro ejercido por
las grandes companias de seguros médicos, las escuelas de sosteni-
miento privado y las administradoras de fondos de pensiones. Si bien
existen instituciones de control y vigilancia de los servicios ofrecidos
en estos sectores (las llamadas “superintendencias”), el descontento
social provocado por los costos elevados para obtener servicios o pres-
taciones dignas y la subsecuente desigualdad social que esto provoca
entre la poblacion han sido temas recurrentes en el debate publico en
los ultimos afios.

[174]



En lo que respecta a la economia mexicana, lo que se observa es
una aun lenta transicidon del modelo industrializador a otro de ser-
vicios de alta aportacion al riB nacional. Al dia de hoy, las principa-
les politicas publicas siguen apuntando a la creacién de corredores
industriales a partir de la captacién de inversién extranjera directa
(aunque quizas con menos intensidad que durante los afios posteriores
al llamado “milagro mexicano” y principalmente las décadas de 1970
y 1980) que implemente industria manufacturera de alta tecnologia.
Esto puede explicarse al observar que la principal premisa detras de
los actuales lineamientos de politica social en el pais apuntan a generar
una sociedad competitiva en el plano global, como se indica en el Plan
Nacional de Desarrollo vigente (2013-2018). La industria en concreto
aporta el 16.5% del piB (del cual cerca del 10% corresponde a las ren-
tas petroleras), frente a un subsector de servicios ain incipiente en
comparacion con el chileno (13.1% del rB), pero con un subsector de
comercio minorista y de servicios turisticos y restauranteros fuerte
(17.89% del ri) y un mercado inmobiliario en crecimiento (11.9%) (INEGI,
2014). El campo, como se explicaba en el apartado correspondiente,
dejo de ser el motor econdmico del pais a partir de la segunda mitad
del siglo xx, y, aunque a la fecha México sigue siendo un fuerte pro-
ductor y exportador de alimentos (granos en general, lo que aporta
el 3% del riB), lo cierto es que, tras afios de abandono social y crisis
naturales, la situacion del agro mexicano es critica, y sobre todo la
del campesino pequefio productor, de ahi que muchas de las politicas
sociales compensatorias implementadas desde hace mas de 40 afnos
hayan intervenido especialmente en el medio rural.

En Ecuador el proceso de transformaciéon de la matriz produc-
tiva apenas se puso en marcha durante el segundo mandato de Rafael
Correa, basado en diversificar las opciones productivas en el pais a
través de una politica de industrializacion de alta tecnologia y de la
implementacion de un sector de servicios altamente especializado y
con la proyeccién de ubicar al pais como una potencia en la materia.
Segun la actual planeacion de las politicas sociales, el horizonte esta
puesto en aumentar la salarizacidon de la poblacion a través de su inclu-
sion productiva, mejorar el acceso a los servicios y derechos sociales,
y diversificar las fuentes de ingresos de la poblacion. Los efectos de
estas politicas aiin no se dejan sentir debido al poco tiempo que tie-
nen de haberse implementado (aunque algunos de tipo cualitativo ya
se pueden ir anticipando, como se discutird con mayor profundidad
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en los siguientes capitulos), razén por la cual las principales activi-
dades productivas en el pais segiin su aportacion al 1B siguen siendo
las mismas desde hace mas de 50 afios: la produccién agricola (8.3%
del riB, mas de la mitad aportado por las rentas de la exportacion de
platano), la industria (12%, del cual cerca de dos terceras partes se
corresponden con las rentas petroleras), y el comercio al menudeo
(12.29% del riB), sector que ademas emplea a cerca del 53% de la pEa,
junto con subsectores emergentes importantes de considerar, como el
de la mineria de oro, plata y cobre (10.9% del riB), y la industria de la
construccioén, empujada por la fuerte inversion publica en la materia
(11.3% del rB) (CEPAL, 2014; INEC, 2014:9). Las siguientes graficas sinte-
tizan todos estos datos.

GRAFICA 5
Sectores econémicos y su aportacion al Producto Interno Bruto
en Chile, México y Ecuador
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GRAFICA 6
Principales actividades productivas por sector econémico segin su
aportacion al Producto Interno Bruto en Chile, México y Ecuador
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De estas estructuras productivas nacionales se derivan mercados
de trabajo que también dan cuenta de procesos sociales de trans-
formaciéon o permanencia importantes. Como se habia dicho en el
capitulo 2, cada tipo de régimen de bienestar latinoamericano supone
una forma de su mercado de trabajo. Se anticipaba entonces que uno
universalista, como es el caso del chileno, tenderia a un mercado de
trabajo con altas tasas de salarizacion y formalidad, alta calificacion y
especificamente abocado al sector de servicios; mercados laborales de
regimenes de bienestar duales como en el caso de México tienden a la
segmentacion, incluyendo en la formalidad a corporaciones industria-
les y de empleados del medio urbano, y excluyendo de la salarizacion 'y
formalidad al campesinado, el comercio y otros trabajadores en situa-
cién de subempleo; por dltimo, un régimen de bienestar excluyente
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como el ecuatoriano se estructuraria alrededor de un mercado laboral
con tasas muy bajas de formalidad, fuertemente basado en actividades
consideradas de subempleo, como el comercio minorista informal y
la agricultura artesanal (Barba, 2007). Los datos obtenidos no con-
tradicen esta tendencia, y ayudan a entender ain mejor la estructura
productiva imperante en estos tres paises.

En Chile se cuentan altos niveles de salarizacion y formalidad labo-
ral gracias a una histérica cobertura social brindada a los trabajadores
de las principales actividades productivas del pais: industria, mine-
ria, servicios portuarios, empleados de las administraciones publicas,
empleados bancarios y del comercio en general. Posteriormente se
fueron incorporando a esta logica de formalizacion las fuerzas arma-
das y de seguridad, la agroindustria y los empleados del sector servi-
cios. La informalidad al dia de hoy esta vinculada principalmente con
el comercio minorista, la pequefia agricultura, el servicio doméstico, el
cuidado, y el trabajo independiente o “por boleteo” de profesionales en
las mas diversas disciplinas. Aqui cabe recordar que las protecciones
tradicionalmente ligadas al trabajo (seguridad social y salud, princi-
palmente) no son responsabilidad del empleador o de un sistema de
financiacidn colectiva, sino responsabilidad directa del empleado, que
tiene que contratar los servicios de una arr para la gestién de sus aho-
rros para el retiro y cotizar en FONASA 0 en una ISAPRE para la cobertura
sanitaria. Aun con esto, las tasas de cobertura son comparativamente
altas con respecto a las observadas en México o Ecuador: de cerca de
8.s millones de personas econémicamente activas en el pais, 5.5 millo-
nes cuentan con cobertura previsional garantizada (5.45 millones con
cuenta de capitalizacioén individual, y el resto cotizantes al antiguo
sistema de reparto colectivo) y 5.7 millones con algin tipo de cobertura
sanitaria (3.9 millones en roNasa y 1.8 en 1sAPrES). Tan solo en lo que
concierne al ahorro previsional, la cobertura sobre el total de la rea
asciende al 65.02% (INE, 2015; Superintendencia de Pensiones, 2014; 1ps,
2014; FONASA, 2014; Superintendencia de Salud, 2015).

En el caso de México, el hecho de que en el sector econdémico ter-
ciario, sobre todo el comercio minorista, se encuentren las principales
actividades productivas en el pais, habla de una estructura del mer-
cado laboral atin precaria y segmentada, sobre todo si se observa en
campo los altos niveles de informalidad que prevalecen en este sector.
El porcentaje de poblacion inscrita con caracter de titular en alguno
de los diferentes esquemas de seguridad social existentes (1Mss, 1SSSTE
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para empleados al servicio del Estado, 1ssskam para miembros de las
fuerzas armadas, sistemas de pensiones de los estados de la republica,
etcétera) apenas asciende al 35.68% sobre el total de la poblacién eco-
némicamente activa en el pais, unos dieciocho millones y medio de
trabajadores en situacion de formalidad de un total estimado de 52.1
millones de personas (INEGI, 2014a).

Por ultimo, en el caso de Ecuador, respecto del mercado labo-
ral y las coberturas sociales obtenidas mediante la salarizacidn, las
caracteristicas econémicas y productivas del pais anteriormente des-
critas impactan fuertemente en la estructura del empleo. Si bien el
desempleo registrado ascendia a apenas 4.1% de la poblacién eco-
némicamente activa (pea), la relacidon laboral que mejor describe a
la poblacion ecuatoriana es la del subempleo, con el 51.4% de la rea
ocupada. De la Pea ocupada en relacion laboral formal (42.3%), solo el
57% encuentra debidamente registrado en algiin esquema de seguridad
social, lo que hace que los niveles de cobertura de la seguridad social
en la rEa en general sean de apenas 24.1% del total (INEc, 2014:14-15).

En sintesis, se puede apreciar que ha habido intentos por dar nueva
forma a la estructura productiva de los tres paises, pero el impacto
real que esto ha tenido es diferente: en Chile la transformacién ha
sido completa y al dia de hoy las principales fuentes de ingresos en
el pais hablan de una desindustrializacién notable, mientras que en
México las politicas industrializadoras profundizan la segmentacién
y no se han proyectado nuevos escenarios productivos de alta tecno-
logia o basados en servicios financieros o empresariales, cosas que
si han ocurrido en Ecuador, pero cuyos impactos ain no se hacen
notar ni en la estructura productiva nacional (todavia dependientes
del platano, el petrdleo y el comercio minorista) ni en los porcentajes
de cobertura de la seguridad social en el pais, dato fundamental para
dar cuenta de nuevos alcances en la salarizacién y la formalizacion de
los trabajadores. En la siguiente grafica se pueden apreciar de manera
comparativa los niveles de cobertura de seguridad social sobre la rEa,
para dar cuenta de tales tendencias.
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GRAFICA 7
Porcentaje de la poblaciéon econdémicamente activa (PEa)
con cobertura de seguridad social o sistema previsional en Chile,
México y Ecuador*
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% PEA Asegurada 65.02 35.68 241

*No se incluyen en el calculo las poblaciones beneficiarias de pensiones no con-
tributivas o esquemas de proteccion social asistenciales.

Fuente: Elaboracion propia basada en INE, 2015; sp, 2014; IPS, 2014; INEGI, 20143; INEC,
2014.

En los tres casos el mercado es el lugar de integracion final, a
través del trabajo. Sin embargo, en lo que difiere fuertemente Chile
con respecto a México y Ecuador es en la participacion directa del
mercado en la dotacidn de bienestar para la poblacion. El caso chi-
leno es paradigmatico en la regién por tratarse del pais con los mayo-
res niveles de mercantilizacion de los servicios sociales producto de
politicas especialmente dirigidas para ello, implementadas durante
la dictadura militar en la década de 1980, que liberaliz6 los servicios
de salud, educativos y el sistema de cajas previsionales y pensiones,
e hizo que los principios de financiacién individual y libre elecciéon
atravesaran por completo estas areas fundamentales del bienestar
social, dejando para el Estado atribuciones minimas en tales materias
(control, supervisidon y sanciéon) y con cuotas de cobertura minimas
principalmente en las areas de salud (a través de ronasa) y educacion
(indirectamente a través de la educacién municipalizada), con lo que
desapareci6 casi totalmente la seguridad social estatal en favor de
las Administradoras de Fondos de Pensiones, vinculadas a las prin-
cipales instituciones financieras que operan en el pais (salvo por las
pensiones no contributivas que suponen el llamado “Pilar Solidario”
y la administracion de las cuentas colectivas de los pocos trabajadores
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que quedan inscritos en el viejo sistema de cajas, centralizadas hoy en
el Instituto de Previsioén Social).

El peso que lo anterior tiene no solo en la estructura econémica
chilena sino en la previsidon y seguridad social de su poblacién, es
comparativamente mucho mayor que en México o Ecuador, donde
los principales esquemas de seguridad social y dotacién de servicios
médicos son estatales (1Mss, 1SSSTE y Seguro Popular en México; 1Ess
y Seguro Campesino en Ecuador), y el gasto en educacién es mucho
menor, al existir amplios sistemas publicos nacionales, regionales o
locales, en contraste con el sistema municipalizado chileno y que en
numerosas comunas privilegia la educacion privada y privada-sub-
vencionada. Las dltimas reformas en Chile no modifican la tendencia
hacia el mercado de su régimen de bienestar, mientras que en México
y Ecuador se apunta a un posicionamiento cada vez mayor del Estado
como referente principal (y mas decididamente en Ecuador).

La segunda variable de este analisis corresponde, precisamente,
a la funcién del Estado como sostén politico y administrativo de los
regimenes de bienestar. Ya se analizaba en el capitulo 3, a partir del
esquema reinterpretado de Eastons y Parsons (Vasconez Cordoba y
Muiioz, 2005), que las condiciones econémicas y productivas, junto
con ciertos influjos ideoldgicos o programaticos externos (que, para el
€aso que nos ocupa y como se analiz6 anteriormente, bien puede pro-
venir la Convencion de Derechos de las Personas con Discapacidad),
suponen los inputs necesarios para la construcciéon de agenda politica
desde la esfera del gobierno y la administraciéon publica. Como se
anticipaba parrafos anteriores, y sobre todo a lo largo de los apartados
4.1y 4.2, mucho de las nuevas formas econémicas imperantes en los
tres paises estudiados surge a partir de un influjo estatal fuerte. éPero
cuanto el origen de este influjo se encuentra en el Estado mismo, y no
en el mercado?

En el caso chileno, singular entre todos los latinoamericanos, la
presencia del mercado como un actor politico auténomo y fuerte se
remonta a la consolidacién del puerto de Valparaiso como el mas
importante de Latinoamérica anterior a la apertura del Canal de
Panam4, de ahi que el Estado haya tendido sistematicamente desde
entonces a una funcién poco intervencionista, sino mas bien aper-
turista y liberalizadora, situacién que se exacerba con las reformas
dictatoriales de la década de 1980 y que no sufre modificaciones sus-
tanciales (salvo para afianzar estas caracteristicas) en los gobiernos
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democraticos a partir de 1990. Historicamente, la presion hacia el
Estado para disminuir su participacion en la dotacién de prestaciones
sociales en favor del mercado ha sido fuerte, desde grupos econémi-
cos concretos (como la movilizaciéon de médicos durante el intento
de reforma sanitaria pro-Estado emprendida por Salvador Allende
como ministro de la materia entre 1939 y 1943) o coaliciones politicas
vinculadas al empresariado nacional (como el caso de la Democracia
Cristiana antes del golpe militar de 1973, la tecnocracia encabezada
por José Pifiera que impulsoé la reforma privatizadora del sistema pre-
visional de 1980, o la misma Alianza-Coaliciéon por el Cambio que
impulsé hasta la presidencia de la reptblica a Sebastian Pifiera y una
nueva clase politica-empresarial en 2010).

A partir del regreso a la democracia en 1990, los gobiernos de la
Concertacion y sus politicas de corte compensatorio (1990-2000) y
para el abatimiento de la desigualdad (2000-2010) no modificaron la
estructura general de la provision social en el pais. Una primera hip6-
tesis de por qué esto no ocurrid se encuentra en el texto constitucio-
nal de 1980, promulgado en plena dictadura militar, que establece un
sistema de “salvaguardas” al nicleo politico y econémico del ideario
pinochetista, especialmente a través del sistema electoral binominal
que impide la formacién de mayorias parlamentarias grandes que
impulsen reformas de hondo calado®.

Sin embargo, también estan las evidencias que indican que durante
los diferentes gobiernos de la Concertacién no hubo esfuerzos espe-
cialmente considerables por cambiar el rostro al panorama institucio-
nal chileno. La llegada al poder en 2010 de la Alianza-Coalicién por
el Cambio vio el nacimiento de nuevas medidas que reforzaron los
principios de individualismo y libre eleccion en los servicios sociales,
y la entrada de los de calidad y eficacia del gasto publico en la admi-
nistracion gubernamental. La segunda administracién Bachelet, con la

15. Jaime Guzman, principal redactor de la Constitucion de 1980 y posteriormente funda-
dor de la Unidén Democréatica Independiente (upi, miembro de la Alianza, y heredero
politico del pinochetismo), reconoceria antes del retorno de la democracia que esta
constitucién estaba disefiada de tal manera que “si llegan a gobernar los adversarios,
se vean constrefnidos a seguir una accion no tan distinta a la que uno mismo anhelaria,
porque, valga la metéfora, el margen de alternativas que la cancha imponga de hecho a
quienes jueguen en ella, sea lo suficientemente reducido para hacer extremadamente
dificil lo contrario” (Atria et al., 2013:21). En 2015, y tras muchas negociaciones en el
Poder Legislativo, el sistema binominal fue efectivamente derogado.
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marca electoral de Nueva Mayoria, lleg6 de la mano de un programa
de gobierno transformador y rupturista de las l6gicas econémicas y
politicas anteriores, pero incapaz de concretar consensos aun dentro
de la coalicién en el gobierno, ni al exterior con actores sociales clave
como el empresariado, las patronales, los sostenedores educativos,
las asociaciones de padres y apoderados escolares, el movimiento
estudiantil, las centrales de trabajadores, etc. Si bien la abolicion del
sistema binominal se ha concretado (abril de 2015), las reformas edu-
cacional y tributaria, consideradas como reformas estructurales desde
la retérica del programa electoral de Michelle Bachelet, pasaron en
el Congreso tras muchas modificaciones y sin alcanzar los objetivos
que el gobierno se habia planteado originalmente, con mayorias muy
ajustadas que reflejan la falta de consenso alrededor de ellas.“Lo que
se observa, pues, son coaliciones politicas y de gobierno altamente
permeables a las demandas del mercado, bien por ser su fuente de
afiliacion politica (como es el caso de la Alianza) o bien porque el
sustrato de las reformas emprendidas desde sus siglas no modificaba
la estructura pro-mercado del sistema econdémico y el régimen de
bienestar chileno (impulsadas dentro de la Concertacion y la Nueva
Mayoria, especialmente desde la Democracia Cristiana). Esto, a su vez,
se ve reflejado en los més recientes escandalos de corrupcion politica
en el pais, que involucran por igual a altos miembros de la oposicién
y de los partidos en la coalicidon de gobierno, en casos de malversa-
cion de fondos publicos, financiacién politica fraudulenta, conflicto
de intereses, y otros similares.

16. Llegaron a ser tan estridentes las declaraciones y ataques entre uno y otro bando que
hubo sectores de la prensa y la opinién ptiblica que comparaban el ambiente politico
vigente con el que prevalecia en los meses previos al golpe militar de 1973. Los “pa-
ralelismos”, se decia, eran muchos: una coaliciéon de izquierda en el poder (la Unidad
Popular de Allende, 1a Nueva Mayoria de Bachelet), con fuertes conflictos en su interior
(en la ur entre el Partido Socialista y el Comunista de Chile, en la nm entre los viejos
socios de la Concertacidn, y especialmente la Democracia Cristiana, y el rcch), con
una oposicidon de derecha cada vez menos proclive al didlogo (la Democracia Cristiana
entonces, la Alianza y mas concretamente la upr ahora), un sector empresarial en fran-
ca oposicioén y constante movilizacidn, y un sector popular demandante de cambios
rapidos que abatan los principales problemas del pais (la carestia de productos bésicos
entonces, la desigualdad ahora). A diferencia de entonces, las Fuerzas Armadas han
mantenido una posicion ajena a esta estridencia politica, y salvadas todas las distancias,
detrés de esta busqueda de paralelos parecia haber mas un objetivo politico e ideoldgico
de movilizacidn que una resefa de la realidad politica del pais.

[183]



Caso contrario resultan ser México y Ecuador a la hora de observar
sus estructuras de Estado, gobierno y administracion publica con rela-
cidén al mercado y en la dotacion de servicios, prestaciones y derechos
sociales a la ciudadania. No en el sentido de que sean menos corrup-
tos o impermeables a las influencias del mercado, sino, antes bien,
por seguir enarbolando agendas politicas estatistas o nacionalistas en
mayor o menor o medida.

Empezando por el caso de México, la forma actual que tienen las
estructuras del Estado en el pais son herederas directas del sistema
politico posrevolucionario emanado tanto de la Constitucion de 1917
como del régimen unipartidista encabezado por el Partido Revolucio-
nario Institucional (pr1) y sus antecesores desde la década de 1930. La
Constitucién dotd de un marco legal base que estableci6 la figura del
Estado como rector de la vida ptblica en el pais en los ambitos poli-
tico, econdmico y social, pero su materializaciéon no se dio hasta que
el pacto politico corporativista tom6 forma tanto con los antecesores
directos del rri como con la cooptaciéon de los diferentes sectores
sociales triunfadores de la Revolucién Mexicana, a saber: obreros,
campesinos, militares y el sector popular urbano. Como se describi6
en el apartado correspondiente, el sistema politico mexicano privilegio
las relaciones corporativas como forma normal de negociacién politica
y medio para la redistribucion de la riqueza, lo que dio por resultado
una estructura social segmentada desde su raiz. Esta conformacion
social en México, observada hasta antes de la implementacién de las
primeras medidas de ajuste neoliberal en los afios 80, parece ser un
ejemplo clasico de régimen de bienestar dualista latinoamericano,
pues, como se describié anteriormente, los principales beneficios
sociales (el mas caracteristico es el seguro social) acabaron por cubrir
eminentemente a los grupos con capacidad de movilizacion corpora-
tiva a favor del régimen priista.

De manera similar, la intervencion del Estado en materia econ6-
mica y productiva es notable. Fue por medio de una planeacién poli-
tica profunda como el proceso de industrializacion por sustituciéon de
importaciones terminé por implantarse en el pais, a través del llamado
“nacionalismo econdémico”. Los afios del “milagro mexicano” no se
pueden entender sin el fuerte empuje que significd la inversién en
infraestructura para la industrializacién y la modernizacién del pafs,
con miras a crear un mercado interno s6lido y capaz de satisfacer las
necesidades de producciéon y consumo nacionales, a través de medidas
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clave, como el proteccionismo arancelario, los subsidios y progra-
mas de estimulo a la industria y la creacién de zonas o corredores
industriales importantes que se convirtieran en polos de desarrollo
regional, principalmente durante la década de 1970. A lo anterior hay
que agregar el peso enorme que tenian las remesas petroleras, todas
controladas por el Estado a través de Petroleos Mexicanos (Pemex),
para el financiamiento de la politica industrializadora, de construcciéon
de infraestructura y social en México, hasta antes de las grandes crisis
de los precios del petréleo de los afios 79 y 8o.

Las exigencias de equilibrio y ajuste macroeconémico fueron
implementadas como politica a partir de la administraciéon de Miguel
de la Madrid Hurtado (1982-1988), época en la cual se inaugura una
larga etapa (hasta hoy vigente) de liberalizacién econémica y recortes
al gasto publico y social. A lo largo de estos mas de 30 afios, se han
sucedido diferentes hitos en su implementacion: desde la firma de los
acuerdos basicos para pertenecer al cart (hoy oMmc) en 19806, las gran-
des privatizaciones de empresas del sector ptublico (que van desde el
sistema bancario, Teléfonos de México y Mexicana de Aviacion, hasta
ingenios azucareros y fabricas de bienes de consumo como cerillos
o focos), la firma y entrada en vigor del Tratado de Libre Comercio
de América del Norte (trcan) con Estados Unidos y Canadé en 1993
y 1994, hasta la participacién en diversos foros y mecanismos mul-
tilaterales para la apertura comercial, la cooperacién internacional
y el crecimiento econémico como el G-20, la Organizacién para la
Cooperacion y el Desarrollo Econdémico (ocpe), el Foro de Coope-
raciéon Econdémica Asia-Pacifico (apec, su sigla en inglés), la fallida
Area de Libre Comercio de las Américas (arca, promovida por Estados
Unidos), entre otras. Ninguna de estas iniciativas hubieran podido
ser implementada sin unas condiciones econémicas adversas como
lo eran las del pais en los albores de la década de 1980, y una nueva
clase politica en el poder dispuesta a llevarlas a cabo. La primera tec-
nocracia mexicana, a diferencia de la chilena, no provenia del mundo
empresarial o de coaliciones liberales clasicas (estas mas bien liga-
das al conservadurismo del Partido Accidon Nacional, ran), sino desde
dentro de la misma estructura del partido en el poder: una generacién
formada en el extranjero, principalmente los Estados Unidos, para la
modernizacidn del pais.

También a diferencia de la tecnocracia chilena, impulsada primero
desde el autoritarismo de la dictadura y luego desde el empresariado
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en el poder, la tecnocracia priista traz6 lineas rojas en la reforma del
Estado implementada entre finales de la década de 1980 y principios de
la de 1990. Un conjunto de reformas constitucionales hechas a propo-
sito de las negociaciones para la firma del TrLcan asi lo demuestran: si
bien se cambio el estatuto del campo y su figura de gestion principal, el
ejido, la soberania sobre los recursos naturales (y muy especialmente
el petroleo) seguia siendo nacional; las primeras reformas laborales
impulsaron nuevas formas de relaciéon contractual colectiva e indi-
vidual y esquemas de salarizacién, pero sin tocar sustancialmente el
modelo de seguridad social vigente; se establecieron mecanismos de
alianzas publico-privadas para la gestion de ciertos servicios pablicos
(carreteras, sistemas de aguas, etcétera) pero sin privatizarlos del todo;
se impuls6 desde el Ambito de la administracidon publica la captacién
de inversidn extranjera directa, entre muchas otras cosas. Por lo tanto,
si se puede dar cuenta de que una coalicién en el poder de marcado
corte neoliberal estaba disefiando la nueva agenda econémica desde
las mismas estructuras del Estado, pero que este, a fin de cuentas,
fue poco lo que terminé por entregar al sector privado, al menos en
comparacion con el caso chileno. El cambio de partido en el poder del
afio 2000 que llevo al ran a la presidencia de la reptblica prosigui6 la
linea marcada por las politicas econémicas de la tecnocracia priista,
quizas con un sesgo aun mas liberal que el que tradicionalmente habia
caracterizado a este partido y su base votante.

Por tanto, han sido exigencias externas las que han impulsado
la reforma de la estructura politica y econémica del pais en los ulti-
mos anos, mas que un “asalto al poder” del mercado. Esto, ademas,
se demuestra, al observar que la estructura basica del régimen de
bienestar ha presentado muy pocas modificaciones, sin que hasta el
momento se hayan liberalizado de manera generalizada sus principales
pilares. El corporativismo estatista sigue siendo la sefia de identidad
de la politica social en el pais, agregando una nueva variable: la focali-
zacidn, asunto que se discutira mas adelante, pero que llegd impulsada
por esta nueva coalicion politica.

En el caso de Ecuador, los intentos de salarizacién y corporativi-
zacion de la sociedad y el mercado de trabajo nacional fueron limita-
dos, consecuencia de una estructura productiva basada en el pequefio
comercio y la agricultura tradicional. Si bien la planeacion politica
estuvo fuertemente vinculada a la accion del Estado hasta antes de los
anos 8o, lo cierto es que sus alcances fueron limitados y fuertemente
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atravesados por una falta de previsioén a largo plazo, lo que provocd
que las crisis de la deuda externa y los precios del petréleo tuvieran
un impacto mucho mayor que en el resto de Latinoamérica. Asi pues,
mercado y Estado se construyeron mas bien como estructuras débi-
les, y méas aun el Estado durante los afios de inestabilidad politica y
econdmica que terminaron con la llegada al poder de Rafael Correay
la Alianza rafs. Los multiples cambios de signo politico previos a este
momento (2007) no lograron imprimir modificaciones en la estruc-
tura econdémica y, antes bien, profundizaron los efectos de la crisis
hasta el punto culminante que fue la dolarizacién de la economia en el
periodo 1999-2000, aunque también hay que reconocer que en medio
de este proceso llegaron al poder diferentes partidos o coaliciones
que impulsaron la agenda de reformas de ajuste macroeconémico del
Consenso de Washington. Al dia de hoy prevalece una minoritaria
coalicion liberal opositora con presencia fuerte en medios de comuni-
cacion y la opinion publica, aunque el discurso vigente y hasta cierto
punto hegemonico, es el de la Alianza pais.

Sin embargo, ¢qué discurso es ese? Anteriormente se habld del
“buen vivir” como estrategia articuladora de la accidon del Estado, el
gobierno y las administraciones publicas, pero lo que corresponde
ahora es analizar su impacto en la generacién de un nuevo marco
institucional y legal para el pais. Se trata de un discurso de caracter
fuertemente estatista, compensatorio y progresivo. Estatista porque se
plantea desde la retérica de 1a administracion de Rafael Correa que es
el Estado la entidad encargada de la planeacion politica, econdmica,
social y cultural en el pais, por medio de politicas que compensen los
efectos creados por las gestiones del pasado en la poblacién en general
y particularizando con algunos sectores poblacionales especialmente
precarizados (indigenas, afroecuatorianos, personas con discapacidad,
mujeres, desplazados, etcétera), hacia los cuales la accion de las ins-
tituciones debe tener como prioritarias en la atencién con el objetivo
primero de equiparar los derechos y las oportunidades para todos,
para a partir de ahi sentar las bases de un modelo social incluyente y
participativo.

Este discurso (anticapitalista en su forma y discurso, neoliberal
en esencia, como se verd mas adelante) rompe por completo con la
logica excluyente vigente a lo largo del siglo xx. No es que no hayan
existido coaliciones politico-gubernamentales que propusieran un
cambio en esa direcciéon (la Revolucién Juliana de 1925, los gobiernos
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de Galo Plaza en la década de 1960, las juntas militares de 1972-1979, o
el gobierno de Lucio Gutiérrez en 2003 podrian ser ejemplos de este
tipo), sin embargo, o los esfuerzos fueron limitados (centrados en la
seguridad social o las politicas focalizadoras) o su implementacién
top6 de frente con unas condiciones econdémicas adversas. Fue tan
limitado el alcance de aquellos intentos de reforma politica y econo-
mica impulsados por el Estado, que el rostro de las estructuras insti-
tucionales en el pais apenas se modifico.

Por tanto, se puede afirmar que hoy en dia el sustento politico
detras de las reformas a la sociedad y el régimen de bienestar ecua-
toriano esta en un caracter fuertemente intervencionista del Estado
como entidad articuladora de la solidaridad. Lo anterior es facil de
apreciar cuando desde un primer momento el llamado de la Alianza
pais apuntaba a la refundacién del Ecuador a partir de un nuevo pro-
ceso constituyente, que se materializoé en 2008. Este renovado carac-
ter intervencionista, empero, no ha estado exento de polémicas, pues
se reconoce tanto dentro como fuera del pais que la reforma se ha
hecho a partir de la holgada mayoria con que cuenta esta coaliciéon en
la Asamblea Nacional y otros cuerpos gubernamentales regionales y
locales, con un cierto sesgo autoritario. Este proceso, al que podemos
ir llamando de “re-estatizacion” de la politica ecuatoriana, ha dado
por resultado un nuevo marco juridico institucional, una nueva forma
de entender la politica social basada en la redistribucién y la justicia
social (fuertemente anclada en la idea de los derechos humanos de
terceray cuarta generacion), y una alternativa retdrica con profundas
raices nacionales y al mismo tiempo ancestrales (la idea del “buen
vivir’ misma). Todo lo anterior ha logrado concitar una movilizaciéon
de apoyos y demandas sociales sin precedentes en el pais, bajo el
entendido de que la operacién del Estado ahora si incorpora estas
demandas en el cuerpo de sus intervenciones.

Un buen elemento para medir y comparar el grado de compromiso
que adquieren el Estado y sus diferentes sostenes politicos alahora de
implementar politicas de proteccion social, bienestar y desarrollo son
sus formas de financiacién (lo cual, ademas, sirve para un analisis con
mayor grado de profundidad de la estructura econémica y productiva
del pais, como el hecho péaginas atrds) y de gasto e inversion publica
en materia social. Es, como dice Barba (2007), un anélisis del cuanto y
como se gasta. De acuerdo con el modelo de este mismo autor, se espe-
ran niveles de gasto social altos en paises universalistas como Chile,
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medios en paises con régimen de bienestar dual como México, y bajos
en paises de modelo excluyente como Ecuador.

Empezando por las fuentes de financiamiento del gasto publico,
a fin de simplificar, se identifican cuatro grandes ramos por medio de
los cuales los Estados captan recursos: ingresos tributarios y contri-
buciones previsionales, ingresos de empresas publicas no petroleras
y por venta de derechos, productos y aprovechamientos, ingresos
petroleros, y un rubro final en el que se cuentan ingresos obtenidos
por medio de la venta de activos financieros o bienes muebles e inmue-
bles, recuperaciéon de deuda, entre otros. Lo primero que resalta de
este andlisis es que la captacion tributaria es la principal fuente de
financiamiento de los tres paises analizados, sin embargo, con mar-
cadas diferencias entre si. Mientras que en Chile el porcentaje sobre
el total de los ingresos asciende a 79.31%, en México es de un 61.2% y
en Ecuador 44.51%. Aqui, empero, se impone un analisis mas centrado
de lo anterior: en México y Ecuador las contribuciones previsionales
a sus respectivos sistemas de seguridad social son una de las princi-
pales fuentes de captacion de recursos (31.8% y 12.23% sobre el total
de ingresos, respectivamente, por solo 5.96% en Chile), mientras que
en Chile la captacion tributaria por medio del cobro del Impuesto al
Valor Agregado y Sobre la Renta hacen por si solos casi el 70% de la
financiacidn estatal.

Otra diferencia notable son los ingresos generados por las empre-
sas publicas. En Chile la tradicién liberal de mantener estructuras de
Estado delgadas ha hecho que no exista un abanico amplio de empresas
publicas, por lo que al 2014 tan solo el 1.81% de los ingresos captados
corresponden a las rentas generadas por estas (entre las que se inclu-
yen la empresa Metro de Santiago, Ferrocarriles del Estado, Correos,
Television Nacional de Chile y la Corporacidén Nacional del Cobre, la
principal productora de este mineral en el mundo y que contribuye
con mas del 80% de los ingresos correspondientes a empresas publi-
cas). Las empresas publicas en México y Ecuador contribuyen 7.8% y
8.5% de los ingresos (entre compaiiias eléctricas, fondos de vivienda,
loterias y sorteos, etcétera), respectivamente, a los cuales ademas hay
que agregar los ingresos petroleros de sus respectivas paraestatales en
la materia (Pemex en México, Petroecuador y Petroamazonas en Ecua-
dor), los cuales ascienden a cifras cercanas al 30% de la financiacién
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estatal” (Biblioteca del Congreso, 2014; MCPE, 2014; INEGI, 2012). Como
se decia, estas cifras acaban de dar sentido a las estructuras econ6-
micas y productivas prevalecientes en estos tres paises, con un Chile
especialmente decantado a los servicios financieros y comerciales
(ampliamente gravados), y México y Ecuador dependientes todavia en
gran medida de sus remesas petroleras (con los riesgos que eso con-
lleva) y con tasas de recaudacion fiscal comparativamente inferiores.
En la grafica 8 se pueden observar estos datos para los tres paises en
el ultimo afio del que hay datos disponibles.

Estos ingresos forman parte de la financiacién del gasto publico
en cada uno de estos paises. Una primera forma de medir el grado
de compromiso del Estado con el bienestar es observar el porcen-
taje destinado al ramo social. De acuerdo con datos de la Comisién
Econémica para América Latina y el Caribe (ceraL), en el afio 2012 el
gobierno chileno dedico el 67.3% del gasto publico al sector social,
por un 25.42% del mexicano y §7.89% del ecuatoriano, como se puede
apreciar en la grafica 9. Los ramos en los cuales despunta cada pais
son expresivos: el gasto chileno en seguridad social asciende al 42.97%
del total del gasto social (por 17.8% en México y 28.98% en Ecuador),
el mexicano en educacién al §7.03% (por cerca de un tercio del total
en los otros dos paises), y el ecuatoriano en vivienda y construccién
de infraestructura de servicios basicos al 13.29% (por cerca del 3% de
Chile y México). Los tres paises gastan aproximadamente 25% del
gasto social en el ramo sanitario, como se indica en la grafica 10. Por
altimo, esta el gasto social per capita: en el afio 2012 este ascendia a
1,382.75 usp en Chile, 904.78 usp en México y 296.99 usp en Ecuador,
como se aprecia en la grafica 11 (cerar, 2015).

17. La Empresa Nacional de Petroleos (Enar) es una paraestatal chilena fundada en 1950
para la explotacién de yacimientos de petréleo y gas natural en las regiones patagdni-
cas, asf como su refinamiento y distribucién. Sin embargo, los ingresos que genera son
tan poco significativos que para el caso de este andlisis no se desagregan del total de
ingresos generados por las empresas publicas del pais.
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GRrAFICA 8
Porcentaje de ingresos del sector publico por ramo
en Chile, México y Ecuador
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* En el caso de Chile incluye los ingresos petroleros, al no ser suficientemente
significativos para ser contados aparte.
** Entre los que se cuentan venta de activos financieros, venta o arriendo de bienes
muebles e inmuebles, recuperacion de deuda, etcétera.
Fuente: elaboracién propia basada en Biblioteca del Congreso, 2014; MCPE,
2014; INEGL, 2012.
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GRAFICA 9
Gasto social como porcentaje del gasto publico total
en Chile, México y Ecuador, 2012 (CEPAL, 2015)
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GRAFICA 10
Gasto publico social por ramos en Chile, México y Ecuador,
2012 (CEPAL, 2015)
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GRAFICA 11
Gasto publico social per capita en Chile, México y Ecuador,
2012 en UsD (CEPAL, 2015)
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La primera conclusion que se puede extraer al ver estos datos es el
grado de compromiso social adquirido por cada uno de estos paises en
la financiacion de sus sistemas de proteccion social y politicas publi-
cas en general. Siguiendo con la hipdtesis que supone el modelo de
Barba para el analisis de los regimenes de bienestar latinoamericanos,
resulta algo 16gico observar que Chile sea el pais con mayor porcen-
taje de gasto social de los tres analizados en este trabajo, acorde con
un sistema de derechos y prestaciones sociales mas progresivos. Sin
embargo, este mismo dato observado en México y Ecuador apunta a
una diferencia sustancial conforme al modelo tedrico. México parece
entrar en el grupo de paises de inversion social baja, menor al 30%
del gasto publico total, al contrario de lo que histéricamente se habia
observado en la materia. En contraposicion, Ecuador se acerca al grupo
de paises de inversion social alta (cerca del 60% del gasto ptublico),
rompiendo con la l6gica de los paises excluyentes, con bajos niveles
de institucionalidad y por tanto de inversion publica en el area. Una
primera explicacion a esto tiene que ver con la solidez de las fuentes
de ingresos en cada uno de estos paises, aspecto explorado parrafos
atras. Sin embargo, otra que cobra mayor fuerza tiene que ver con la
transformacién del Estado y su implicacién en la dotacién de derechos
sociales. Recuérdese que Ecuador empezd un proceso de reestructura-
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ci6n institucional profunda en 2007, que desemboca en la Constitucion
de 2008 y que exige al Estado una mayor implicacion en el area social,
al grado de declararse sendas situaciones de emergencia en poblacio-
nes como las de personas con discapacidad, indigenas y de las zonas
costeras. Asi es como se entiende la transiciéon de una economia social
tendiente hacia los recortes (como lo fue el Estado ecuatoriano entre
1982 y 20006) a otra que, a través del gasto publico social, demuestra el
compromiso del Estado en la materia. Caso contrario es México, cuya
ultima gran transformacion del Estado fue en la década de 1980, y con
orientacioén liberalizadora y focalizadora.

Aun con lo anterior, el caso chileno sefiala tendencias singulares
en este mismo aspecto. Si bien es cierto que, de acuerdo con el modelo
tedrico, son esperables porcentajes altos de gasto publico social, tam-
bién lo es que este se da en un contexto de liberalizacion de los princi-
pales pilares del bienestar, a saber: seguridad social, servicios médicos
y educacion. Y es aqui donde entra la segunda conclusion respecto
del analisis de esta informacidn, que responde a una pregunta funda-
mental: écudles son las prioridades del gasto publico social? Siguiendo
con el caso chileno, resulta un tanto sorprendente observar que cerca
de la mitad de este gasto se destina a seguridad social. Metodolégica-
mente, la CEPAL cuenta en este rubro la financiacion de las politicas de
transferencias monetarias, subsidios, becas, créditos empresariales
preferenciales y, sobre todo, bolsas econdmicas para la financiaciéon
de proyectos especiales, aspecto que, como se analiz6 anteriormente,
son fundamentales en la estructura institucional chilena, al fungir el
Estado como actor subsidiario del mercado y el sector social en cier-
tas areas del bienestar. Pero estos ramos no suponen un porcentaje
elevado de gasto publico social en esta materia. De acuerdo con Ceba-
llos, con la reforma previsional de 1982 que cred el sistema de arrs
de capitalizacioén individual, el Estado chileno adquiri6é una “deuda
previsional” que consiste en dos aspectos: el pago de “bonos de reco-
nocimiento” a la poblacién cotizante en el momento de la reforma que
no estaba obligada a cambiarse de sistema previsional pero que si lo
hizo,® y el subsidio estatal complementario para pensionados que no

18. Lareforma de 1982 no se pensd para ser aplicada de manera retroactiva, sino a partir
de todos los nuevos ingresos laborales y previsionales posteriores a su aprobacion.
Sin embargo, hubo campaiias activas de cambio al nuevo modelo previsional para
todos aquellos cotizantes de las viejas cajas previsionales, promocionando este bono
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contaran con una pensiéon minima que garantizara su subsistencia,
conocidas anteriormente como Pensiones Asistenciales y hoy en dia
como Pensiones Basicas Solidarias (Ceballos, 2012). El primer tramo
de esta deuda tardara en extinguirse al menos una generacién mas,
pues la poblacién que cambid de un sistema previsional a otro apenas
en los tultimos afios empieza a pensionarse en masa. Esta caracteristica
del gasto previsional chileno, observada en mancuerna con la difusién
cada vez mayor de los sistemas de bonos y transferencias monetarias
condicionadas, reafirman el giro hacia el mercado que el régimen de
bienestar chileno ha venido haciendo desde la década de 1980.

La ultima conclusién respecto de este analisis general del gasto
publico social en los tres paises tiene que ver con su distribucién entre
la poblacidn. En este sentido, la diferencia més notable la constituye
el caso ecuatoriano: por cada dolar estadounidense distribuido per
capita por concepto de gasto publico social, en México se invierten
cerca de 3 mas, y en Chile hasta 4.5 délares mas. Los compromisos
estatales adquiridos son grandes, pero como se analizaba anterior-
mente, las fuentes de financiacién son inestables y no se generan los
recursos suficientes para una poblacién con profundas necesidades.
El caso mexicano resulta un tanto mas complejo de analizar, pues, si
bien es el que menos porcentaje del gasto ptblico total destina al ramo
social de los tres estudiados, estd mejor distribuido entre su pobla-
cion. Aqui hay que agregar una variable demografica importante, pues,
mientras Chile y Ecuador son paises con poblaciones cercanas a los
quince millones de habitantes, la poblacién en México asciende hasta
poco mas de 115 millones, segtin las Gltimas estimaciones. {Qué gasto
social, entonces, estd mejor distribuido? Imposible determinarlo con
tan pocos datos, aunque no es el interés de este trabajo profundizar
hasta ese nivel de analisis. Lo que si se puede apurar para concluir es
que las prioridades del gasto social si que son radicalmente distintas
entre los tres paises, que las fuentes de financiacién de México y Ecua-
dor estan sometidas a vaivenes que quizas las de Chile no conozcan, y
que los niveles de pobreza y de vulnerabilidad poblacional presentes
en amplios sectores de la poblacién en México y Ecuador nos hablan

como una compensacion para ser sumada a los ingresos generados a lo largo de la vida
laboral. Efectivamente, esto se convirtié en un “subsidio a la privatizacién”, como dice
Ceballos (2012). Al dia de hoy cotizan activamente en el viejo sistema previsional 54,263
trabajadores, y estan pensionadas de este mismo 62,612 personas (isp, 2014).
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de esfuerzos presupuestarios o de gasto ptublico muy probablemente
insuficientes para dar alivio a los riesgos sociales que aquejan a sus
respectivas poblaciones.

Cambiando de tema, un elemento fundamental en este analisis
y al que se ha hecho referencia en paginas anteriores es el régimen
de conocimientos que impulsa la agenda para el disefio de las poli-
ticas sociales, en la forma de coaliciones epistémicas. Esto supone,
en la légica del esquema de andlisis propuesto por Easton y Parsons,
observar los influjos intrasistema (o en este caso, interiores al régimen
de bienestar) detras de la agenda publica vigente. Estas coaliciones
se mueven en el espacio donde convergen el Estado y el mercado,
generando mayor o menor grado de consenso y conflicto segtn el sos-
tén sociopolitico vigente. En ese intersticio, parte del debate publico,
académico, politico y econdémico, se dirime la forma y fondo de los
regimenes de bienestar.

En paginas anteriores se sefialé6 que la implementaciéon de las
medidas de ajuste macroeconémico que suponia el Consenso de Wash-
ington fue empujada por grupos de presion politica que de diferentes
maneras se hicieron de un lugar en el debate publico. En los tres pai-
ses se trat6 de cuadros tecndcratas formados en Estados Unidos, en
reconocidos centros académicos impulsores de la agenda econémica
neoclasica de frenar el intervencionismo estatal propio de la escuela
keynesianista de la posguerra para volver a entronizar la libertad y
la competitividad como aspectos clave del orden econdémico. Esta
generacioén en un principio fue rapidamente integrada al gobierno
y la administracién publica: la dictadura chilena lo hizo a través del
impulso de la reforma previsional encabezada por José Pifiera, espe-
cializado en la Universidad de Harvard; en México, a través de funcio-
narios fuera de la primera linea gubernamental y que después tendrian
una relevancia politica importante, como Carlos Salinas de Gortari,
Ernesto Zedillo, Jaime Serra Puche o Pedro Aspe Armella en la hoy
extinta Secretaria de Programacion y Presupuesto, punta de lanza de
la politica de recortes al gasto publico y de liberalizaciéon econdmica,
todos ellos especializados en diferentes escuelas estadounidenses; y
en Ecuador a partir de la firma de convenios de cooperacion y financia-
cion con el Fondo Monetario Internacional, lo que provocd la interven-
cion de diferentes areas institucionales donde se disefiaba la politica
econdmica y fiscal, aspecto que se exacerbd durante el gobierno de
Osvaldo Hurtado. Sin embargo, hubo cambios en la direccién de la
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politica econémica en los tres paises que tuvieron un impacto en la
conformacion de coaliciones epistémicas y viceversa.

En el caso chileno, el cambio se corresponde con la llegada al
poder del socialismo electoral de la mano de la Concertacién, en el
afio 2000. La puesta en marcha de politicas redistributivas y “solida-
rias” supuso un cambio notable en el enfoque y la aproximacion al
tratamiento de los principales riesgos poblacionales. Son los afios en
los cuales la desigualdad surge como el principal problema social del
pais. Sin embargo, y de manera paralela la coalicién politica opositora
impulsaba desde diversos foros (que lo mismo eran el Congreso que
las asociaciones patronales y empresariales) una agenda que llamaba a
la eficiencia y el control del gasto ptblico. Con el cambio de gobierno
de 2010 y la llegada de la Alianza (rn-upn) al poder, este cambio de
enfoque se legitimd hasta convertirse en un referente fundamental
en la politica social chilena hoy en dia: con la eficiencia del gasto
llegd, también, la politica de bonos y transferencias monetarias para
la atencién a las condiciones econdémicas de los mas pobres. Asi, el
pilar solidario del sistema de proteccion social chileno convivié con
una politica focalizadora y con una liberalizaciéon ain méas profunda
de los principales servicios sociales (principalmente el de la salud, a
partir del principio de libre eleccién impuesto en las reformas al Plan
AUGE de cobertura sanitaria asistencial y complementaria). Y parti-
cularmente estos nuevos pilares del régimen de bienestar chileno no
fueron modificados con el regreso al poder de Michelle Bachelet y
la coalicion electoral Nueva Mayoria; antes bien, se incorporan en la
cartera de programas sociales basicos de la administracion publica
central, y se busca con las reformas sociales posteriores afianzar el
pilar solidario en las areas de salud y prevision, pero todo bajo un
esquema de “minimos” a partir de los cuales los esfuerzos individuales
habrian de abonar mayores cotizaciones (por ejemplo) para obtener
mejores protecciones.

Dicho de otra forma: permea en el impulso de esta agenda una
ideologia marcadamente individualista y liberal, cobijada bajo el prin-
cipio legal fundacional del sistema institucional chileno de la sub-
sidiaridad estatal, segtin el cual el Estado “debe abstenerse de toda
forma de intervencidn, salvo aquellas que los particulares no pueden
desempenar adecuadamente”, lo cual acab6 por configurar en el pais
un “dualismo en la accion que el Estado despliega en el ambito social”:
servicios privatizados de alta calidad y costo para aquellos efectiva-
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mente integrados al mercado, asistencialismo y dependencia de las
ayudas gubernamentales para la poblacién en situaciéon de pobreza
(Vergara, 1990, citada por Boltvinik, 2003:57). Lo anterior acab6 por
constituirse en un modelo de solidaridad ampliamente difundido a
lo largo de la sociedad chilena, cuyos resultados Atria et al. sefialan a
continuacion:

El tnico fin licito que el Estado puede perseguir en un modelo neoliberal
es asegurar a todos un estindar minimo, y lo que cada uno pueda obtener
privadamente sobre ese estandar es su problema, en el sentido de que carece
de relevancia politica (...). Esta es una idea que caracteriza a la totalidad del
ordenamiento institucional chileno, desde la configuracién del sistema de
pensiones o la proteccion del medio ambiente hasta la configuracion de las
instituciones politicas representativas y la regulacion de la economia. Dicho
de otro modo, se trata de una ideologia que ha penetrado profundamente en
la vida institucional chilena, al punto de haberse “naturalizado” (Atria et al.,

2013:54-55).

Algunos elementos de este pensamiento se encuentran presentes en
muchas de las reformas sociales implementadas en México y Ecuador
durante este mismo periodo, aunque con matices. En cuanto a México,
la focalizacion iniciada en la década de 1980 se ha visto profundizada
gracias a la transicion del modelo de construccion de infraestructura
para el desarrollo social (la esencia del Programa Nacional Solidari-
dad) a otro de transferencias monetarias condicionadas que sirvan
como “piso basico” para el bienestar, y que considera intervenciones
concretas en las areas de salud y alimentacion (aspectos fundamen-
tales del Programa de Educacion, Salud y Alimentaciéon-Progresa y
del Programa de Desarrollo Humano Oportunidades, asi como del
Sistema de Proteccion Social en Salud que incluye al Seguro Popular
y el Seguro Médico para una Nueva Generacion). La Cruzada Nacio-
nal contra el Hambre, programa para la atenciéon de la emergencia
alimentaria de la poblacién con mayores indices de pobreza en el pais
propuesto en los albores de la administraciéon de Enrique Pefia Nieto
en 2013, profundiza en esta tendencia. De manera paralela se ha inten-
tado promover una nueva agenda publica social con un marcado tinte
liberal, que, sin embargo, ha topado con muchas resistencias politicas
y sociales para su implementacion, y ha quedado apenas como iniciati-
vas surgidas de un cierto sector politico o académico: transformacion
de los fondos de pensiones en cuentas de financiacion individual de
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la reforma al estatuto del mvss (Valencia, 2003:88), liberalizacion del
abasto de medicinas, etc. De igual forma, es facil encontrar en la redac-
cién de los actuales lineamientos de politica pablica, como el Plan
Nacional de Desarrollo, la difusién de conceptos clave de la agenda
liberal: eficiencia del gasto publico, el desarrollo de fuerza laboral
de calidad, competitiva y productiva, la subsidiaridad del Estado en
materia de financiacion de proyectos sociales y, por supuesto, la foca-
lizacién como principio equiparador de oportunidades.

Todos estos elementos se encuentran presentes en el analisis
historico del régimen de bienestar ecuatoriano entre los primeros
afios de la década de 1980 y 2006. Después de este dltimo ano, sin
embargo, la focalizacién no deja de existir y, por el contrario, se amplia
el abanico de bonos y transferencias estatales con la consolidacién
del Bono de Desarrollo Humano y la aparicién de programas como el
Joaquin Gallegos Lara para personas en situacion de alta dependencia,
la Misidn Manuela Espejo para la transferencia de ayudas técnicas y
financieras para personas con discapacidad, y las diferentes formas
que toma la politica nacional de inclusién econdémica y productiva.
Tampoco desaparece de la retdrica social el principio de competiti-
vidad, ahora reforzado con el de emprendedurismo individual. Sin
embargo, lo que si cambia es el fondo y la retérica de esta movilizacion
de recursos: son un paso previo necesario para abatir los niveles tan
elevados de pobreza, vulnerabilidad y exclusion en el pais, para plan-
tear posteriormente politicas de corte universalista cuyos primeros
pasos ya se estan dando, con la inscripcion universal al 1ess. Desapare-
cen asi elementos basicos de la agenda del Consenso de Washington,
como la disminucién y eficientizacidon del gasto publico (este, por el
contrario, no ha hecho mas que aumentar desde 2003 con la imple-
mentacion del Bono de Desarrollo Humano) y la liberalizaciéon. Con
todo, no se renuncia a cierta subsidiaridad, basada en el principio legal
de generar estrategias de articulacidén entre el Estado, la iniciativa
privaday el sector social, pero sin llegar a la profundidad y la difusién
que se alcanza en Chile hasta la fecha. Detras de todo esto, como se ha
insistido anteriormente, esta la idea del “buen vivir”.

Esta seccion del analisis, que podriamos llamar “estructural”, de
los regimenes de bienestar estudiados, permite tener la fotografia del
rostro que estos han tomado en los tltimos afos a partir de las refor-
mas implementadas en la década de 1980 y los cambios que se fueron
dando en el camino, algunos para profundizar sus alcances y otros
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para modificar el rumbo. A lo anterior hay que agregar los resulta-
dos que se generaron en este mismo nivel de manera global, para asi
poder responder a una pregunta fundamental: {cual es el modelo de
desarrollo social y bienestar emanado de estos procesos de reforma?
Barba sintetiza este nuevo modelo de una manera muy clara: puso
fin al proceso de industrializacién, debilité las coaliciones estatistas,
erosioné la funcién del Estado en los procesos econdmicos y socia-
les, pugnd por un nuevo modelo de integracion regional basado en el
comercio, reorientd las economias nacionales hacia la exportacién
aumentando asi su dependencia externa, pugno por la captacién de
inversion extranjera directa y estableci6 el mercado como lugar pri-
vilegiado de integracidon y solidaridad social (Barba, 2007:328-329,
332-334). Aun las reformas sociales mas progresivas o con claro afan
redistributivo (como las tltimas emprendidas en Chile y Ecuador)
parten del reconocimiento de este panorama base. Ademas, este giro
politico e ideoldgico hacia el mercado, con sus diferentes formas en
los tres casos estudiados, demuestra el “ascendente politico” que las
agencias financieras internacionales tuvieron sobre los gobiernos de
la regién en dos momentos clave, ampliamente discutidos hasta aqui:
el ambiente generalizado de crisis econémicas a inicios de los afnos
80, y posteriormente a partir de la “hegemonia teérica” con que sus
enfoques para la aproximacién a lo econdémico y social (a través de
politicas residuales y de transferencias monetarias condicionadas) se
desenvolvian en la region (Barba, 2007:468-470).

Lo anterior abre la puerta a la tltima variable por analizar en esta
revision compleja de los regimenes de bienestar: la familia, la comu-
nidad y la movilizaciéon de demanda social, como actores y espacios
donde se concretan los resultados con los cuales se miden los prin-
cipales avances sociales de estas reformas. Hablar principalmente
de la familia en este momento del anélisis implica reconocer, como
sefala Esping-Andersen, que esta es el “destino dltimo del consumo
y el reparto de bienestar, es la unidad de riesgo”, la depositaria tltima
de todos los proyectos sociales (Esping-Andersen 2001:54). Agregar los
otros dos elementos de analisis, las comunidades y la movilizacién de
demanda social, implica considerarlas como extension de los afanes y
las necesidades familiares a escalas territoriales y sociales mas amplias.
La familia, la comunidad y sus demandas suponen el tltimo eslabén de
este andlisis porque, al ser el centro de las intervenciones sociales, se
busca “aliviar” las cargas que sobre ellas se ciernen en el cuidado, la
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manutencion, el gasto y otros elementos que componen el bienestar
para el desarrollo. En tltima instancia, se habla de desfamiliarizacion,
en la tradicion tedrica de Esping-Andersen, para describir aquellos regi-
menes de bienestar cuya configuracién pone a esta unidad social como
el centro de las intervenciones, pero no como el pilar que las sostiene.

Dicho lo anterior, vale la pena preguntarse: écoémo participan los
elementos de este ultimo pilar en la configuracion de los regimenes de
bienestar chileno, mexicano y ecuatoriano? De acuerdo con el modelo
tedrico, y aun a pesar de que cada uno de estos casos se encuentra en
un tipo diferente, se guarda como rasgo comun en toda la regién una
dependencia fuerte en la familia como red de proteccion social, algo
muy propio del mundo conservador descrito por Esping-Andersen y
del cual se nutren en muy buena medida los tres tipos de regimenes
de bienestar latinoamericanos propuestos por Barba. Por supuesto, el
grado en que esta dependencia se observa en funcion de la revision de
sus estructuras y logica interna es diferente.

Chile, hasta antes de la dictadura militar, presumia de altos niveles
de desmercantilizacion y progresividad de los derechos y las pres-
taciones sociales, lo que se tradujo en un abatimiento de los indices
de pobreza extrema y el alza de indicadores basicos de desarrollo
humano y bienestar social que posicionaron al pais como prospero
(Barba, 2007:322). Sin embargo, el advenimiento de la dictadura y el
impulso de la agenda liberalizadora supusieron un retroceso, tal vez
no en estos niveles de desarrollo alcanzados en la etapa previa, sino en
la fuente de este proceso de progresion, pues de un Estado proveedor
con un mercado acotado, se pasé a una logica mercantilizadora de los
principales servicios y coberturas sociales, con un Estado subsidia-
rio de la demanda privada. Asi, pues, las familias pierden coberturas
sociales que antes les eran garantizadas por su condicién de ciudada-
nia. Ahora tendrian que encontrarlas en el mercado. De la solidaridad
colectiva propia del modelo de reparto en el sistema previsional o de
los servicios de salud publicos, se pasa a la responsabilidad individual
de garantizarse a si mismo las coberturas y protecciones como mejor
se pueda. Al recaer esta responsabilidad en el individuo, la familia se
encuentra en una situacién comprometida: obtiene tanta proteccién
como los miembros integrados al trabajo puedan ofrecer. Esto en un
pais como Chile, donde las tasas de incorporacion al trabajo asalariado
de las mujeres son comparativamente bajas como consecuencia de una
integracion masiva tardia (Ceballos, 2012), acaba por suponer fuer-
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tes cargas econdémicas al jefe de familia, predominantemente vardn,
pues las mejores coberturas van de la mano de mejores aportaciones,
lo cual genera detrimento de las finanzas familiares. Esto, sumado
al adelgazamiento del Estado, supuso un aumento de las presiones
familiares, pues desde el Estado solo se promueven, a partir de las
reformas liberalizadoras, politicas focalizadas para la creacion de esos
pisos minimos a partir de los cuales cada cual habria de asegurarse su
propio bienestar. Los elementos de la ecuacion estaban puestos, y los
resultados ya se vaticinaban: adelgazamiento de las responsabilidades
sociales del Estado, mas mercantilizacidon de las coberturas y protec-
ciones, mas aumento en las presiones familiares, igual a desigualdad
econdmica y social.

El tema de la desigualdad social y econémica en Chile tiene afnos
de ser el centro del debate ptblico y el principal motivo de moviliza-
cién de demanda social en el pais. Las calles han atestiguado cémo
diferentes colectivos han pugnado por un acceso a la salud, la educa-
cidén y la prevision digno, igualitario, gratuito y vigilado por entidades
publicas fuertes. Podria sostenerse con buen grado de certeza que
este problema es la base de la problemaética social chilena hoy en dia.
Como muestra de lo anterior, la grafica 12 presenta la distribucién de
ingresos nacional por quintil poblacional en Chile, México y Ecuador.

GRAFICA 12
Distribucion de los ingresos nacional por quintiles poblacionales
en Chile, México y Ecuador (cEraL, 2015)
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La gréafica 12 muestra en el caso de Chile que el porcentaje de par-
ticipacion en el ingreso del 20% de la poblacidén con mayores ingresos
del pais es mayor que en los otros dos paises analizados, en detrimento
de una mejor distribucioén de los ingresos en el resto de los estratos. Al
mismo tiempo, el tema de la distribucion de los ingresos y la desigual-
dad es un problema considerable en México y Ecuador; sin embargo,
estos pasan antes que todo por la condiciéon de pobreza de sus res-
pectivas poblaciones, que ha generado una muy particular forma de
afectar las estructuras de microsolidaridad familiar, la movilizacién
de demanda social y en general la construccién de ciudadania social
en estos dos paises.

Tanto en México como en Ecuador los intentos de crear socie-
dades salariales a partir del aseguramiento social masivo fueron ele-
mentos importantes de la conformacion de sus respectivos regimenes
de bienestar durante la etapa de industrializacién por sustitucion de
importaciones; sin embargo, como se describié ampliamente, mientras
que en México esto si tuvo un impacto considerable al punto de crear
una sociedad dualizada entre la integracion salarial y la exclusién, en
Ecuador la persistencia de actividades econdmicas informales o liga-
das a la agricultura tradicional, sumada a un cimulo de desigualdades
en el plano etnorracial y territorial, provocaron que estos esfuerzos
no avanzaran significativamente, lo que aumenté la incidencia de la
pobreza e hizo de todas las intervenciones sociales esfuerzos mas bien
insuficientes.

Lo anterior impact6 fuertemente en la funcién tanto de las fami-
lias como de los grupos efectivamente salarizados en ambos paises,
tanto en la provision de cobertura social como en la movilizaciéon de
demanda. En cuanto a las familias, resulta particularmente obvio que
en ambos paises el peso de su participacién en el grueso de la pro-
teccion social ante los riesgos ligados a la pobreza y la vulnerabilidad
aumentd conforme el impulso de la agenda econdémica liberal y de
politicas sociales focalizadoras se hizo mas sistematico. Un anélisis
general de esta situacion lo propone Barba, quien sefala que durante
el periodo no se presentan avances significativos en la reduccién de la
pobreza, la distribucién de los ingresos sigue ampliando las brechas de
desigualdad, los mercados laborales han tendido cada vez mas hacia
la informalidad y la precariedad, lo que hace que el trabajo asalariado
pierda su capacidad de incidencia sobre los niveles de pobreza y, aun-
que los niveles de calidad de vida han crecido considerablemente en
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comparacién con décadas anteriores a 1980, lo cierto es que en paises
con regimenes de bienestar duales o excluyentes estos no alcanzan a
la poblacién mas pobre (Barba, 2009:355-358).

Particularizando en México, la pobreza, la vulnerabilidad y la
exclusion han avanzado a tal grado que cerca de un 45% de la pobla-
cion estan por fuera de la ldgica de proteccion ofrecida por el asegura-
miento social ligado a la condicion laboral. De acuerdo con Ordoiez,
cerca del 25% de esta poblacion recibe protecciones basicas en salud
y educacion, méas algunos subsidios y transferencias ligados a la poli-
tica de vivienda, crédito popular y alimentacién, mientras que el 20%
restante, la poblacion mas pobre del pais, “se compone de individuos,
familias y, en algunos casos, comunidades enteras, que se encuen-
tran plenamente desprotegidos de la politica social o que disponen
solo circunstancialmente de alguno de sus recursos”, principalmente
en la forma de transferencias monetarias condicionadas ligadas a
los principales programas de combate a la pobreza (Ordonez Barba,
2009:424-425). Lo anterior supone la construccién de un escenario
altamente complejo. Como sefiala Enriquez, “la ausencia de trabajo y
la falta de seguridad y proteccion social representan los puflos de la
pobreza extrema. El debilitamiento del Estado en su papel benefactor y
la precariedad del empleo generan condiciones de hambre, abandono
y muerte” (Enriquez, 2003:176). Para hacer frente a esto, las estrategias
familiares acaban por batirse en un mercado altamente desigual y que
profundiza los riesgos a los cuales el niicleo familiar se ve expuesto, o
pasan por la apresurada entrada al mundo laboral de mujeres, jovenes
y menores de edad en situaciones de alta precariedad y riesgo. Estas
mismas explicaciones se aplican para el caso ecuatoriano, como se
vera posteriormente.

En cuanto a la movilizacion de la demanda social en México,
resalta el debilitamiento de la movilizacién corporativa para el empuje
de nueva agenda social o econémica. Es notable la pérdida de la capa-
cidad de influencia de tales colectivos, a lo largo de los afios en que
se implementaron las politicas de ajuste econémico. El antiguo “sec-
tor obrero”, conformado por las grandes centrales sindicales afiliadas
al Partido Revolucionario Institucional, dejé de defender los viejos
intereses de la clase trabajadora, bien por pérdida de poder simbdlico
frente a la coalicion neoliberal en el poder y la administracion publica
desde la década de 1980, bien por la transicién del ano 2000, que llevd
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al Partido Accién Nacional a la presidencia, donde su peso electoral
acabo por diluirse, sin desaparecer del todo.

La vieja movilizacién sectorial y corporativa dio paso entonces
a una movilizacidon social mas fragmentada en torno al enfoque de
necesidades basicas insatisfechas, con un fuerte anclaje local y terri-
torial. No se trata de colectivos con capacidad de movilizar a miles de
agremiados, sino antes bien de grupos pequefios en comparacion, aglu-
tinados en torno a problemas comunes, y que en México han tenido
muchas formas: desde las comunidades indigenas organizadas alrede-
dor de la defensa de la tierra frente a las politicas de debilitacion del
ejido y otras formas de propiedad comunal, hasta los movimientos de
afectados por la politica de construccion de infraestructura carretera,
presas, o por desastres naturales como el terremoto del 19 de septiem-
bre de 1985 en la Ciudad de México o las explosiones del drenaje en
Guadalajara del 22 de abril de 1992. Estas plataformas denuncian desde
sus muy acotados espacios de accidon una situacién nada menor: la reti-
rada del Estado como actor fundamental en la provision de bienestar
social para ciertos sectores poblacionales.

Al mismo tiempo, empero, surge algo que podriamos llamar “neo-
corporativismo”, y que esta relacionado con la movilizaciéon de los
pobres como masa electoral. No se trata de una organizacién como
tal, sino de un efecto resultante de la politica focalizada de combate
ala pobreza. El clientelismo electoral en el antiguo régimen corpora-
tivo mexicano estaba vinculado a la construcciéon de un “voto duro”
partidista a cambio de espacios de poder (escafios en el Congreso de
la Unidn, direcciones generales del mvss o 1sssTE, gobiernos munici-
pales, etcétera) y cumplimiento de demandas basicas (aumento sala-
rial anual sobre la base de la inflacién, regimenes preferenciales de
pensiones y jubilaciones, etcétera). El nuevo corporativismo, por el
contrario, elimina la organizacion de clase y, por tanto, el empuje de
una agenda concreta a cambio del voto: basta con otorgar un bene-
ficio, un subsidio, un apoyo, y propalar la idea de que si hay cambio
de partido en el poder este dejara de llegar, para que se movilice una
efectiva estrategia electoral de cooptacion de la pobreza. La ausencia
de mecanismos de control y auditoria social de estos programas, y su
especial configuracion que otorga una importancia crucial (y por tanto,
una capacidad de influencia politica considerable) a intermediarios
locales, hacen de estos programas una baza electoral sin precedentes
(Hevia, 2009; 2010).
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Estas mismas caracteristicas presenta el caso ecuatoriano, con
dos salvedades: la inexistencia de un segmento social efectivamente
salarizado, y por tanto capaz de movilizar sus propias demandas socia-
les, y una pobreza mucho méas acentuada que la mexicana, sobre todo
en lo que respecta a la poblacién indigena de las regiones serranas
y cordilleranas, donde los niveles de pobreza alcanzan hasta el 96%
de la poblacién (Hall y Patrinos, 2005, en Barba, 2009:358). Como se
pudo observar anteriormente, los principales programas focalizados
de combate a la pobreza en Ecuador ponen como principales bene-
ficiarias de los apoyos a las mujeres jefas de familia, en consonancia
con lo encontrado en casi toda Latinoamérica (y muy especificamente,
también en Chile y México), lo cual, lejos de promover una completa
desfamiliarizacién, hace que la carga del bienestar, el cuidado y la
proteccién recaiga sobre un ndcleo familiar pauperizado, y mas que
nada en las mujeres. Esto, por cierto, es un rasgo caracteristico de
la distribucion sexual del trabajo y las responsabilidades del hogar
propias de las culturas indigenas andinas, lo cual se ve reflejado en
tasas comparativamente muy bajas de actividad econdémica entre las
mujeres (67% del total entre 15 y 65 afios en 2012), con las consabidas
desigualdades en el ingreso y las prestaciones sociales con respecto a
los varones, claros indicativos de una “fractura de género” en el mer-
cado laboral (Minteguiaga y Ubasart Gonzalez, 2012:48-49).

Numerosas medidas y programas impulsados a partir de 2006
han apuntado a cambiar este esquema de microsolidaridad familiar
predominante. Las politicas ain son incipientes, pero apuntan a una
transferencia de labores del bienestar de la esfera familiar a la puablica,
principalmente en el area del cuidado materno-infantil, a personas con
discapacidad y enfermos cronicos-catastréficos (que lo mismo invo-
lucran creacion de guarderias y centros de dia, redes de cuidadores
profesionales subvencionados o publicos, y transferencias monetarias
para el pago de cuidados a personas con discapacidad como el Bono
Joaquin Gallegos Lara); sin embargo, sus efectos atin no se dejan sentir
por dos razones: el trabajo en las labores del hogar sigue siendo pre-
dominantemente femenino, y las politicas de cuidado atin no tienen la
difusion suficiente para generar cambios significativos en la provision
de bienestar desde las familias y sobre todo las mujeres (Minteguiaga
y Usabart Gonzalez, 2012:53).

{Hacia donde apunta la movilizacion de demanda social en
Ecuador? Durante los ultimos 30 afios la movilizacion social en el
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pais ha estado atravesada por dos aspectos fundamentales, ambos
producto de una historia de instituciones poco consolidadas y del
impulso de la agenda de politicas neoliberales. La primera motivacion
ha sido articulada a través del enfoque de necesidades basicas insatis-
fechas, ante el avance de las condiciones de pobreza, vulnerabilidad y
exclusion social de la poblacion en general, problemas que se enquis-
tan en grupos y comunidades indigenas serranos, afroecuatorianos
y de la costa norte de pais (provincias de Manabi, Esmeraldas y El
Oro). La falta de infraestructura social, de servicios y de coberturas
elementales, asi como la merma en los ingresos que supusieron las
grandes crisis econdmicas de finales del siglo xx suponen una fuerte
motivacion para la movilizacién. Al mismo tiempo, y tal vez de manera
combinada, esta la lucha por el espacio politico y la democratizacion.
Los afios posteriores a la tltima dictadura militar (1976-1979) vieron
el ascenso de este tipo de movilizaciéon, como una forma de hacer
oposicidn tanto a politicas liberalizadoras (como las grandes manifes-
taciones a las que se enfrentd Osvaldo Hurtado alo largo de su periodo
presidencial) como a formas politicas o gubernamentales contrarias
al interés general (como la oposicidon que gener6 el estilo de liderazgo
de Abdala Bucaram).

Mucho se ha dicho en las ultimas paginas sobre el cambio de
orientaciéon politica e ideoldgica que la llegada al poder de Correa
y la Alianza rais supuso para el Ecuador, pero ello no signific6 nece-
sariamente el fin de las movilizaciones, a pesar de que el campo de
lucha original de muchos de los miembros de la actual coalicién en el
poder haya sido la calle. A lo largo de los ultimos anos, la Revolucion
Ciudadana ha hecho propias las demandas de numerosos grupos y
poblaciones: indigenas, personas con discapacidad, Fuerzas Armadas,
sindicatos petroleros, etc. Sin embargo, al hacerlo, los convierte en
fuerzas instrumentales del régimen, como si de un proceso de cor-
porativizacion se tratara, tal como el que se vivio en el México de los
anos de la expansion industrial. Sin embargo, a diferencia del caso
mexicano, el proceso vivido en los dltimos afios en Ecuador no se da
en un contexto de colectivos homogéneos, sino todo lo contrario, con
un elemento afiadido de complejidad al ver como su incorporaciéon
al discurso oficial viene acompafiada de politicas compensatorias, lo
que los convierte en una herramienta de legitimacién y movilizacién
electoral fuerte. Se trata, pues, de una forma de corporativizaciéon de
la demanda social, de ese “neocorporativismo” del que se hablaba
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apenas unos parrafos atras. Esto no ha estado exento de disenso. Un
caso muy conocido es el de la movilizacion de un grupo de la Policia
Nacional en descontento por el nuevo estatuto laboral al que se los
sometia en funcién de la nueva Ley del Servicio Publico, en 2010, una
clara muestra de una movilizacién de demandas sociales (o, mas bien,
de proteccién de derechos corporativos anteriores al Correismo) que
no pudo ser incorporada al régimen por diversos motivos.

Vista como se ha hecho hasta ahora la construccién del panorama
complejo de los regimenes de bienestar estudiados en cada una de sus
esferas constituyentes, es posible dar cuenta de procesos transversa-
les, de entre los cuales resalta uno con especial fuerza: la orientacién
mercantilizadora y focalizadora, impulsada como una agenda politica
lo mismo fuera que dentro de cada uno de los paises estudiados, l6gica
que prevalece con distintos grados de vigencia e intensidad en los tres,
desde un Chile hipermercantilizador a un Ecuador que, a pesar de las
reformas estatistas, depende ain de politicas de marcado caracter
focalizador y sectorial, pasando por un México que atn se debate por
el caracter de las reformas por venir, pero que, sin lugar a dudas, no
rompe con el esquema focalizador y segmentador de la poblacién. La
tabla 10 muestra de manera resumida las grandes transformaciones
que los regimenes de bienestar estudiados presentaron a partir de las
reformas econdémicas y sociales impulsadas a lo largo de los dltimo
30 a 40 anos; en ella se pretende ofrecer una imagen fija, y por tanto
operativa, del estado actual que guardan.
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TaBLA 10
Estado actual de los regimenes de bienestar en Chile,
México y Ecuador

Chile México Ecuador

Régimen de Economia basada en Economia sostenida Transicion de un
acumulacion | el sector de servicios en remesas petroleras, | pais petroleroy
y funcién del | especializados, producto | industria manufacturera | agroexportador a otro
mercado de la liberalizacion de exportacion y un de industria de alta
de los sistemas de sector servicios en tecnologia y servicios
salud, educativo y de crecimiento. Mercados | especializados en
pensiones. Altos niveles | laborales segmentados, | ciernes. Altos niveles
de formalidad laboral. con tasas medias de informalidad y
de salarizacion y precariedad laboral.
formalidad.
Régimen Las principales Orientacion politica Estatismo autoritario
politico y coaliciones politicas son | multipartidista de la coalicion en el
funcion del altamente permeables | centralizadora y poder de caracter
Estado alas demandas del estatista en lo politico, compensatorio,
mercado. Las Ultimas liberalizadora en expansivo y
reformas sociales el econémico, y universalista a partir
impulsadas por el focalizadora en lo social. | de la identificacion de
gobierno no trastocan poblaciones y grupos de
la orientacién pro- atencion prioritaria.
mercado del régimen.
Régimen de Calidad, competitividad, | Impulso de la agenda Competitividad
coaliciones productividad y focalizadora a partir individual y cultura

epistémicas

eficiencia del gasto
publico como
principios articuladores
de las politicas
sociales. Orientacion
liberalizadora fuerte.

de los principios de
calidad, competitividad,
productividad y
eficiencia del gasto
publico. Fuerte demanda
a mayor liberalizacion en
lo social y lo politico.

del emprendimiento

a partir del principio
articulador del sumak
kawsay (el “buen vivir”),
para la construccion

de sociedades y
comunidades solidarias
e inclusivas.

Régimen
familiar,
cultural y de
movilizacion

Transicion de una
solidaridad colectiva
universal a otra
individualista basada en
el mercado. Demanda
social por mayor
accesibilidad y vigilancia
de los servicios de salud,
educativos y del sistema
de pensiones.

Corporativizacion

de la pobreza en
detrimento de las
formas tradicionales
de movilizacion

de demanda

social (sindicatos,
principalmente).
Nuevas movilizaciones
articuladas a través del
enfoque de necesidades
basicas insatisfechas.

Movilizacion en

torno a necesidades
basicas insatisfechas

y demandas de mayor
democratizacion y
participacion ciudadana.
Corporativizacion de
las demandas de grupos
sociales heterogéneos
(indigenas, personas
con discapacidad,
etcétera).
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3.5.2. Los paradigmas de politica social para la discapacidad
en Latinoamérica

Esta parte del analisis retoma muchos de los elementos que hasta
ahora se han empleado para analizar la reforma de los regimenes de
bienestar, pero esta vez a partir de la perspectiva tedrica propuesta por
Oliver y Barnes (1998) para particularizar la mirada en el tema especi-
fico de la situacion social de las personas con discapacidad hoy en dia.
Este analisis, ademas de retomar la participacion del Estado, el mer-
cado y las familias en la dotacidén de proteccion y derechos sociales,
analiza también la funcién de las coaliciones y el movimiento organi-
zado de las personas con discapacidad como entidades articuladoras e
impulsoras de la agenda de este grupo, las orientaciones sociopoliticas
resultantes en la forma de politicas concretas, y la construccion de la
discapacidad como problema social. Al final de este analisis, seré posi-
ble enmarcar cada caso de estudio en alguno de los seis paradigmas en
el diseno y la implementacion de politicas sociales para las personas
con discapacidad consideradas de este modelo tedrico.

Hablar de la funcién del Estado en la provision de bienestar para
las personas con discapacidad implica analizar el grado de compro-
miso social que ha asumido al respecto, y su preeminencia (o no) como
entidad articuladora de los esfuerzos en los otros pilares del bienes-
tar. Este analisis no implica reconstruirlo como un sistema politico o
estructura de administracion publica (cosa que, ademas, se hizo en
paginas anteriores), sino en su dimensién mas practica: la clase de
politicas y programas que efectivamente se implementan, la capaci-
dad operativa del Estado, asi como su movilizaciéon de recursos en el
plano de la discapacidad. En los tres casos estudiados es notable que
la aparicion del compromiso estatal sistematizado hacia esta pobla-
cién es al mismo tiempo tardio y dispar, bajo orientaciones practicas
igualmente diversas, y con alcances cuestionables.

Siguiendo el mismo orden de exposiciéon empleado hasta ahora,
obsérvese primero el caso chileno. La etapa formadora del régimen de
bienestar en este pais se corresponde con la larga tradiciéon decimo-
noénica de las escuelas internados para la educacion de ninos ciegos y
sordos, asi como de hospitales psiquiatricos para discapacidades inte-
lectuales o enfermedades mentales, ligadas al asistencialismo privado
del cual Chile nutre su actual tendencia hacia este sector y el mercado
como pilares fundamentales del régimen de bienestar. Las primeras
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practicas estatales de apoyo a personas con discapacidad estuvieron
ligadas al pago de pensiones y servicios médicos a veteranos de la
Guerra del Pacifico (1879-1993), una practica bastante comun en las
naciones europeas tras las Guerras Napolednicas de finales del siglo
xvii, y no fue sino hasta el periodo inmediato posterior a la Primera
Guerra Mundial cuando aparecieron las primeras iniciativas de pro-
teccidn a trabajadores industriales victimas de accidentes o enferme-
dades laborales discapacitantes. Con todo, esto no significa de ninguna
manera que se pueda hablar ya de un sistema de proteccién social de
la discapacidad, sino tan solo de un elemento bastante residual de las
primeras legislaciones laborales en el pais. La consolidacion institucio-
nal no vino sino hasta 1968, con la creacién del primer departamento
especializado para la atenci6n a la discapacidad en un area sustancial
del bienestar social, como lo fue la Jefatura de Educacion Especial
del Ministerio de Educacidn, durante la administraciéon de Eduardo
Frei Montalva, y que, con todo, no suponia la estructuracién de un
complejo sistema educativo publico para esta poblacién a la manera
del instaurado en México en la década de 1970, sino la articulacién
programatica y psicopedagégica de un sistema de sostenimientos
multiples, en donde las opciones escolares privadas seguian siendo
predominantes. Como ya se describié en su momento, la existencia de
opciones publicas en educacidn, salud primaria y rehabilitacion era
minoritaria, anclada en el sistema de cajas previsionales o mutuales de
trabajadores, por lo que hablamos de persistencia de la residualidad
y desarticulacién de todas estas practicas hasta la década de 1990,
coincidente con la transicion democratica.

A partir este momento empieza una paulatina estructuracion de
las practicas para la atencion a la discapacidad y su incorporacién al
catilogo de intervenciones publicas emprendidas desde las estructu-
ras del Estado, especialmente motivada por la ley 19.284 de Integracién
Social de las Personas con Discapacidad, de 1994. Antes se describi6
ampliamente este proceso, por lo que en este momento solo interesa
resaltar el hecho de que, si bien la institucionalizacién fue tardia en
comparacion con México (mas no con Ecuador), la transversalizacion
de la discapacidad como poblacion objetivo de politicas puablicas fue
mucho mas rapida, coincidente con el ambiente sociopolitico que exi-
gia una postura estatal fuerte para compensar los grandes y graves
atrasos en materia social que supuso la dictadura militar en el pais. A
partir del afo 2000, con los gobiernos socialistas de Ricardo Lagos y
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el primer mandato de Michelle Bachelet, 1a cobertura social para las
personas con discapacidad aumenté considerablemente, al grado de
que el compromiso nominal del Estado en la materia fue considerado
como pionero en la region, pues alcanz6 cuotas de progresividad con-
siderables atin antes de que la Convencion fuera ratificada por la onu.

La forma més directa de medir este compromiso se encuentra
revisando las cuentas publicas de los tltimos afos, publicadas por
el gobierno central cada 21 de mayo a propdsito del discurso sobre el
estado de la repuablica que el poder ejecutivo hace ante el Congreso.
A partir de 2010, no hay un solo ministerio del gobierno que no haya
ejecutado alguna accion encaminada a implantar el enfoque de igual-
dad de oportunidades, no discriminacion y derechos para las personas
con discapacidad. Muy concretamente, las cuentas publicas presenta-
das por la segunda administracion de Bachelet (2014 y 2015) resaltan
la labor intersectorial en la materia, con el senapis como el referente
institucional central en la asesoria para el disefio de estas practicas
y politicas, y siempre sefialando cémo las diferentes instituciones
del Estado se han abocado a la creacién de canales de vinculacion lo
mismo hacia adentro que hacia afuera de 1a administracién publica, en
este ultimo caso, con la iniciativa privada, las organizaciones de y para
la discapacidad, y las localidades a través de su organizacién comuni-
taria. Otro conjunto de acciones mas concretas apuntalan lo anterior:
la transversalizacion de la discapacidad como factor de medicion de
la condicién de pobreza y vulnerabilidad de la poblacion a través de
instrumentos como la Ficha de Proteccién Social y la Encuesta de
Caracterizacién Socioecondémica Nacional. Estos hechos hacen pensar
que la transversalizacion de la variable discapacidad ha permitido a
esta poblacion acceder al catidlogo de derechos que el sistema de pro-
teccion social ofrece desde la esfera publica de manera progresiva, tal
como lo supone el disefio de los programas que componen el llamado
“pilar solidario” del régimen de bienestar chileno.

Por otro lado, no se puede dejar de reconocer que, por las caracte-
risticas historicas revisadas en el apartado anterior, la esfera privada
tiene un peso muy importante en esta materia, totalmente reconocido
desde las estructuras juridicas que dan sostén a la actuacion del Estado
en materia de discapacidad, lo que se determina muy claramente tanto
en la Ley 20.422 sobre Igualdad de Oportunidades e Inclusién Social
de las Personas con Discapacidad como en la constitucion del seNaDIS
como referente institucional en la materia y todos sus programas deri-
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vados. Sin embargo, se trata nominalmente de una relacion donde el
Estado guarda preeminencia como entidad fuente de los derechos a los
cuales la poblacién con discapacidad debe tener acceso, y que en este
sentido articula los esfuerzos para llegar a tal fin que emanen tanto de
si mismo como de la esfera privada y la del movimiento organizado y
asociativo de personas con discapacidad.

Es facil dar cuenta de que la conformacion del régimen de bienes-
tar chileno y las politicas para la discapacidad siguen una evolucion
dada en planos paralelos, que se corresponde con una desestructura-
cién sistematica de las practicas institucionales en ambas esferas, y
que no se consolida sino hasta hace relativamente poco, con el avance
de la agenda solidaria y universalista de los dltimos afos. Esta pree-
minencia nominal del Estado de la que se hablaba anteriormente hace
que aparezcan las politicas para la discapacidad con un mayor grado
de solidez que las de otras areas sustanciales del bienestar chileno,
que estan total o parcialmente liberalizadas (como lo son la salud, la
educacidn y el sistema previsional). Una trayectoria contradictoria del
mainstream politico vigente. En la grafica 13 lo que se pretende mostrar
es precisamente tres procesos politicos diferentes en la estructuracién
del régimen de bienestar y las politicas sociales en el pais que fueron
dandose en diferentes momentos de la historia: uno de estructuraciéon
desarticulada, donde las practicas existian, pero no de manera sistema-
tica ni coordinada; otro de institucionalizacién, donde se burocratizan
efectivamente los programas bajo el alero de diferentes instancias
de la administracion publica, y otro mas de universalizacién, donde
los regimenes de bienestar incorporan como parte de su estructura-
cién basica el tema de los derechos y las coberturas sociales para la
poblaciéon discapacidad. Esta misma logica de analisis se observara en
graficas posteriores para los casos de México y Ecuador.

El caso mexicano en este ambito es radicalmente diferente del
chileno, pues en este encontramos un esfuerzo de institucionalizar la
atencion a las personas con discapacidad en los &mbitos de la salud y
la educacion desde las etapas mas iniciales de formacioén del régimen
de bienestar nacional. Ya en 1925 existia un Departamento de Psico-
pedagogia en la administracion publica federal para la articulacion de
los esfuerzos aislados en la materia que se estaban haciendo tanto en
la capital de la reptblica como en el interior del pais en las ciudades
de Guadalajara y Veracruz, principalmente. Durante esta décaday la
siguiente, numerosas iniciativas médicas y psicopedagodgicas fueron
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incorporadas a las nacientes instituciones instrumentadoras del man-
dato constitucional revolucionario, pero, como se dijo en su momento,
mas que de un proceso de institucionalizacion, se tratd de un proceso
de burocratizacién de la demanda social con miras a la expansion
de sus alcances a partir de los afios del Cardenismo y el periodo de
industrializacion por sustitucién de importaciones. La creacion de ofi-
cinas coordinadoras tanto a escala federal como en algunos estados del
pais (notablemente el caso de Jalisco) implicaba la construccion del
andamiaje asistencial por medio del cual el Estado se afirmaria como
fuente de derechos, prestaciones, coberturas y asistencias sociales.
La expansion de la Secretaria de Salud durante la década de 1940, la
creacion del Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia
en los afnos 50, y la federalizacion y masificacion de la educacion espe-
cial en los afios 770, supusieron los dltimos hitos institucionales en la
consolidacion de las estructuras pablicas para la atencidn asistencial
a las personas con discapacidad en el pais.

GRATFICA 13
Evolucion de la funcién del Estado en la conformacion
del régimen de bienestar y las politicas para la atenciéon
ala discapacidad en Chile, 1900-2015
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Sin embargo, estas politicas jamas acabaron por incorporarse efec-
tivamente ni al sistema de proteccion social “normal” establecido por
el régimen de bienestar mexicano basado en la cobertura ligada al tra-
bajo ni, a partir de los afos 80, al catdlogo de ayudas y transferencias
ligadas a las politicas de combate a la pobreza. La funcion del Estado en
materia de discapacidad, aiun después de la ratificaciéon de la Conven-
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cion, sigue siendo eminentemente asistencialista y, por tanto, residual,
en la medida en que no ha habido una transformacién de fondo de las
practicas y politicas para la atencion a esta poblacién. Sin duda, tanto
lalegislacion vigente (la Ley General para la Inclusion de las Personas
con Discapacidad, de 2012), como los lineamientos programaticos del
actual gobierno (que van desde el Plan Nacional de Desarrollo hasta el
Programa Nacional para el Desarrollo e Inclusion de las Personas con
Discapacidad) preconizan la labor del Estado, y pugnan por la expan-
sion de las coberturas, pero sin que estas se incorporen al grueso de
la proteccién social “normal” ni al de politicas de combate focalizado
a la pobreza. El hecho de que las instancias ejecutoras de la politica
de discapacidad en el pais hayan sido hasta la actual administracién
la Secretaria de Salud y el sn-piF habla de un asistencialismo residual
arraigado. Hoy en dia, la labor coordinadora recae en el conabprs, refor-
mado en 2012 bajo el techo institucional de la Secretaria de Desarro-
llo Social, pero su peso simboélico en la generacién y ejecucion de la
agenda publica en la materia sigue siendo limitado, y en muy buena
medida supeditado al peso institucional de la ss y el sN-DIF, tras afios
de hacerse cargo de las intervenciones hacia esta poblacion.

La transversalizacion del tema discapacidad en el disefio y la pla-
neacion de las politicas publicas en el pais ha sido estrictamente nomi-
nal, superficial incluso, si se compara con el estado actual que guarda
este mismo proceso en Chile y Ecuador. Al comparar el pnD vigente y
los tltimos informes de gobierno de la actual administracion, encabe-
zada por Enrique Pena Nieto, con el programa de gobierno de la actual
administracién chilena y sus dos tltimas cuentas publicas, asi como
con el Programa Nacional del Buen Vivir ecuatoriano, la presencia, la
difusion y la transversalizacion del tema discapacidad en la adminis-
tracion publica federal es incipiente, e incluso significa un retroceso
con respecto a las tres administraciones anteriores (Calderén, Fox y
Zedillo). Grandes ejes de planeacion publica del pasado (irresueltos
todos, pero cuya presencia era significativa) hoy en dia estan ausen-
tes del discurso mainstream: la creaciéon de un registro nacional, el
levantamiento de estudios demograficos, el reforzamiento educativo,
la creacion de herramientas de vinculacion con la iniciativa privada
y el sector social, el cofinanciamiento de iniciativas intersectoriales,
etc. Los principales ejes de intervencién publica hoy en dia giran en
torno a una estrategia de medios para la promocién de la cultura de
la discapacidad, un nuevo marco juridico acorde con la Convencién,
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hallazgo temprano, inclusion laboral e inversion para la accesibilidad
en espacios publicos (Presidencia de la Republica, 2013:1006, 111, 117). Si
bien es cierto que existe un programa especifico en la materia, lo ante-
rior refuerza el caracter focalizador de las politicas en estas materias,
que no suponen ni la inclusion de la poblaciéon con discapacidad ni
a las politicas de aseguramiento social (salvo al Seguro Popular, que
solo abarca atencién médica asistencial sin derechohabiencia) ni a
las de combate a la pobreza, como si es el caso en Chile (a través del
sistema de bonos y transferencias de Chile Solidario) y Ecuador (a
través del Bono de Desarrollo Humano, la Misi6n Solidaria Manuela
Espejo y el Bono Joaquin Gallegos Lara). La labor del Estado, pues, es
fuerte, institucionalizada, altamente especializada, pero no por ello
mas incluyente o articulada, tal como se muestra en la grafica 14, donde
es posible apreciar como las politicas constituyentes del régimen de
bienestar mexicano no se tocan con las politicas sociales para la dis-
capacidad ni antes ni ahora, lo que refrenda la idea de la evolucién en
planos paralelos planteada anteriormente.

GRAFICA 14
Evolucién de la funcién del Estado en la conformacién
del régimen de bienestar y las politicas para la atencion
a la discapacidad en México, 1900-2015

—

Reégimen de

Institucianalizaciin
Bienestar

Universaidart

Universalidad

Politicas
Ia:‘::::&:::n Institucianaliracion i
Discapacidad |

Desarticubacfey B —

En lo que respecta al compromiso del Estado ecuatoriano en mate-
ria de bienestar para las personas con discapacidad, nos encontramos
también con una logica similar a la de la consolidacion del régimen de
bienestar en general. Si en el caso de Chile la tradiciéon de un Estado
poco interventor dio como resultado la aparicién de politicas e insti-
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tuciones para la discapacidad mas bien débiles, y en el de México la
burocratizacién efectiva de la proteccién social y la asistencia es la
sefia de identidad tanto del régimen de bienestar como de la atencién
a las personas con discapacidad, en Ecuador nos encontramos con una
l6gica bastante similar al analisis del curso histérico ya realizado en la
seccion anterior: la debilidad institucional del sistema de proteccién
social del pais se tradujo en la casi completa carencia de institucio-
nalizacién de la atencion para dicho grupo poblacional hasta después
de la segunda mitad del siglo xx.

Contrariamente a los otros dos casos, no es facil encontrar referen-
cias histoéricas a la participacion del sector publico en la institucionali-
zacion del cuidado o la atencidn a las personas con discapacidad antes
de 1950; cuando por fin aparece, en la forma de escuelas de educaciéon
especial organizadas a raiz de la Ley Organica de Educacién de 1945,
sus acciones son de una debilidad notable y un de por si limitado
alcance. Hay algunas trazas de politicas de caracter residual ligadas
ala legislacion laboral de los afos 1910 y 1920, en lo que respecta a la
dotacion de pensiones para trabajadores en situacion de retiro por
invalidez, accidente de trabajo o enfermedad profesional, tal como
ocurri6 en Chile mas o menos en el mismo periodo; sin embargo, no
se consideran como procesos de institucionalizacion de la atencién a
la discapacidad, por tratarse de politicas de proteccidn al trabajador,
no al grupo poblacional mas amplio con discapacidad. Aun con lo
anterior, de considerarse, tendria que decirse también que su ambito
de accién era limitado, pues, como se ha insistido, la debilidad insti-
tucional del régimen de proteccién social ecuatoriano es tal que hasta
antes de la década de 1980 apenas registraba una inscripcion del 14%
del total de la poblacion en algin esquema de aseguramiento social.

Fue alo largo de la década de los afios 1960 y 1970 cuando efectiva-
mente se institucionalizaron la educacién especial y la rehabilitacién
fisica como aspectos dentro de los sistemas educativo y asistencial
ecuatorianos. El avance mas significativo lleg6 en la siguiente década,
con la creacion de instancias técnicas y de coordinacién programatica
en los ministerios de Salud, Educacién y Bienestar Social; sin embargo,
los vaivenes econdmicos y sociales del periodo, que redundaron en
recortes al gasto publico social, significaron el cierre de unos (espe-
cificamente, la Divisiéon Nacional de Rehabilitacién del Ministerio de
Bienestar Social) y el debilitamiento de otros (Ia Unidad de Educacién
Especial del Ministerio de Educacién). Todo ello a pesar de que Ecua-
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dor tuvo durante el periodo entre 1980 y 2006 dos leyes generales para
las personas con discapacidad (en 1981 y 1992), con sus respectivas
reformas profundas para la proyeccion mas amplia de sus alcances, un
aspecto que lo convertia en pionero en materia legislativa con respecto
al resto de Latinoamérica, pero que no supuso la creacion de politicas
sociales de mayor impacto.

Por tanto, el compromiso del Estado ecuatoriano con el bienestar
para las personas con discapacidad resulta ser tardio, débil, deses-
tructurado y desarticulado, de ahi que los cambios introducidos por
el gobierno de Rafael Correa supusieran un giro sustancial no solo
en esta area, sino también en el resto del régimen de bienestar y sis-
tema de proteccion social en el pais. Aqui ya se puede dar cuenta de
esfuerzos especialmente dirigidos para estructurar, institucionalizar e
incluso universalizar derechos sociales con un fuerte caracter progre-
sivo y redistributivo, a pesar de que muy buena parte de la politica siga
descansando en politicas focalizadoras o de transferencias monetarias
condicionadas, entendidas ahora no como la Gnica herramienta para
abatir los niveles de pobreza entre la poblacién, sino como paso previo
necesario para la equiparaciéon de oportunidades. Con todo, la 16gica
de evolucion en planos separados prevalece, al igual que en los otros
dos paises; sin embargo, en este es notable la impronta que supuso la
Convenciony la agenda para la discapacidad impulsada desde la misma
coalicion politica gubernamental, tal como se aprecia en la grafica 1s.

GRAFICA 15
Evolucién de la funcién del Estado en la conformacién
del régimen de bienestar y las politicas para la atenciéon
a la discapacidad en Ecuador, 1900-2015
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Es posible apreciar que el proceso de autorreforzamiento institu-
cional observado en la conformacién de los regimenes de bienestar en
estos tres paises esta presente también en la forma en que aparecen'y
se desarrollan las politicas para las personas con discapacidad, y que
los procesos de reforma en este tltimo Ambito han apuntado méas bien
areforzar muchas de sus caracteristicas, aunque en apariencia parez-
can contradictorias del path dependence, o dependencia a la trayectoria
general, antes observada (March y Olsen, 2005), especialmente en los
casos de Chile y Ecuador. Se puede atribuir lo anterior al influjo de la
Convencion y otros instrumentos internacionales de los cuales nume-
rosos paises latinoamericanos han sido impulsores, como se discutié
en apartados anteriores, pero también al influjo de nuevas coaliciones,
tanto en el poder como fuera de este, especificamente a la participa-
cién que han tenido en los dltimos afios las organizaciones de y para
las personas con discapacidad en estos paises en la conformacién de
las nuevas agendas publicas en el tema. Véase, para concluir, la grafica
16, que incorpora la evolucion de los dos planos estructurales estudia-
dos a lo largo de las tltimas paginas en los tres paises de la muestra,
para efectos de observar las diferencias histdricas y politicas en el
origen, la formalizacion y la expansion de los regimenes de bienestar
y las politicas sociales para las personas con discapacidad.

GRAFICA 16
Evolucién de la funcion del Estado en la conformacion del régimen
de bienestar y las politicas para la atencion a la discapacidad en
Chile, México y Ecuador, 1900-2015
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Toca revisar el lugar del mercado como proveedor de servicios y
coberturas para las personas con discapacidad. En Chile, su presencia
como proveedor central de servicios se corresponde con la orientaciéon
liberal siempre presente en la conformacion de las relaciones sociales
en el pais casi desde sus origenes, y mas precisamente en los inicios
mismos de la estructuraciéon del régimen de bienestar, hacia la década
de 1920. En México se trata de un actor mas bien pasivo, cuyo influjo en
temas de bienestar y politica social se ha hecho notar més en la forma
de influencia en la agenda. En Ecuador, por tltimo, ha sido un actor de
presencia méas bien secundaria en la materia, a pesar de la debilidad
institucional del sector publico, exacerbada sobre todo en los afios
posteriores a la implementacion de las politicas de ajuste macroeco-
ndmico. Se trata de regimenes de bienestar con grados de mercantili-
zacion de los pilares fundamentales del bienestar bastante diferentes
entre si (altos en el caso chileno, bajos en el mexicano y un poco mas
elevados en el ecuatoriano), {pero en cuanto a la discapacidad? El tema
no es esencialmente diferente al observado en el analisis mas general;
sin embargo, las implicaciones que ello tiene para el nicleo familiar,
como se vera mas adelante, son dignas de tener en cuenta.

En términos de disefio, la conformacién de las politicas sociales
para la discapacidad en Chile es la que mas peso otorga a las accio-
nes emprendidas desde el Ambito de la iniciativa privada y el mundo
asociativo, a los cuales considera parte de un mismo entorno, externo
al Estado y mas “cercano” a la sociedad civil en su conjunto. Revi-
sando tanto la conformacién juridica como la programatica de las
instituciones y los programas en la materia, lo que se ha venido a
llamar “establecimiento de alianzas ptblico-privadas” para la promo-
cién de los derechos de las personas con discapacidad resulta ser un
aspecto fundamental. Se sefialaba paginas atras que el sENaDIS, en el
cumplimiento de su funcién como entidad rectora en la materia, se ha
dedicado a trabajar de manera intersectorial para la promocion de la
agenda de discapacidades, con lo cual se reafirma la centralidad del
Estado como fuente de derechos. Sin embargo, en esta bisqueda de
intersectorialidad, el establecimiento de mesas de didlogo y consulta
para la transversalizacion de la variable se ha visto atravesada también
por la promociéon de mecanismos de coinversién o incluso financia-
miento de iniciativas surgidas desde el ambito privado o asociativo, a
partir de diferentes remesas monetarias concursables, conocidas en
los dltimos afios como Fondo Nacional de Proyectos Inclusivos.
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Asi, el mercado aparece como un pilar de soporte fundamental
de la accion del Estado, pues se supone que llega alla donde las inter-
venciones de la administracién pablica no lo hace. En términos de
disefio institucional, esto no implica una mercantilizacién directa de
la atencién a las personas con discapacidad, sino mas bien la construc-
ciéon del mercado como una entidad subsidiaria y ejecutora a titulo
de concesién y financiamiento de servicios, no como fuente de dere-
chos. Lo anterior no implica dejar de reconocer que, en efecto, hay un
mercado amplio en lo que respecta al cuidado y la cobertura de las
personas con discapacidad. La presencia de las grandes mutuales de
trabajadores, por ejemplo, es fundamental en los Ambitos de rehabili-
tacion y terapia ocupacional.

La funcién del mercado en México es mucho mas difusa, marginal
incluso. Si bien en la legislacién vigente se habla, en el mismo sen-
tido de la chilena, de “celebrar acuerdos de colaboracién con organis-
mos privados”, o “suscribir convenios con los sectores productivos y
empresariales” para la promocion de la agenda en materia de discapa-
cidad, lo cierto es que, salvo estas referencias mas bien difusas, poco
se habla del mercado desde la esfera de las instituciones publicas. La
razén de lo anterior es que finalmente el Estado, a través de las ins-
tituciones publicas, ha sido el principal referente en la atencion, por
mas residual que esta sea. El mercado, por tanto, ni siquiera ha sido
construido desde la retérica de las dltimas reformas en la materia
como una entidad subsidiaria o de soporte a la accidon del Estado, sino
mas bien como el lugar hacia el cual van encaminadas las personas tras
todas las intervenciones publicas. Esto se corresponde con la l6gica
historica revisada en el apartado anterior, donde hasta la orientaciéon
estatista del régimen de bienestar perme6 la conformacion del mer-
cado como un actor marginal en la dotacién de servicios educativos
y sanitarios, o, hasta hace relativamente poco, también el ambito del
ahorro para el retiro. Quizés el ejemplo mas proximo a un esquema
de colaboracidén ptblico-privada como los planteados en Chile es el
de las Redes de Vinculacién Laboral de Personas con Discapacidad,
consideradas por el Programa Nacional de Trabajo y Empleo para las
Personas con Discapacidad como el principal instrumento de colabo-
racion intersectorial para la creacion efectiva de empleo en el mercado
laboral formal y regular.

El mismo caso ocurre en Ecuador, con todo y la debilidad institu-
cional histérica mostrada por su régimen de bienestar a lo largo de la
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historia. Las fallas cronicas del Estado como fuente y garante de dere-
chos, servicios y coberturas sociales basicas se han visto apuntaladas
por un mercado en términos generales débil, incluso a pesar de los
intentos especificamente direccionados para posicionarlo como un
mecanismo “asignador de recursos, inversiones e ingresos” (Vasconez,
Coérdoba y Muiloz, 2003:38) a partir de las reformas econdmicas de los
afios 80. Las leyes rectoras en la materia, de 1982 y 1992, construian el
mercado y la iniciativa privada como lugares a los que hay que sub-
sidiar para la contratacién de personas con discapacidad. Es decir: el
mercado como lugar de integracién, tal como en México, pero sin que
se perciba en el ambito programatico como efectivamente eso se llevo
a cabo. Los diagndsticos hechos antes de 2010 hablan de unos muy
bajos niveles de incorporacién de las personas con discapacidad al
mercado laboral formal regular, lo cual habla de una institucionalidad
muy débil y un mercado muy poco receptivo.

La retoérica reformista del Estado impulsada por el gobierno de
Correa elimina casi por completo cualquier atisbo de vinculacién
intersectorial con la iniciativa privada. En el caso concreto del bien-
estar de las personas con discapacidad, el mercado se ve como lugar
de integracion a través del trabajo, de ahi que las politicas de inclusion
laboral y productiva en el marco de la transformacién econémica del
pais sean las que reciben mayor peso hoy en dia, fuera de las politicas
focalizadoras para la discapacidad (la parte de transferencia de ayudas
técnicas y subsidios por parte de la Misién Solidaria Manuela Espejo
y el Bono Joaquin Gallegos Lara para personas con discapacidad en
situacion de alta dependencia). El mercado figura, en conclusién, como
una entidad marginal en todo este disefio politico e institucional.

Sin embargo, hay algo que si es transversal a los tres paises y que
escapa a la logica de estructuracion institucional de las politicas para
la atencién a las personas con discapacidad, y es la filantropia y la
responsabilidad social empresarial, aspectos que no son nada nue-
vos en la conformacion de las clases empresariales, no solo en Lati-
noamérica sino también en el mundo. En muy buena medida, fue la
filantropia empresarial la que impulso el desarrollo de las primeras
iniciativas de proteccidén a trabajadores afectados por accidentes
de trabajo y enfermedades profesionales discapacitantes, al mismo
tiempo que a través de sus obras sociales financiaba las més diversas
iniciativas de caridad publica, que desembocaron en la creacién de
poderosas y referenciales iniciativas, como la Fundacién Telet6n en
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Chile y México, o la Sociedad Benéfica en Ecuador, que hasta la fecha
tienen presencia e implantacién social fuertes. En los Gltimos afos,
con el avance de la agenda de la responsabilidad social corporativa, la
construccion de espacios inclusivos desde el mundo empresarial ha
aumentado considerablemente, al ser uno de los factores de medicién
en diversas certificaciones y modelos de evaluacidon y seguimiento
de politicas corporativas, como la 1s0 26 000, o lo establecido por la
Global Reporting Initiative, compilacidon de principios monitoreables y
auditables por terceras partes para la medicidon del compromiso social
de las grandes empresas mundiales hoy en dia. En el caso de Chile, la
labor filantrépica y social es concebida como la pauta necesaria para
la vinculacion laboral de personas con discapacidad, al ser estas las
que en efecto ofertan sus vacantes, que se socializan por los canales
institucionales o asociativos pertinentes. Ademas, una buena parte
de la responsabilidad social corporativa en el tema de discapacidades
esta efectivamente articulada en torno a la Comisiéon de Discapaci-
dad de la Sociedad de Fomento Fabril (sorora), la principal asocia-
cion patronal del pais. En cuanto a México, las Redes de Vinculaciéon
Laboral, en tanto politica publica, han permitido acercar los espacios
laborales generados desde la iniciativa privada a los usuarios de las
instituciones publicas. El caso ecuatoriano es quizas el mas diferente
de los tres porque, independientemente de la existencia de politicas
empresariales o corporativas de integracidén de personas con disca-
pacidad, estan supeditadas al cumplimiento de la cuota progresiva de
contratacion vigente desde 2012. Esto, sin embargo, no rompe con la
légica de participacion del mercado vista anteriormente, al menos en
el plano del disefio de las politicas y los programas para la atencién
a las personas con discapacidad: en Chile, el mercado efectivamente
absorbe demanda social y articula servicios de diversa indole, aunque
de manera secundaria y como soporte del Estado, mientras que en
México y Ecuador se trata solamente del lugar altimo de integracidn.

Todo lo visto hasta ahora nos lleva a analizar la funcidn de la fami-
lia como pilar del bienestar para las personas con discapacidad, como
centro y unidad a la cual se dirigen todas las intervenciones, de manera
tacita o manifiesta. Los modelos tedricos de Esping-Andersen y Barba
sefialan claramente la tendencia de los regimenes conservadores en
general, y todos los latinoamericanos en particular, a apoyarse en las
familias, aspecto que ademas se confirma con el anilisis hecho en
el apartado anterior. En el ambito de la atencién a la discapacidad
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encontramos un cimulo de tendencias en el disefo de las politicas que
aluden a la familia, bien porque se intenta descargarla de funciones en
el cuidado y la proteccion a esta poblacion, bien porque se la construye
como entidad receptora de las ayudas sociales para su distribucién
entre aquellos que en su seno lo necesitan. Estas orientaciones se
observan en los tres casos estudiados.

En el caso chileno las intervenciones apuntan en la direccién de
desfamiliarizar la proteccién de las personas con discapacidad, a par-
tir de medidas que permitan su plena integracion social a través de la
autonomia y la autoafirmacién en el ejercicio de sus derechos socia-
les. De ahi que las politicas en la materia se hayan incorporado a los
programas componentes de Chile Solidario e integrada la variable de
discapacidad en otros programas compensatorios o de garantia de
derechos, tales como las pensiones no contributivas y otros estimulos
para fomentar la contratacién, la productividad, la capacitacion, el
emprendimiento empresarial y mas. Tanto en la legislacion vigente
(la ley 20.422) como en los programas de gobierno y cuentas publi-
cas del segundo mandato de Bachelet, se insiste mucho en la idea de
intervenir de manera tal que las cargas familiares disminuyan, y sus
esfuerzos puedan direccionarse efectivamente hacia la integraciéon y la
generacion de mas oportunidades de ingresos. Si bien muchos de los
subsidios y transferencias otorgados por condicién de discapacidad
(como el Bono Marzo) parten de la légica familiarista y focalizada de
las transferencias monetarias condicionadas, resulta especial observar
que mas alla de esto las familias no figuren como entidad subsidiaria
de la accidn de las instituciones publicas. Esto, insisto, desde la esfera
de la planeacion politica y programatica.

El caso contrario ocurre en México y Ecuador, donde la familia se
construye tanto desde el régimen de bienestar en general como desde
las politicas sociales para la discapacidad en particular como el centro
de todas las intervenciones. Una primera explicaciéon a lo anterior
tiene que ver con la escasa modificacion de la estructura familiar en
los ultimos afios, que, a diferencia de Chile, sigue siendo un lugar de
integracion y solidaridad predominante. Pero también tiene que ver
con el diseno de las politicas sociales hoy en dia, que apuntalan el
caracter familiarista de estos dos regimenes a través de la difusién de
las transferencias monetarias condicionadas por nucleo familiar como
medidas estelares para el combate a la pobreza y la equiparaciéon de
oportunidades.
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Dos botones de muestra, uno por pais, para confirmar lo anterior.
En México, el peso de los sistemas nacional, estatales y locales para
el Desarrollo Integral de la Familia en la atencién a la discapacidad
es enorme en lo que respecta a rehabilitacion funcional y otro tipo de
ayudas técnicas, con una orientacién programatica en la cual se con-
sidera que la accion de esta instancia no se reduce a la persona, sino a
la modificacion de la estructura familiar, para que todos sus miembros
se aboquen a las tareas de cuidado y contencién; sin contar, ademas,
que en diferentes momentos del proceso de atencion institucional se
requiere la presencia efectiva de familiares para ofrecerles capacita-
cidn o indicaciones terapéuticas a seguir. Asi, esta accion institucional
aumenta la condiciéon de dependencia familiar de las personas con
discapacidad, al extenderla hasta el plano institucional. En el caso
ecuatoriano, la existencia del Bono Joaquin Gallegos Lara para el cui-
dado de personas con discapacidad en situacion de alta dependencia,
las ayudas monetarias ante enfermedades catastroficas, la dotacion
de ayudas técnicas propias de la Misidon Solidaria Manuela Espejo e
incluso la politica de inclusiéon productiva y laboral que promueve la
integracion de parientes de personas con discapacidad en situacion de
alta dependencia como sustitutos para cumplir con la cuota de contra-
taciéon impuesta por la legislacién vigente, apuntalan a la familia como
lugar de proteccion, cuidados y dotacion de recursos econémicos.

Por otro lado, y como se analiz6 en el anterior apartado, observar
la movilizacién de demandas sociales resulta clave para entender el
impulso de nuevas agendas publicas que incorporan demandas mucho
mas amplias y con un fuerte anclaje comunitario o de grupo. El analisis
se centra en este caso en tratar de comprender la clase de asociatividad
y movilizacién que se ha presentado en cada uno de los tres paises
estudiados, y como sus demandas se han visto reflejadas en la estruc-
tura actual de las politicas para la atencion a la discapacidad.

Recuérdese que, segin la reconstruccion tedrica realizada en el
capitulo 2, se identifican cuatro tipos diferentes de coaliciones en
torno a la discapacidad en el mundo. Una de corte paternalista que se
moviliza en torno a la filantropia y la caridad puablica; una igualmente
paternalista, pero que basa su funcionamiento en torno a la atenciéon
asistencial y terapéutica desde las instituciones publicas (Giraud,
2009); un movimiento asociativo fuerte surgido desde la discapaci-
dad misma y no de manera externa a esta, que se moviliza en torno al
reconocimiento y la inclusion social (Planella Ribera, 2006; Giraud,
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2009), y una tltima coalicién mas cercana a la idea de accién politica
directay contenciosa, que impulsa la agenda de la autonomia y la vida
independiente (Barnatt y Scotch 2009; Barnatt, 2012). Evidentemente,
no se trata de una tipologia cerrada, y las conclusiones a las que se
llega en esta parte del analisis evidentemente son solo un elemento de
sintesis de la movilizacién mainstream y su incorporacion en el cuerpo
de intervenciones ejercidas desde los regimenes de bienestar estudia-
dos, y no de generalizacion. Dicho de otra forma, lo que interesa saber
es cudl coalicion ha sido méas escuchada y por qué.

Lo primero a destacar es la forma en que los Estados se articulan
con estas coaliciones, aspecto que viene establecido la mayoria de
las veces desde la legislacion y la planeacion de la politica social de
cada pais. Ya se analizaba como, por ejemplo, en Chile el fomento de
las alianzas publico-privadas para la atencién a las personas con dis-
capacidad no es mas que una materializacién del tipo de vinculo que
en general prevalece entre la sociedad chilena y su Estado, atravesada
fuertemente por una orientacion liberal pro-mercado. Revisar la histo-
ria de las diferentes legislaciones en el tema de discapacidad implica
reconocer la funcién que asociaciones de padres, profesionales y per-
sonas con discapacidad han tenido en el modelado juridico vigente, sin
contar ademas con los multiples procesos de socializacidén y consulta
de la politica que los ultimos gobiernos han emprendido con estos
grupos. Desde la retdrica de las reformas en el tema, es facil identi-
ficar codmo las principales demandas de la sociedad civil organizada
de y para las personas con discapacidad en Chile han sido retomadas,
principalmente su constitucién como entidades receptoras de apoyos
para la promocién y la ejecucion de una agenda propia, encuadrada,
por supuesto, en los objetivos generales del régimen de bienestar, pero
a partir de principios de operacién mas bien particulares. En la l6gica
de Planella Ribera, la funcién de estas organizaciones es subsidiaria,
en la medida en que reciben recursos para ampliar el alcance de sus
intervenciones a la manera de una concesion del Estado, por lo cual es
también activa. La ayuda, pues, es movilizada en forma de programas
de atenciodn, cursos formativos, bolsas de trabajo, actividades depor-
tivas, culturales y recreativas, etc. Se trata de una movilizacioén activa
y permanente, que busca incidir en el Estado a través del disefio de la
agenda publica, pero al mismo tiempo obteniendo de este los recursos
necesarios para garantizar el cumplimiento de una agenda propia.
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En cuanto a México, lo primero que resalta es la funcion residual y
estrictamente consultiva que cumplen estas coaliciones. Salvo por las
diferentes formas que ha tomado en los dltimos anos el comité con-
sultivo de representantes de la sociedad civil organizada del conabis,
no se tiene conocimiento de coaliciones que hayan tenido un impacto
decisivo en el disefio de las politicas sociales en el pais. Nominalmente,
se habla de foros consultivos y otros mecanismos de planeacion par-
ticipativa; sin embargo, el grado de separacion aparente que existe
entre el Estado y un sector de la sociedad civil organizada en torno a
la discapacidad es grande. La muestra de ello se dio en la presentacion,
defensa y critica del informe inicial de avances en la implementacioén
de la Convencion por parte del Estado mexicano ante el Comité de los
Derechos de las Personas con Discapacidad de la onu. En este, tanto
el Comité como las organizaciones de y para la discapacidad agluti-
nadas en la Coalicién México por los Derechos de las Personas con
Discapacidad (coamEx), a través de su informe alternativo, hicieron
notar tanto la falta de articulacion de las instituciones de los diferentes
niveles de la administracion publica con las organizaciones mas alla
del plano consultivo, como la propension desde el Estado a promo-
ver agendas asociativas que refuerzan el caracter paternalista de sus
intervenciones, tales como la de la Fundacién Teleton, o iniciativas que
refuerzan el caracter residual y asistencialista de las politicas sociales
en el pais, como ha sido el caso de las leyes particulares por condicidon
de discapacidad (de las cuales ya ha sido aprobada una, para personas
con la condicion del espectro autista, en mayo de 2015) o la declaracion
interpretativa que durante muchos afios México interpuso al articulo
12 de la Convencion.

En Ecuador nos encontramos una organizacion de las personas con
discapacidad fuerte, quizas como resultado de la ausencia sistematica
del Estado y el mercado como fuentes de derechos o proveedores de
servicios. La actividad de las coaliciones hoy en dia aglutinadas en
las Federaciones Nacionales De y Para la Discapacidad en Ecuador
fue aumentando conforme las presiones en el ambito de la dotacién
de proteccion, cobertura y cuidado a las personas con discapacidad
se hicieron mas apremiantes, ante el sistematico empobrecimiento
de la poblacion en el periodo comprendido entre 1982 y 2006. Cada
una de estas federaciones intervino otorgando, en la medida de sus
posibilidades y con el apoyo de diferentes iniciativas de cooperacion
internacional (como usaip del gobierno de Estados Unidos, la Agen-
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cia Espafnola de Cooperacion Internacional para el Desarrollo, del
gobierno de Espafa, o la Fundaciéon onck, también espanola, entre
otras), servicios tales como capacitacion, orientacién y vinculacién
laboral, dotacién de ayudas técnicas, vinculacion con instituciones
publicas para la rehabilitacion y la adaptacién de protesis, sensibiliza-
cion social y empresarial, escolarizacion, entre muchos otros aspectos.
La accion de las federaciones se convirtié en un pilar de apoyo fuerte
para las personas con discapacidad y sus familias, lo cual se puede
entender a partir de la falla del Estado y del mercado como protectores
de esta unidad social basica. Con las reformas legales de 1992 y 2001,
las federaciones fueron incorporadas en un 6rgano consultivo y coor-
dinador de la politica social en materia de discapacidad permanente,
el conapis, que a partir de la ley de 2010 adquiere un lugar atiin mas
preponderante, bajo la légica de planeacion participativa que supone
la llamada Revolucién Ciudadana.

Lo que es posible apreciar en estos tres casos, aunque quizas con
mayor preeminencia en el mexicano, es la tension entre una moviliza-
cidn y organizacion “para” las personas con discapacidad y otra “de”
las personas con discapacidad. La primera se articula en funcién de
un discurso paternalista y de proteccion a las personas en tanto “vul-
nerables”, y pugna por una atencién que no rompa con las légicas de
dependencia de ellas hacia sus familias o las instituciones en las cuales
reciben atencidn, casi siempre con un punto de vista rehabilitatorio,
terapéutico y escolar. Esta clase de organizaciones y discursos existen
en los tres paises, pues, como antes se sefialaba, fundaciones como
Teleton en Chile y México, la Benéfica o la Sociedad Ecuatoriana pro
Rehabilitacion de los Lisiados (serL) en Ecuador los hacen propios y,
através de importantes mecanismos de movilizacion (que pasan casi
siempre por los medios de comunicacién masivos), obtienen recursos
y legitiman una forma de construir y vivir la discapacidad. En contra-
posicidn, coaliciones “de” personas con discapacidad aglutinan a estas
directamente vy, a través del enfoque de necesidades basicas insatis-
fechas, movilizan un conjunto de demandas sociales que si pasan por
la necesaria proteccion a los sectores mas pobres o vulnerables, pero
bajo la logica de los derechos sociales, la autonomia y la vida inde-
pendiente. Este es un trabajo de base que tiene trascendencia mayor,
pues permite anclar las necesidades de la poblacién con discapaci-
dad no solo en el nicleo familiar, sino en la comunidad y la sociedad
en su conjunto. La agenda no es emancipadora (en la légica de lo
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expuesto en su momento por Oliver y Barnes), ni supone una acciéon
politica contenciosa que critique abiertamente cierto estado de cosas
en la sociedad, la politica o la economia actuales (de acuerdo con lo
estudiado por Barnatt). Estas coaliciones, fuertes en Chile y Ecuador
y secundarias en el discurso mainstream mexicano, estin pugnando
por la afirmacién del Estado como fuente de derechos para la movi-
lizacién de recursos que permitan establecer las condiciones para el
reconocimiento de las personas con discapacidad como ciudadanos
con plenos derechos y libertades, a partir del principio de inclusién, y
al mismo tiempo por una organizacion y movilizaciéon de la demanda
social desde la base (las personas con discapacidad mismas), para
construirlas como receptoras y al mismo tiempo promotoras activas
de esta agenda.

Esto tultimo impacta directamente tanto en la construcciéon social
de la discapacidad como problema y objeto de intervenciones (o riesgo
social, en la tonica del analisis de Esping-Andersen), como en la clase
de orientaciones sociopoliticas que atraviesan por completo el disefio
y el funcionamiento de las politicas, los programas y las instituciones
para su atenciéon. Finalmente, una organizacién y una movilizacién
social como las descritas en el parrafo anterior acaban por difundir
cierta idea de la discapacidad bajo los principios de autonomia, vida
independiente, derechos, etc. Pero, como se apreciaba, el grado de per-
meabilidad que el Estado y el disefio estructural de los regimenes de
bienestar tienen a esta clase de discursos es bastante diferente segiin
el caso que se vea. Esto se puede observar de manera muy directa en
los planteamientos juridicos y programaticos vigentes.

Laley 20.422 chilena establece en su articulo 5° el concepto opera-
tivo de discapacidad a partir del cual obraran todas sus intervenciones:

Persona con discapacidad es aquella que teniendo una o méas deficiencias
fisicas, mentales, sea por causa psiquica o intelectual, o sensoriales, de carac-
ter temporal o permanente, al interactuar con diversas barreras presentes
en el entorno, ve impedida o restringida participacién plena y efectiva en la
sociedad, en igualdad de condiciones con las demés (Biblioteca del Congreso,
2010:861-862).

De la anterior cita se rescatan dos elementos fundamentales: la inte-
raccion de las condiciones funcionales de la persona con el entorno,
y la participacion social plena. Si bien en esta construccion no se deja
de reconocer que la discapacidad es una condicion anclada en la fun-
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cionalidad del cuerpo, lo que se sefiala como principal condicién dis-
capacitante prevalece en el exterior, en el medio social, atravesado por
diversas barreras que impiden a estas personas su participacion igua-
litaria en las actividades normativas de su entorno, las que se definen
en el articulo 62 de esta misma ley: la sociedad, la economia, la politica
y la cultura, principalmente (Biblioteca del Congreso, 2010:862). Estos
principios se encuentran fuertemente vinculados con los vigentes en
la Clasificacién Internacional del Funcionamiento (cir) de la oms, que
construyen las deficiencias funcionales de las personas como un con-
junto de condiciones que, al entrar en contacto con el medio y sus
barreras, se convierten efectivamente en una discapacidad, y también
en el concepto de discapacidad planteado desde la misma Convencion.

La redaccion de la legislacion vigente en México (la Ley General
para la Inclusion de las Personas con Discapacidad de 2011) no difiere
ni en forma ni en fondo de la que presenta la ley 20.422, y que al final
se establece en armonia con la Convencién y el enfoque integral de
discapacidad promovido desde la oms. Sin embargo, al observar mas
detenidamente los programas derivados de este sencillo lineamiento
juridico es facil advertir que prevalece una aproximacion asistencia-
lista, paternalista y familiarista hacia las personas con discapacidad
y sus familias, al construir las primeras en funcién del enfoque de
deficiencias y limitaciones. Un botdn de muestra se encuentra en el
marco juridico anterior al vigente hoy en dia, la Ley General de Per-
sonas con Discapacidad de 2005, que, al definir a las personas con
discapacidad, senala:

Toda persona que presenta una deficiencia fisica, mental o sensorial, ya sea
de naturaleza permanente o temporal, que limita la capacidad de ejercer una
0 mas actividades en la vida diaria, que puede ser causada o agravada por el
entorno econdmico o social (Camara de Diputados, 2008:2).

Este concepto es anterior a la promulgacion de la Convencién, mas
posterior a la entrada en vigor de la cir como principal herramienta
diagnoéstica y para el tratamiento de las personas con discapacidad,
lo cual, ademas, habla de la lenta capacidad de reaccioén del sistema
politico mexicano ante los cambios en el ordenamiento internacional
que lo vinculan. Por otro lado, si bien este principio no es el vigente
en el marco juridico general, si es el que se aproxima més a la forma
en que se construye la variable de discapacidad en la politica social
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del pais, al observar como el enfoque de deficiencias y limitaciones
sigue siendo el predominante en la medicion (los Gltimos censos de
poblacién y vivienda se han levantado con el enfoque de limitaciones
en la actividad méas que el de funcionalidad) y, sobre todo, al obser-
var que las politicas se articulan en torno a la intervencién no en un
espacio mucho mas amplio, como lo es el social (salvo que en esta
materia se considere el lanzamiento de una estrategia comunicacional
que promueva la cultura de la discapacidad, como se establece en el
altimo pND), sino en la persona misma, su funcionalidad y el contexto
familiar, pues se considera que la atencion integral implica involucrar
a la familia en todos los procesos de atencién, integracién o desarrollo
a cuales que la persona con discapacidad acuda a través de las institu-
ciones. Esto se puede observar directamente en documentos como el
Programa Nacional para el Desarrollo e Inclusion de las Personas con
Discapacidad 2014-2018, donde las principales acciones desde la esfera
de la administracién publica para la promocion de los derechos de
las personas con discapacidad se encuentran concentradas en el area
de rehabilitaciéon y atencion médica, tanto por nimero de programas
como por peso presupuestal, pero al mismo tiempo por su repetida
insistencia en que la intervencidn es para promover el desarrollo de
“las personas con discapacidad y sus familias”, expresiéon encontrada
doce veces a lo largo de dicho texto para sefialar que procesos tales
como la rehabilitacion, la vivienda adaptada, el cuidado o la educacion
son procesos que requieren solidaridad y movilizacion familiar para
la obtencion de recursos, la atencion o el seguimiento.

En el caso ecuatoriano, la construccion de la discapacidad como
riesgo y de las personas con discapacidad como poblacioén de atencion
prioritaria ha seguido un patrén digno de tener en cuenta, pues estas
definiciones estan ancladas en la personalizacién o la focalizacién
basada en el enfoque de limitaciones propio del panorama pre Conven-
cion, pero desde el cual se impulsan politicas de corte expansivo que
lo mismo pasan por las transferencias de ayudas técnicas y monetarias
como por la equiparacion de oportunidades y la inclusion econémica y
productiva en términos mucho mas amplios. Una revision del articulo
62 de la Ley Organica de Discapacidades de 2012 permite apreciarlo:

Para los efectos de esta Ley, se considera persona con discapacidad a toda
aquella que, como consecuencia de una o de mas deficiencias fisicas, menta-
les, intelectuales o sensoriales, con independencia de la causa que la hubiera
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originado, ve restringida permanentemente su capacidad bioldgica, sicologica
y asociativa para ejercer una o mas actividades esenciales en la vida diaria, en
la proporcién que establezca el reglamento (Registro Oficial, 2012:8).

El articulo 72 de esta misma ley ahonda en esta conceptualizacion,
al establecer que se entiende por “persona con deficiencia o condiciéon
discapacitante”:

Toda aquella (persona) que presente disminucioén o supresion temporal de
alguna de sus capacidades fisicas, sensoriales o intelectuales manifestindose
en ausencias, anomalias, defectos, pérdidas o dificultades para percibir, des-
plazarse, oir y/o ver, comunicarse o integrarse a las actividades esenciales de
la vida diaria limitando el desempefio de sus capacidades, y en consecuencia,
el goce y ejercicio pleno de sus derechos (Registro Oficial, 2012:8).

Sibien se habla del contacto de estas deficiencias o limitaciones con el
entorno, en la forma de incapacidad de realizar “actividades esenciales
en la vida diaria”, no se habla de las barreras externas que suponen
la sociedad, la economia o la cultura mismas, como si se hace en tex-
tos armonicos con la Convencidn, como las leyes chilena y mexicana
vigentes. El enfoque de limitaciones, como se puede ver, prevalece.
Esto, sin embargo, no debe conducir automaticamente a pensar
que las intervenciones planteadas por el ordenamiento programatico
vigente en el Ecuador en materia de discapacidad apunten tinica o pre-
dominantemente a aspectos mas bien focalizados, familiaristas o poco
progresivos, como la rehabilitacion, la atencidn sanitaria asistencial o
las transferencias. Todas estas existen y tienen ademas manifestacio-
nes concretas que en otros paises de la region no hay, tanto en grado de
institucionalidad (a través de conapis y SETEDIS) como de operacionali-
zacion (la Mision Solidaria Manuela Espejo o el Bono Joaquin Gallegos
Lara); sin embargo, estan articuladas bajo la l6gica de la equiparaciéon
de oportunidades para el alcance de mejores niveles de calidad de vida
que apunten hacia una inclusiéon econdémica y productiva mucho mas
amplia a través del pleno empleo (dependiente o independiente, da lo
mismo). La familia si que es un espacio de intervencion desde la esfera
de las politicas, y las muestras mas claras de ello son la existencia del
Bono Joaquin Gallegos Lara para el subsidio del cuidado familiar y
de la figura de los “sustitutos” para cumplir con las cuotas de contra-
tacién de personas con discapacidad, pero estas intervenciones no
crean relaciones de dependencia, sino mas bien buscan descargar a
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sus miembros de las labores del cuidado (o protegerlos ante situacio-
nes de escasez de recursos econémicos) y promover su participacion
especialmente protegida en el mercado laboral. Objetivos similares a
los de las politicas mexicanas, probablemente, pero con una forma de
materializarlos profundamente diferente.

Lo que queda al final de todo este anélisis es la reconstruccion del
paradigma vigente en cuanto al disefio de las politicas sociales para la
discapacidad en estos tres paises. La “fotografia de familia” presenta
los rasgos que ya se presentaron en paginas anteriores y que se pueden
sintetizar de manera muy concreta en la tabla 11.

TaBLA 11
Paradigmas de politicas sociales para las personas con discapacidad
y sus elementos vigentes en Chile, México y Ecuador

Paradigma

Sociopalitice

Racionalitacion

Racionalizacion

Construccidn de la Discapacidad como
Riesgo Social

Externa/Social
La discapacidad es producto de la falia
de oportunidades vy equidad,
prevalecientss en | sociedad, la
cultura, la economia, etc

Interna/Personal/Familiar
Aungue |a ley vigente ublca sus efectos
en el contexto social, en la

Interna/Personal
La discapacidad s& construye como un
problema eminentemeante de

ion se le Ve COMD un
problema de Emitaciones que afectan
a2 la persona y sus familias,

o disminucion de
o que deriva en
para la #

capacidades,

sacial,

Participacién del Estado

Central

Cantral

Central

Participacidn del Mercado

Marginal en dotacién de derechaos,
subsidiario en prestacian de servicios

Marginal

Marginal

Participacion de la Familia

Marginal

Subsidiaria de la accion del Estado

Subsidwric de la accion del Estado y
las fallas del Mercado

Tipo de Coalickones de PCD y
Participacidn

Coalicianes y movimientos de PCO,
subsidiarias activas del Estado coma

Tensidn entre movimientos pore POD

Coaliciones y movimientos de PCO,
activas del Estado coma

que

receptoras ¥ promotoras de la
atencidn

mowilizan atencion ¥ r ¥
focalizada, y coaliciones de PCO, atencidn
criticas de o anterior

dela

Asistencialisme residual centrada en
rehabilitacidn y cobertura médica
basica

Asistencialisma focalizads en
convivencia con politicas de inclusion
social y ecandmica

Orfentachin Politica y Programitica Atencidn transversal con enfogue de

derechos sociales

Fuente: Elaboracion propia a partir del modelo teérico de Oliver y Barnes, 1998.

Es notorio como la incorporacion de la discapacidad al catalogo de
riesgos propio de la problematica social de cada uno de estos paises
apunta en direcciones distintas, aun cuando los casos de México y
Ecuador supongan cierta convergencia paradigmatica. En términos de
disefio juridico y programatico, la proximidad entre estos dos paises
es grande, pero es a la hora de su ejecucidon cuando se observan las
diferencias mas significativas, y esto puede deberse al grado de parti-
cipacién que las coaliciones organizadas de personas con discapacidad
han movilizado para la introduccién de sus demandas, y al influjo que
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el Estado imprime en el posicionamiento de la agenda de discapaci-
dades, aspectos en los que Ecuador es puntero desde 2007 a la fecha.

El caso chileno resulta interesante de observar, pues hay diferen-
cias de fondo entre el régimen de bienestar general y las politicas
sociales para la discapacidad. Se trata de un caso en el cual el curso
de estas dltimas va en un camino diferente al del resto de las politi-
cas sociales, con su marcada tendencia hacia el mercado. No es que
su importancia desaparezca, sino que es resignificada a la luz de las
exigencias internacionales que la Convencién impuso en el sistema
de proteccion social chileno, y pasa a convertirse nominalmente en
una entidad prestadora complementaria de servicios para el desa-
rrollo de esta poblacion. ¢Lo anterior supone una ruptura con el path
dependency observado histéricamente? Si, pero no solo en Chile. Las
transformaciones politicas post-Convencién han alcanzado a los tres
paises, sin duda, pero ha sido en el pais del Cono Sur en donde se han
incorporado con una transversalidad notable, mas profunda incluso
que los derechos sociales basicos, fuertemente mercantilizados.

Todos estos procesos de visibilizacion y sensibilizacién general
han orientado el modelado de los grandes objetivos del desarrollo, a
los cuales ya no son ajenas las necesidades de la poblacion con dis-
capacidad. Sin embargo, no se ha seguido el mismo patrén en todos
lados. El andlisis arroja un panorama bastante diferente entre cada uno
de los paises estudiados, una construccién de la discapacidad como
problema social muy diferente, y por tanto unos objetivos sociales (a la
manera de modelos generales para la organizacion social de los afanes
colectivos) que apuntan en una direccidon similar (la integracion de las
discapacidades, la igualdad y equiparacién de oportunidades), pero
con vehiculos distintos. No hay, por tanto, una “foto de familia” como
tal. Lo que tenemos son fichas técnicas que dan cuenta de algunos
espacios de convergencia paradigmatica en este nivel méas estructural,
pero que no se han convertido en una agenda publica transversal ni
en la region ni en los paises de la muestra. Y si lo que se teje en este
nivel de relaciones sociales mas amplias y complejas ya tiene visos de
debilidad estructural, podemos ir imaginando la clase de relaciones
sociales que esto supone en un nivel institucional, y de experiencias
y testimonios entre los actores sociales a quienes va dirigida efecti-
vamente toda esta accion.

La evolucion en planos paralelos a la cual se hizo constante refe-
rencia a lo largo de las tultimas paginas llega a su fin en los ultimos

[234]



afios, con la transversalizacion sui generis que los regimenes de bien-
estar chileno, mexicano y ecuatoriano han hecho de la agenda de
discapacidades. La convergencia es total, pero otra vez es su instru-
mentacion la que genera las méas fuertes diferencias entre cada pafs.
Hasta ahora, han sido vistas desde un punto de vista estrictamente
juridico, normativo y programatico, pero: {qué pasa cuando todo se
convierte en practicas efectivas de integracion social de las personas
con discapacidad, cuando las estructuras entran en contacto con su
poblacion objetivo?
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4
LLAS PLATAFORMAS INSTITUCIONALES

a integracion al mercado laboral por medio del trabajo digno,

bien remunerado y socialmente reconocido ha sido una cons-

tante busqueda del ser humano por obtener los recursos por
medio de los cuales garantiza su subsistencia y su bienestar. Su valor
como herramienta de integracion y cohesion social en el mundo
moderno lo ha venido a convertir, ademas, en la principal estrategia por
medio de la cual se otorga proteccion social. Cobra especial importancia
en el marco de los regimenes de bienestar, ampliamente discutidos y
analizados hasta aqui, de ahi que la basqueda de un trabajo se convierta
en una necesidad para la proteccion de la persona y su nticleo familiar, la
obtencion de reconocimiento ciudadano y de derechos como miembro
de la sociedad. No es, pues, una bisqueda menor.

Las naciones contemporaneas, en su busqueda tanto de bienes-
tar para la poblacién como de crecimiento y desarrollo econémico,
han implementado diferentes herramientas para la promocion del
empleo, sobre todo después de coyunturas criticas o ante el empo-
brecimiento poblacional. Sistemas de seguridad social, prestaciones,
subsidios, acceso a los sistemas educativo o sanitario, son solo algunos
de los aspectos incluidos en el catidlogo de protecciones ligadas a la
condicion laboral de las personas. Sin embargo, en un contexto como
el de Latinoamérica, donde la pobreza se yergue como una realidad
para millones de personas, las condiciones para un acceso igualitario
al mercado laboral se hacen precarias, y ello acaba por tener conse-
cuencias aun mayores para aquellas personas que, por condiciones
ligadas a su origen étnico, adscripcion territorial, identidad de género
o condicién de discapacidad, se encuentran ain mas excluidas de las
l6gicas normales de proteccion social. Por ello se han instrumentado
politicas, programas e instituciones que de una manera u otra fomen-
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tan el empleo para estos sectores de la poblacion, como una estrategia
de equiparacion de oportunidades.

Como se puede apreciar, es un campo muy complejo, mas cuando
se centra la mirada en la situacién laboral imperante para las perso-
nas con discapacidad en la region y los tres paises analizados en este
trabajo, Chile, México y Ecuador. En los dos capitulos anteriores se
observd que la proteccidn social a esta poblacion habia sido, hasta
antes de la aprobacién y entrada en vigor de la Convencién de los
Derechos de las Personas con Discapacidad, asistematica y desestruc-
turada, residual y anclada en practicas asistenciales, y que lejos de
generar derechos y oportunidades profundizaban las condiciones de
pobreza, vulnerabilidad, exclusiéon y dependencia de las personas. El
hecho de que la proteccion social latinoamericana en general y de
estos tres paises en particular se haya construido alrededor de laidea
del male bread-winner y los grandes grupos corporativos afines a un
régimen politico, o necesarios para el crecimiento econémico, hizo
que dejara por fuera a millones de otras personas que ni siquiera acce-
dian a un trabajo formal. La Convencion, ya se vio, supuso un influjo
de innovaciones politicas en materia de atenciéon y promocion de los
derechos de las personas con discapacidad, y por primera vez en la
historia podemos observar la apariciéon de diversos programas, ahora
si sistematicos, para su integracioén sociolaboral.

¢Por qué “integracion sociolaboral”? Porque, como se discuti6 en
el capitulo 2, el trabajo es la forma dltima de integracién en las socie-
dades modernas, pero, para aquellos como las personas con discapa-
cidad, que han pasado la mayor parte de sus vidas excluidos de otras
logicas de integracion que no sean la familia o la comunidad de refe-
rencia, el trabajo adquiere un valor simbdlico mucho mas importante,
pues significa acceder a un espacio por medio del cual se rompe con las
logicas de dependencia familiar que anteriormente se reforzaban con
la falta de empleo en particular y de oportunidades en general. Ade-
mas, garantizar a las personas con discapacidad el acceso al trabajo,
con todas las protecciones que implica, supone integrarlas a la légica
de proteccion social difundida como normativa en estos paises desde
su consolidacion con las politicas de industrializacion y hasta la fecha.

Las politicas, los programas y las instituciones de integracioén
sociolaboral sefialados, relativamente nuevos en el panorama de los
sistemas de proteccidn social latinoamericanos y en las politicas socia-
les para las personas con discapacidad, tienen caracteristicas que los
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hacen singulares, pues parten del reconocimiento de que sobre esta
poblacién se acumulan anos de exclusién y de necesidades basicas
insatisfechas. Por ello las instituciones y los programas derivados de, o
vinculados ala construccion de los regimenes de bienestar nacionales
descrita en capitulos anteriores apuntan a vehicular las necesidades
de empleo de esta poblacion, allanar los terrenos para su integracion,
hacerla efectivamente, y dar seguimiento y soporte permanente para
que sea un proceso integro que genere ingresos, derechos, autonomia,
vida independiente y, en general, una mejor calidad de vida.

4.1. LAS INSTITUCIONES COMO ENTORNO DE ESTUDIO

Las instituciones se encuentran en un punto intermedio del entramado
social, fungen como la bisagra que articula la estructuracion vigente de
los regimenes de bienestar y sus grandes objetivos sociales de integra-
cidén y cambio social, con los espacios de la vida cotidiana en los que se
fragua la interaccién y que son eminentemente poblados por aquellos
que, hasta aqui, se han construido como centro analitico preponde-
rante: las personas con discapacidad en su vida cotidiana. Se trata de
un nivel de andlisis integrado por dos caracteristicas definitorias de las
instituciones: la generalizacidon y normatizacién de pautas de accién
regulares y replicables, y la dotacion de espacios para la accion, que
no estan aislados y de los cuales surgen y se nutren los componentes
de la vida en el espacio comunitario microsocial. Propuesta de ana-
lisis que supone el estudio de las experiencias y la cultura, sostenes
de las instituciones desde sus adentros, con el objetivo de develar los
procesos de organizacion social subyacentes. El analisis comienza con
“los problemas de las vidas de las personas” susceptibles de ser aten-
didos por una institucion, sus actividades cotidianas y como ambas
estan “permeadas, organizadas por y contribuyendo a las relaciones
sociales coordinadas” y generalizadas que suponen las instituciones
en su actuacion, en tanto entidades que trascienden a la experiencia
subjetiva directa y la conectan a esta, con un panorama mucho mas
amplio de fendémenos (Smith, 2002:18). Asi pues, el interés se cen-
tra en aprender a ubicar las formas que permiten a las instituciones
generalizar y objetivar sus metas, intervenciones y alcances “en tanto
formas que conciertan las actividades de los actores” en la medida en
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que generan “conocimiento, informacion, hechos, reglas generales y
administrativas, etcétera” (Smith, 2002:22). O lo que es lo mismo: for-
mas de actuar ante determinada situacién o problema.

Desde este punto de vista, la instituciéon supone una textualidad
manifiesta que se presenta como un modelo de formas generalizadas
que sirven de pauta para organizar la accidon social hacia un rumbo
establecido, el cual se manifiesta por medio de protocolos, formas rela-
cionales normatizadas, documentos, rutinas, discursos y, sobre todo,
objetivos. De tal manera, cuando todo esto opera en el campo de las
interacciones, el cruce entre instituciones y vida cotidiana (los llama-
dos “intercambios procesuales”, Smith, 2002:40) permite comprender la
narrativa local y entender como se configuran los cuadros interactivos
en este nivel, asi como la vehiculacién y el cumplimiento de los obje-
tivos planteados por las intervenciones institucionales, a través de una
lectura “reflexiva, que procure analizar cOmo se estructura y organiza
el fendbmeno de estudio atravesado por las relaciones normatizadas”
desde el campo de la instituciéon (Meira Véras, 2011:59-60).

El acercamiento practico que implica para la investigacion lleva al
analista a situarse en el contexto en el cual las instituciones suponen
una pauta interactiva importante entre las muchas que pueden existir
en determinado medio. Asi, se descubre no solo una estructura que
funciona y opera en el campo, sino también sus valores, creencias,
simbolos y significados. Toda una cultura que la legitima, le da sentido
y vida. Implica, para la realizacion de este trabajo, situarse adentro de
las instituciones que promueven la integracion activa de las personas
con discapacidad al trabajo. Tres son las fuentes de informacion empi-
rica que permitieron llevar a cabo el anilisis. La primera de ellas es la
revision de la documentacion oficial que sostiene la labor cotidiana de
las instituciones (normatividad, operatividad) y todo documento que
sirva para reconstruir a la institucién como entorno resultante de la
estructura del régimen de bienestar que la trasciende. La importancia
de los documentos en tanto textos reside en el hecho de que “intro-
ducen un componente estandarizado en cada escenario en el que el
texto es revisado o visto” (Smith, 2002:45). Como primera evidencia
empirica a revisar, los documentos permiten tener un punto de partida
para la incorporacién de nuevas perspectivas en torno al problema
estudiado (en este caso, la integracion sociolaboral de personas con
discapacidad), porque es posible ver “como son usados para crear un
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vinculo crucial entre la vida cotidiana de los actores y las relaciones
sociales que (los textos) coordinan” (Smith, 2002:45).

La segunda fuente de informacién son las observaciones etno-
graficas no participantes, consideradas como un método no intrusivo
o de investigacién no reactiva que permite acceder a un espacio de
informacion general sobre los contextos de estudio (Taylor y Bogdan,
1996:146). El objetivo es “localizar el sitio de las experiencias de las
personas en las relaciones sociales del régimen institucional”, para
asi crear un mapa en el cual se reflejen las relaciones en las que “las
acciones y experiencias de las personas son situadas y por las cuales
son incluso creadas” (Smith, 2002:40). Lo anterior implica un proceso
de observacion de campo centrado en los procesos institucionales de
atencion, como la materializacién méas concreta de lo establecido por
la normatividad vigente, los planes y los programas de intervencion.
Esta operacion da materialidad a las acciones y valores promovidos
desde el discurso textual de la institucion.

Por ultimo, esta la entrevista con actores claves de la institucion.
Se escogen con laidea de que brindan un punto relativamente comin
desde el cual acceder a un problema en especifico a través de su expe-
riencia institucional concreta (Smith, 2002:23-24). No son, en palabras
de Smith, una muestra poblacional representativa, sino, antes bien, la
muestra de un proceso institucional especifico, por lo que el niimero
no debe importar, siempre y cuando se cumpla con el supuesto de que
representan la misma perspectiva de participacién institucional o una
misma “significacion” del problema institucional de interés (Smith,
2002:26).

Lo que se presenta a continuacion son algunas reflexiones en torno
a este complejo campo, producto de un proceso de indagacién empi-
rica que implicé la realizacién de todas estas operaciones en veintidos
instituciones operadoras de programas para la integracioén sociola-
boral de personas con discapacidad en Chile, México y Ecuador, de
cada uno de los tres pilares extrafamiliares del bienestar contempo-
raneo: el Estado a través del sector publico (diez instituciones, de las
cuales cinco fueron chilenas, tres mexicanas y una ecuatoriana, tanto
de nivel nacional como de gobiernos locales), el mercado a través
de la iniciativa privada (cuatro empresas chilenas y una mexicana),
y las fundaciones y asociaciones del tercer sector y la sociedad civil
organizada en torno a las personas con discapacidad (tres chilenas,
una mexicanay dos ecuatorianas), con el objetivo de resaltar su labor

[241]



como articuladoras de los objetivos planteados en los ordenamientos
juridicos, normativos y programaticos vigentes con las necesidades
econdmicas, laborales, sociales y culturales de las personas con dis-
capacidad. La reconstruccion de las relaciones sociales instituciona-
les pasa por analizar en primer lugar su ordenamiento programatico
basico, los modelos de atencién predominantes y las trayectorias de
integracion ofrecidas a sus usuarios, asi como la relacién que guar-
dan con el entorno sociopolitico de soporte (los regimenes de bien-
estar) y la estructura social y econdémica externa (la sociedad y la
cultura en general, el mercado laboral en particular). Determinado
este panorama, se procede a presentar la actuacién institucional a
partir de su rutina y su vida cotidiana, con el objetivo de dar cuenta
de los momentos y espacios en que la institucion interactda con las
personas con discapacidad usuarias y otras esferas y actores socia-
les externos, todo a partir de informacién obtenida de primera mano
a través de observaciones etnograficas no participantes. Por ultimo,
se analizan los alcances institucionales, tanto en cada pais como de
forma integrada, en la medida de su relacién con el cambio social y
la generacion de plataformas estables y sistematicas de integracion,
capaces de absorber la demanda social de trabajo de las personas con
discapacidad.

4.2. LOS MODELOS DE ATENCION

A lo largo de las siguientes paginas se presentan de manera descrip-
tiva las diferentes instituciones y programas de cada uno de los paises
estudiados. No se presentan los 22 estudiados originalmente, sino una
muestra significativa de referentes institucionales en cada uno de los
paises o sectores, identificados por los mismos agentes en el campo
como “relevantes” o “modélicos”, que hayan servido de ejemplo en
el pasado para el lanzamiento de nuevas iniciativas, o bien que sean
entidades coordinadoras sectoriales o intersectoriales. El orden expo-
sitivo cambia en esta parte del analisis, agrupando las instituciones
segun su pertenencia a alguno de las esferas del bienestar ampliamente
estudiadas en los capitulos anteriores: instituciones estatales de los
diferentes niveles de la administracién publica y de gobierno, inicia-
tivas privadas, y entidades del tercer sector en general. De manera
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interna en cada apartado se presentan todas estas de acuerdo con el
pais que representan, en el orden expositivo ya empleado antes (Chile,
México y Ecuador).

4.2.1. Instituciones ptiblicas
4.2.1.1. Red INcrLuys, Chile

La Red por la Inclusiéon Laboral o Red INCLUYE es un organismo de coor-
dinacién intersectorial que vincula a numerosas instituciones publicas
y del ambito privado y social para la generacién de espacios laborales
para las personas con discapacidad. No se trata en esencia de un orga-
nismo del Estado, pero incorpora en su junta directiva a senapis y al
Instituto Nacional de Rehabilitacion “Doctor Pedro Aguirre Cerda”
(1Nr-PAC), del Ministerio de Salud, junto con Fundacién Coanil y Fun-
dacion Rostros Nuevos, entidades de la sociedad civil organizada refe-
renciales en la formacién y la atencidn a personas con discapacidad
intelectual y sindrome de Down. Son méas de 6o entidades las afiliadas
alaRed, la cual se articula alrededor de cuatro ejes: educacion, trabajo,
salud y apoyo social (Red INCLUYE, 2014).

Desde el ano 2013 INCLUYE opera en la Regién Metropolitana de
Santiago, como una forma de socializacion de espacios de trabajo
para personas con discapacidad afiliadas a, o usuarias de, las mul-
tiples instituciones, los programas y los servicios que conforman la
Red. Su principal dmbito de accién es el laboral, donde tienen por
objetivos fortalecer la relaciéon con el empresariado para la generaciéon
de espacios incluyentes, el fortalecimiento de las politicas publicas en
materia de discapacidades, el soporte y el fortalecimiento del lugar de
las personas con discapacidad como sujetos de derechos laborales, la
institucionalizacion de la Red como entidad referente en la materia,
y el aumento de la disponibilidad de recursos para la inclusion de las
personas con discapacidad al trabajo digno (Red INCLUYE, 2014). La Red
como tal supone la vinculacién y la coordinacion de los diferentes
modelos de atencion para la inclusion y la integracion laboral existen-
tes en el amplio espectro de las instituciones, la iniciativa privaday el
tercer sector, sobre todo al corroborar que la mayoria son diferentes
entre si. Al crear un mecanismo de coordinacion, se sientan las bases
para una labor sistematizada y con capacidad de socializacién mucho
més amplia (entrevista a funcionaria del INr-PAc, 3 de junio de 2014).
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El modelo de atencién a la Red no empieza con la persona con
discapacidad usuaria de los servicios, sino con las empresas que bien
por su voluntad o por el trabajo de sensibilizacion de las entidades
asociadas a la Red generan vacantes para ser incorporadas en una
bolsa de empleo comun. A partir de ahi, la secretaria técnica de la
Red socializa las vacantes a la asamblea (que aglutina a las mas de 6o
entidades afiliadas), se definen perfiles idoneos de usuarios para ser
candidatos a partir de la revisidon de sus expedientes o la evaluacion de
sus habilidades segun las caracteristicas de la vacante, y entonces se
hace el proceso de vinculacion en el que el acompafiamiento de la Red
o sus afiliados es fundamental como articulador de los empleadores
con las personas con discapacidad. La siguiente grafica muestra esta
ruta de integracion.

GRAFICA 17
Ruta de integracion sociolaboral de personas con discapacidad
implementada por la Red incluye (Red INCLUYE, 2014)

Coord.
Técnica
Red

Evaluacion Andlisis de
> de los puesto de
usuarios trabajo

Postulacidn

l

Vinculacidn

Este procedimiento no supone procesos de capacitacion, valora-
cién, rehabilitacion u otros, dado que son parte del funcionamiento
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interno de cada una de las entidades afiliadas a la Red. La bolsa de
empleo comun sefialada supone el paso de egreso en los procesos de
atencidn en general de estas entidades (entrevista a funcionaria del
INR-PAC, 3 de junio de 2014). Durante el ano 2013, la bolsa de empleo se
vio nutrida por 9o ofertas, a las cuales se presentaron 70 candidatos de
diferentes entidades afiliadas, y al final trece resultaron contrataciones
exitosas. El desbalance entre el numero de ofertas y las contratacio-
nes se atribuye a las empresas, las cuales “terminan abruptamente”
los procesos de vinculacion. Actualmente, la Secretaria Técnica de la
Red cuenta con una base de datos de 150 personas con discapacidad
evaluadas, de las cuales cerca de 50 estan en condiciones de contrata-
cion directa por sus habilidades y certificaciones laborales (entrevista
a funcionaria del iNr-pac, 3 de junio de 2014).

La existencia de la Red incLUYE supone la materializacién del prin-
cipio normativo y programatico vigente de establecer alianzas publi-
cas-privadas-sociales para la difusion y la promocioén de los derechos
de las personas con discapacidad. Para su establecimiento, y sobre
todo para que en su conformacién participaran entidades del sector
publico, fue necesario un proceso de negociaciones que se remonta a
2007, durante el cual se presentaron diversas propuestas de vincula-
cién, muchas de las cuales eran incompatibles con el sector publico
(tales como organizarse bajo la figura de una fundacién o asociacion
sin fines de lucro). La eleccién de una coordinacién en red permite no
solo la participacién del sector publico, sino también un modo de vin-
culaciéon mucho mas flexible y dindmico que respeta la conformaciéon
interna de cada entidad afiliada (entrevista a funcionaria del iNr-pAc,
3 de junio de 2014).

4.2.1.2. Centro yunus, Municipalidad de Pefialolén, Chile

El Centro de Empleo, Capacitaciéon y Emprendimiento yunus es una
entidad dependiente de los servicios sociales de la municipalidad de
Penalolén, comuna ubicada al oriente de la zona metropolitana del
Gran Santiago, en la Regién Metropolitana. Tiene por objetivo brindar
a los habitantes de la comuna “informacion, asesoria y herramientas
para comenzar un emprendimiento, formar su microempresa, mejorar
la competitividad y productividad de las rymes, capacitarse en diversos
oficios y encontrar un nuevo empleo” (I. Municipalidad de Pefialolén,
2019).
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Tres son los ejes por medio de los cuales se ejecutan las acciones
del Centro yunus. El primero, el de empleo, concentra los servicios
de atencidén a empresas para asesorarlas en sus procesos de recluta-
miento de personal y socializacidon de ofertas de trabajo a ser incluidas
en la bolsa de empleo de la municipalidad, asi como los de la Ofi-
cina Municipal de Intermediacién Laboral (omiL) comunal, donde se
ofrecen los servicios habituales de inscripcién en la bolsa de empleo,
intermediacion, talleres de apresto y “habilidades blandas”, certifi-
cacion de subsidios y asesoria para cobro de ayudas vinculadas al
desempleo, ferias laborales, etcétera, mas un conjunto de programas
especificos especialmente disefiados para abatir los niveles de bajo
empleo de poblaciones vulnerables, tales como personas con discapa-
cidad, infractores de la ley en proceso de reinsercion y mujeres jefas
de hogar. El eje de emprendimiento abarca acciones encaminadas a
la orientacién y el desarrollo de las iniciativas de micro, pequefia y
mediana empresa, mediante capacitacién en financiamiento y ges-
tidn, asesoria para el sistema de compras del gobierno Chilecompra, y
Pefiamercado, plataforma de socializacion de productos y servicios de
estas empresas en el ambito local. El Gltimo eje es el de capacitacion,
por medio del cual se ofrecen cursos para el desarrollo de habilida-
des laborales generales o técnicos certificados, los tltimos a través
del Organismo Técnico de Capacitacion (oTec) municipal inscrito al
Servicio Nacional de Capacitaciéon y Empleo (sENCE), 0 en algunas de
las instancias privadas externas con las que el Centro tiene convenio
de colaboracion (I. Municipalidad de Pefialolén, 2015).

Especificamente, el Programa de Inclusién Laboral (piL) para
Personas con Discapacidad surge en 2009, tras varias experiencias
exitosas en el ambito de la atencién a este grupo observadas en la
comuna de La Pintana, en la misma Region Metropolitana. Al crearse,
se enmarca en el trabajo del Centro yunus y la omir local, para arti-
cularla con el resto de los programas de empleo, emprendimiento y
capacitacion; sin embargo, al afio siguiente cerr6 por falta de recur-
sos y disponibilidad de empleos para personas con discapacidad que
dieran la oportunidad de crear una bolsa propia. Se relanza en el afio
2013, a partir de la participacion de la municipalidad en el proceso de
capacitacion y ejecucion piloto del pi. nacional por parte de SENADIS en
47 comunas del pais, replicando el modelo originalmente centralizado
en el ambito local, y cumpliendo asi con el programa de gobierno de
la actual administracién municipal 2012-2014 (de la entonces Concer-
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tacion, encabezada por la Democracia Cristiana), que busca hacer de
Penalolén una comuna inclusiva a partir de programas en las areas
de deporte adaptado, intermediacioén laboral, medios de comunica-
cidén inclusivos y ayudas, subsidios y transferencias varias (entrevista
con terapista ocupacional del Centro yunus, 26 de mayo de 2014). El
objetivo del programa, de acuerdo con su conformacién institucional,
es “promover acciones encaminadas a avanzar en la inclusion social,
facilitando oportunidades para el acceso al empleo, el emprendimiento
y la capacitacién de personas en situacion de discapacidad, contribu-
yendo a mejorar la calidad de vida de nuestros vecinos y sus familias”
(Municipalidad de Penalolén, 2014b).

El proceso de atencion supone tres rutas de integracion sociolabo-
ral. Usualmente, las personas con discapacidad buscadoras de empleo
llegan por si mismas hasta el Centro yunus y la omir, donde solicitan
ficha de atencidn en la ventanilla dnica de servicios del Centro. Otra
ruta de acceso es a través de derivaciones hechas desde centros de
atencion hospitalaria o de rehabilitacién de la zona oriente del Gran
Santiago. Fl contacto formal con el programa viene en la primera
entrevista, donde se revisan los antecedentes laborales del usuario, y
sus habilidades, aptitudes y destrezas, expectativas laborales, su ficha
de proteccion social y otros documentos pertinentes para el proceso
de intermediacién laboral. Se elabora una evaluacion por medio de
un instrumento estandarizado, el Itinerario Personalizado de Inser-
cion Laboral y Emprendimiento (ipiL), a partir del cual se determina
alguna de las tres rutas de integracion a seguir: la bolsa de empleo de
la omi, el proceso de intermediacion laboral estindar similar al que
seguia el riL del sENaDIS, 0 1a derivacion a los procesos de asesoria en
emprendimientos tanto dentro de la municipalidad como hacia afuera
en otras instancias otorgantes de fondos concursables. En medio de
este proceso, y antes de desembocar en la integraciéon sociolaboral
plena, se pueden dar derivaciones a servicios de rehabilitacion, apresto
0 capacitacién, segun las necesidades de cada usuario. Al final, una
vez culminada cualquiera de las tres rutas, el personal del Programa
lleva a cabo un proceso de seguimiento y acompanamiento al usuario,
la empresa contratante o el emprendimiento financiado, a través de
visitas, llamadas telefénicas y consultas via correo electrdénico a lo
largo de los primeros tres meses. La grafica 18 presenta de manera
sintetizada este proceso de atencion.
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GRrAFICA 18
Rutas de integracion sociolaboral de personas
con discapacidad del Programa de Inclusiéon Laboral de Personas
con Discapacidad del Centro yunus

Bolsa de Emplea

— —  Evaluacién 4L Intermediacion
i Lo Laboral

Rehabilitacién |

weap - Fondos Municipales
Capacitacion | .
r---- Emprendimientos --

L~ FOSIS, SENADIS, ete.

Fuente: Elaboracién propia basada en Municipalidad de Penalolén (2014a).

4.2.1.3. Centro de Capacitacién y Rehabilitacién para el Trabajo,
mss, México

El Centro de Capacitacion y Rehabilitacion para el Trabajo (CECART)
del Instituto Mexicano del Seguro Social (1Mss) es inico en su especie
en el pais, y se encuentra ubicado en la delegacién Gustavo A. Madero,
al norte de la Ciudad de México. Surge como un proyecto de mucha
mayor envergadura en el afo 2013, por medio del cual se pretendia
crear una infraestructura avanzada para el impulso de la integracion
sociolaboral de personas con discapacidad derechohabientes y benefi-
ciarias del mvss, tanto en la Ciudad de México y su Zona Metropolitana
como en otros puntos del interior de la republica. A la fecha, solo el
CECART capitalino opera, dependiente de la Direccidn de Prestaciones
Econdmicas y Sociales del Instituto. Su objetivo es “ofrecer a los dere-
chohabientes una inclusion mas rapida al mercado laboral y facilitar
el proceso de rehabilitacion”, tras adquirir una discapacidad producto
de accidente de trabajo o riesgo profesional (imss, 2013). El impulso
inaugural a esta iniciativa cont6 con el apoyo econdémico y tecnoldgico
de la Organizacion de Estados Americanos (0ra) a través del proyecto
de Aulas del Programa de Oportunidades para el Empleo a través de
la Tecnologia (Aulas roETa), en las cuales se otorga formacion basica
y capacitacién en habilidades informaticas multiples para la mayor
difusién del alfabetismo tecnoldgico y la expansion de oportunidades
de trabajo para grupos vulnerables en la region (1mss, 2013).
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El cecarT estd ubicado en un edificio propio, anexo a una clinica
de medicina familiar del mvss, y cuenta con un amplio personal en las
tres areas estratégicas de accion: asistencia integral, capacitacion para
el trabajo, y gestoria laboral. Cada area interviene secuencialmente en
el proceso de integracion sociolaboral. Para comenzar, se inicia con la
persona con discapacidad misma derivada de las diferentes unidades
de medicina fisica con que cuenta el mvss en la Ciudad de México y
su Zona Metropolitana, muchas de las cuales estan incorporadas a la
estructura de las clinicas de medicina familiar u hospitales generales
de zona. Ahi cada persona, en tanto derechohabiente o beneficiario del
Mss, recibié atencién integral en las areas de rehabilitacién funcional,
ortopedia, Ortesis, protesis y demés recibié de estas unidades una hoja
de derivacidn con su tipo y grado de discapacidad, asi como una pri-
mera valoracion de habilidades y destrezas laborales. Este dictamen
médico sirve a los hasta aqui pacientes para tramitar cualquier tipo de
prestacion econdmica o social resultante de su condicidon de discapa-
cidad (entre las mas comunes, las pensiones por invalidez temporal o
incapacidad permanente) y su derivacion al cecart. Si bien el cECART
fue pensado como una prestacion social del mvss, al dia de hoy recibe
a publico en general derivado de cualquier instituciéon o entidad de
rehabilitacion, que llegue por si mismo (entrevista con funcionario
directivo del cecart, 20 de enero de 2015).

El primer contacto que el ahora usuario del cecarr establece es con
el equipo de trabajo social, que elabora una ficha descriptiva general
de la persona con su informacidn personal, antecedentes formativos
y laborales, condicion de discapacidad y socioeconémica en general,
entre otros datos. Posteriormente se elabora una primera valoraciéon
del area de terapia ocupacional para establecer necesidades de adap-
tacién de protesis, Ortesis o cualquier otra ayuda técnica necesaria
para impulsar la integracion sociolaboral. Si hubiera necesidades de
capacitacion, educacién compensatoria y rehabilitacion funcional que
escapen a las posibilidades del Centro, la persona es derivada de nuevo
alas instancias y entidades correspondientes, antes de proseguir con
su proceso de vinculacion laboral. De lo contrario, y con esta primera
informacion ya recabada, una vez a la semana se retine en pleno el
personal técnico del cEcarT para conocer los nuevos casos y trazar de
manera colegiada las trayectorias laborales posibles. Se suceden dife-
rentes entrevistas de los usuarios con las dreas de psicologia y gestion
ocupacional, para dar seguimiento a los procesos de duelo o recupe-
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racion tras la discapacidad en el caso de la primera, asi como para
conocer las expectativas y necesidades de ingresos y ocupacion de las
personas, en el caso de la segunda. En esta ultima parte se consulta a
la persona sobre su proyecto personal, y sobre esa base, se la invita a
escoger alguna de las cuatro rutas de capacitacion existentes: servicios
(asistente de contabilidad, operador telefénico y asistente de telemar-
ketig, agente de ventas, cajero comercial, asistente general de oficina),
manufactura (reparacién de motores eléctricos, aparatos electrénicos,
motores e instalaciones eléctricas domésticas e industriales), instala-
ciones hidrosanitarias (bafios e instalaciones hidricas, carpinteria, gas,
soldadura, metronomia, control de calidad, dibujo y disefio técnico)
y computacion (informética basica, avanzada y especializada). Todos
los procesos de capacitacion cuentan con certificacion oficial otorgada
por la Direcciéon General de Educacion Tecnologica Industrial de la
Secretaria de Educacion Publica del gobierno federal, a través de uno
de los Centros de Capacitacién para el Trabajo Industrial (cecati) que
esta tiene en la zona norte de la Ciudad de México; en el caso de la
capacitacién en computacion, se otorga ademas un diploma por parte
de la oea y el Aula roETa (1Mss, 2013; entrevista con gestora ocupacional
del cecarr, 22 de enero de 2015).

Transcurrida la capacitacion, se procede con la gestoria ocupacio-
nal, donde el personal del area sondea el mercado de trabajo y, sobre
todo, las vacantes a disposicion de la Red de Vinculacién Laboral o la
bolsa de trabajo publicada por el Servicio Nacional del Empleo a través
de la Estrategia Abriendo Espacios. De no haberlas, se busca abrirlas
en empresas que hayan solicitado asesoria en temas de sensibilizacion
y apertura de fuentes de trabajo para personas con discapacidad, o
bien en otras que en el pasado ya hayan contratado a usuarios del
CECART. El 4rea de gestion ocupacional funge entonces de enlace entre
demanda de empleo y empleadores, y sienta las bases para el proceso
de vinculacién, que consiste en remitir al usuario a las empresas y
centros de trabajo con un perfil laboral adecuado y la sensibilizacion
suficiente para que el proceso culmine en una contratacién. En caso
de que se dé, personal del cecart proporciona seguimiento a cada
caso a los tres, seis, nueve y doce meses de la contratacién mediante
visitas a los lugares de trabajo, correos electrénicos y llamadas tele-
fonicas. Si antes de cumplido cada periodo de seguimiento surgieran
dudas, necesidades de asistencia o incluso conflictos que requieran
de la mediacidn institucional, todos se atienden conforme a los pro-
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tocolos establecidos para ello por el Centro. Por las caracteristicas
de la capacitacion recibida, se asesora a los usuarios también para el
autoempleo mediante talleres pequenos de reparacién de electrodo-
mésticos o el ejercicio de oficios manuales, o se los orienta para el
montaje de emprendimientos empresariales mas amplios, con asesoria
técnica especializada y un seguimiento especial. Si por alguna razén
ninguna de estas rutas puede ser explorada desde el cecarr, se deriva
al usuario a algiin otro servicio dentro de la Red de Vinculacion Labo-
ral, principalmente al Servicio Nacional de Empleo (entrevistas con
gestora ocupacional del cecarr, 22 de enero de 2015, y con funcionario
administrativo del cecart, 20 de abril de 2015). La grafica 21 muestra
este proceso de atencion.

GRAFICA 21
Rutas de integracién sociolaboral de personas con discapacidad
del Centro de Capacitacion y Rehabilitacion para el Trabajo del
Instituto Mexicano del Seguro Social

Valoracion
Intermediacian

Autoemnpleo
Disefio de
Trayecta Labaral Capacitacion Emprendimiento

Derivacidn a SNE/SEE

Apoyo Psicolagice y
Terapla Ocupacional

Fuente: Elaboracion propia basada en informacién recabada en entrevista a diver-
sos funcionarios del Centro.

4.2.1.4. Estrategia Abriendo Espacios, gobierno de la Ciudad
de México, México

La Secretaria del Trabajo y Prevision Social (styps), a través de la Coor-
dinacién del Servicio Nacional del Empleo (sNE), implementa la Estra-
tegia Abriendo Espacios, la cual impulsa la integracion sociolaboral de
personas adultas mayores y con discapacidad a través de una bolsa de
trabajo especializada que vincula la oferta con la demanda de empleo
de estas dos poblaciones en situacién de vulnerabilidad, de acuerdo
con lo establecido en el Programa Nacional de Trabajo y Empleo para
las Personas con Discapacidad (por, 2014b). Abriendo Espacios es
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un programa federalizado, lo que quiere decir que su coordinacidén
depende del gobierno federal a través de la styps, pero su ejecucion
esta a cargo de las secretarias de la materia en cada entidad federativa,
por lo que adquiere textura propia en cada una de estas, segun las poli-
ticas de empleo impulsadas por la administracion estatal. Para el caso
de este trabajo, se analizé la Estrategia Abriendo Espacios, ejecutada
por la Secretaria del Trabajo y Fomento al Empleo (styre) del Gobierno
de la Ciudad de México, a través del Departamento de Atencién a
Grupos Vulnerables de la Direccién de Coordinaciéon Delegacional.
En este caso, y de acuerdo con las politicas de empleo emprendidas
por las dos ultimas administraciones (encabezadas por gobernantes
emanados del Partido de la Revolucién Democratica, progresista), la
Estrategia Abriendo Espacios amplia el rango de personas o poblacio-
nes en situacioén de vulnerabilidad por atender, y ofrece sus servicios
de intermediacion laboral a madres jefas de familia, miembros de la
comunidad LeBTTI, pueblos indigenas y personas con viH 0 SIDA, ade-
maés de adultos mayores y personas con discapacidad (entrevista con
funcionaria de la sTyFE, 25 de noviembre de 2013).

De acuerdo con la programacion politica vigente a escala nacional,
los componentes basicos de Abriendo Espacios en el drea de discapa-
cidad son intermediacion laboral, identificacion de perfiles integrales
y orientacién ocupacional, y capacitacion para el trabajo. El primero,
de intermediacion laboral, consiste en “el establecimiento y operacién
de bolsas de trabajo especializadas que centran su operacién en la
identificacion (...) del perfil laboral de los buscadores de empleo con
discapacidad”, con lo cual se traza un plan de insercién que incluye
entre otras acciones capacitacion, orientaciéon, vinculacién y segui-
miento. En cuanto a la identificacion de perfiles y orientacién ocupa-
cional, Abriendo Espacios aplica instrumentos especializados para
la evaluacidn de las habilidades y aptitudes laborales de los usuarios
(uno de ellos el varrar, del sN-pir) “cuyos resultados permiten orientar
a las personas hacia su mejor opcidén ocupacional”, y que senala el
camino hacia el tercer componente, el de capacitacion, consistente en
la derivacion a opciones de formacion laboral basica y especializada
segun tareas especificas y perfiles solicitados por las empresas con-
tratantes (DOF, 2014b:3-4).

Esto, traducido en rutas de integracion sociolaboral, supone varios
caminos. El proceso de atencién es detonado por la persona con dis-
capacidad misma, que llega hasta Abriendo Espacios por su propia
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cuenta acudiendo al Servicio Estatal del Empleo (ser) en su sede cen-
tral en el edificio de la sTyrE, en el centro histérico de la Ciudad de
México, o a través de derivacion de las oficinas que el sek tiene en cada
una de las dieciséis delegaciones politicas de la capital de la reptblica.
De igual manera, y como se ha recalcado en otros casos hasta ahora
descritos, pueden darse derivaciones desde otras instituciones publi-
cas (principalmente pir nacional o local, Instituto Nacional de Reha-
bilitacion, o instituciones de salud publica) o desde las asociaciones,
fundaciones y organizaciones de las personas con discapacidad en la
Zona Metropolitana de la Ciudad de México. Con el primer contacto
viene una evaluacién general del usuario tanto en lo que concierne a
su discapacidad y el proceso de atencion o rehabilitacion previo, como
en sus antecedentes laborales. En este momento se determina si hay
necesidad de derivarlo a rehabilitacién (usualmente, hacia el pir o el
INR), capacitacion (en CECATI, CECART, organismos técnicos externos o
talleres protegidos del pir capitalino) o actuar directamente a través
del proceso de vinculacién, el cual tiene cuatro rutas de egreso: la
bolsa de trabajo especializada que cada mes el see publica; la interme-
diacion laboral a través del personal de Abriendo Espacios, quienes
llevan a cabo las labores de asesoria al usuario y sensibilizacion al
posible empleador; las ferias de empleo abiertas o especializadas; o
la asesoria para el autoempleo y el microemprendimiento segiin pro-
yectos especificos de cada entidad federativa. En el caso de la sTyrE, en
el area de emprendimientos, se promueve un programa especial para
integracion sociolaboral de personas con discapacidad intelectual y
mental a través de talleres ocupacionales productivos de encuaderna-
cién artesanal, asesorado por el personal de Abriendo Espacios, pero
ejecutado integramente por los usuarios y sus familias. En todos los
casos que desembocan en una colocacién exitosa, se hace un segui-
miento similar al ya descrito por parte de cecart a los tres, seis, nueve
y doce meses de la contratacion (entrevista con consejero de empleo
de Abriendo Espacios, 26 de noviembre de 2013). El diagrama de la
grafica 22 muestra las diferentes rutas de integracion aqui descritas.



GRAFICA 22
Rutas de integracién sociolaboral de personas con discapacidad
de la Estrategia Abriendo Espacios de la Secretaria del Trabajo y
Fomento al Empleo del Gobierno de la Ciudad de México
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Fuente: Elaboracién propia basada en informacién recabada en entrevista a con-
sejero de empleo de Abriendo Espacios, 26 de noviembre de 2013.

4.2.1.5. Misién Solidaria Manuela Espejo, Secretaria Técnica de
Discapacidades, Ecuador

La seTEDIS ejecuta la Misidon Solidaria Manuela Espejo como el princi-
pal programa de atencién y apoyo a la poblacién con discapacidad en
el pais, y como parte de su catilogo de servicios ofrece el Programa
de Generaciéon de Emprendimientos, a través de la Coordinacion de
Inclusion Productiva, el cual consiste en brindar asesoria y segui-
miento técnico para la creaciéon de opciones de empresa y negocio
de personas con discapacidad y sus familias, a través de la figura de
sustitutos contenida en la Ley y reglamentacion vigentes. En este caso,
la Misién Solidaria se ha convertido en el principal ejecutor de este
programa, en comparacion con los nimeros que manejan respecti-
vamente la FENEDIF y el MINREL, debido a que, por su encuadramiento
administrativo bajo el alero de la oficina de la Vicepresidencia de la
Republica, se ha convertido en una de las muchas formas en que se
lleva a cabo el proceso de transformacion productiva que a esta parte
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del poder ejecutivo ecuatoriano le corresponde ejecutar y supervisar
por mandato gubernamental.

El objetivo del programa, surgido en 2012, es “asesorar las ideas de
negocio de las personas con discapacidad y/o sus sustitutos, a través
de las fases de generacion de perspectivas de negocio, financiamiento
e implementacioén del emprendimiento” (SETEDIS, 2014b:1). El proceso
de atencion se inicia con la persona con discapacidad o sustituto que
cuenta con alguna idea de emprendimiento en alguna de las areas o
ramos productivos considerados como prioritarios por la politica de
transformacion productiva, que acude a las oficinas regionales o cen-
trales de la Mision Solidaria. Una vez ahi, se le deriva al Banco Nacio-
nal de Fomento del Ecuador (8nF), que ejerce como entidad financia-
dora de la totalidad de este programa, donde se hace una calificacién
de crédito estandar (revision de antecedentes financieros, contacto
con referencias y avales, etcétera). Si el BNF emite una calificacion
positiva, se procede con el proceso de generacion del emprendimiento
através de un técnico especializado en inclusién productiva, que ase-
sora todo el proceso de generaciéon y lleva a la persona con discapa-
cidad o sustituto a pasar por un proceso de capacitacion en microfi-
nanzasy gestion empresarial, y estrategias de produccion, mercadeo
y administracion, asi como en todo el proceso regular que supone la
apertura de un negocio propio (tramite de permisos municipales, pago
de impuestos, cotizaciones, busqueda de proveedores, contratacién
de personal, inscripcién al 1gss, etcétera).

Tras todo este proceso, se formaliza la peticion de crédito al BnF,
que puede ascender hasta 15,000 UsD, segtin las caracteristicas de cada
proyecto, con una tasa de interés preferencial y mucho mas baja que la
del mercado. Aprobado el crédito, el proceso continda con el disefio de
la estrategia de mercado (para lo cual la propia Mision Solidaria cuenta
con disefiadores graficos y otros especialistas en el drea) y, finalmente,
su implementacién a través de la apertura del negocio. Personal de
la Mision Solidaria lleva a cabo un seguimiento pormenorizado a lo
largo de un afo, con miras a generar las condiciones de sostenibilidad
necesarias para el pago del crédito al BNF y la generacion de ganancias
y oportunidades de empleo estables. Si bien este es el proceso de
generacion de emprendimientos, los proyectos ya establecidos pueden
optar por mas créditos del BnF a través de este mecanismo, para su
consolidacién o crecimiento (SETEDIS, 2014b; entrevista a funcionario
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de seTEDIS, 17 de octubre de 2014). Este procedimiento se muestra de
manera grafica a continuacion.

GRAFICA 23
Ruta de integracién sociolaboral de personas con discapacidad
del Programa de Generacion de Emprendimientos de la Mision
Solidaria Manuela Espejo-seTEDIS (SETEDIS, 2014b)
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4.2.2. Iniciativa privada

4.2.2.1. Diploma de Habilidades Laborales,
Universidad Andrés Bello, Chile

La Universidad Andrés Bello (unaB) es la institucion de educaciéon
superior privada no tradicional mas grande de Chile en cuanto a
numero de estudiantes inscritos en sus diferentes programas de pro-
fesional técnico medio (a través de 1aEpP), pre y posgrado. Controlada
por el corporativo educativo global Laureate International Universities,
cuenta con sedes en Santiago, Vifia del Mar y Concepcién. Desde el
ano 20006 ofrece el Programa en Formacioén Sociolaboral para Jove-
nes con Necesidades Educativas Especiales, mejor conocido por su
nombre corto de Diploma de Habilidades Laborales, el cual surge a
raiz de un diagnostico elemental: las opciones en educacion superior
para personas con discapacidades intelectuales o mentales son muy
reducidas, tendientes a nulas, las que existen no toman en cuenta las
necesidades concretas de la persona, y se reducen muchas veces a
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ofrecer talleres ocupacionales y capacitacion en tareas mecanicas o
repetitivas. Asimismo, se reconoce la desproteccidon educativa a la cual
hacen frente las personas con discapacidad una vez egresadas de la
ensenanza media en su modalidad integrada o de educacion especial,
al no haber seguimiento acorde con sus necesidades y con el apoyo
técnico y pedagogico indispensable para su desarrollo.

Se plantean como objetivos de este programa potenciar el desarro-
llo integral de jévenes con necesidades educativas especiales, fortale-
cerlos para favorecer su integracion al medio social y laboral futuro, y
desarrollar las habilidades especificas mediante capacitacién persona-
lizada y acorde con sus capacidades e intereses (UNaB, 2014). El Diploma
esta curricularmente organizado en la Facultad de Humanidades y Edu-
cacion de la uNaB y, aunque supone una formacion especifica (Io que
implica que los jovenes estudiantes del programa no comparten cursos
basicos o comunes con estudiantes de otras carreras de la Facultad), esta
se hace en un espacio integrado a la comunidad universitaria, con lo que
se promueve la convivencia cotidiana de los jovenes con discapacidad
con el resto de sus compafieros. La primera sede en ofrecer el Diploma
fue la central en Santiago, en el afio 2006; posteriormente se abriria en
Vifia del Mar, en 2011, y Concepcidn, en 2013.

La malla curricular esta disenada para que a lo largo de seis semes-
tres los alumnos adquieran herramientas y conocimientos complejos
para su integracion sociolaboral, asi como habilidades blandas que les
permitan relacionarse con su entorno en ambientes de trabajo estruc-
turados. El perfil de ingreso implica que los aspirantes a ingresar al
programa tengan certificada la ensefanza media y ademas cuenten
de entrada con un bagaje de habilidades y aptitudes que les permitan
desarrollarse de manera auténoma y desenvuelta en la Universidad,
de ahi que, aunque sean aspectos que se han de seguir desarrollando
a lo largo del programa y sobre todo en el primer afio, se espera que
este no sea un trabajo que tenga que empezar de cero. El primer
afio, de acuerdo con el documento curricular, esta concebido como
una “exploracién activa de habilidades e intereses” de los alumnos,
mediante su acercamiento a las diferentes areas del conocimiento que
conforman las cuatro menciones del programa: ayudante de veterina-
ria, de educacidn parvularia, de cocina y de administracién. A partir
del segundo afio se profundiza en el desarrollo de un perfil sociolabo-
ral especifico, y el tercero supone la salida al campo laboral mediante
practicas supervisadas tanto por el personal del programa como por
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las empresas con las cuales la Universidad cuenta con convenio para
ello (unaB, 2014). Hay ramos electivos a los cuales los alumnos pueden
optar y que no son necesariamente parte del programa, sino méas bien
de la oferta abierta y general de la Facultad de Humanidades y Edu-
cacion. Cuando un alumno quiere optar por alguno de estos ramos,
se consensua con los encargados de cada ramo y se lleva a cabo un
acompafiamiento especial tanto del alumno como del grupo al cual
se inserta.

La ruta de integracion es solo una, y supone el transito formativo
ya descrito; sin embargo, no termina necesariamente en las practicas
supervisadas. A través del sistema de seguimiento de egresados, el
programa hace las veces de entidad de intermediacién laboral para
obtener vacantes y ofrecérselas, de manera tal que no se rompa con la
autonomia ni se pierdan las habilidades formadas a causa del desem-
pleo. Por otro lado, ha habido un niimero considerable de egresados
que, tras terminar su periodo de practicas y egresar de la unas, firman
contratos laborales propios con las empresas que los recibieron origi-
nalmente. Sea cual sea el caso de integracion sociolaboral, el personal
del programa lleva a cabo constantes seguimientos a través de visitas,
llamadas telefénicas o correos electronicos tanto a los alumnos egre-
sados como a las familias y los empleadores, de manera que el proceso
de integracion siempre se vea soportado por la institucion.

4.2.3. Asociaciones y fundaciones del sector social

4.2.3.1. Comision de Discapacidad, Sociedad de Fomento
Fabril, Chile

La Sociedad de Fomento Fabril (sorora) es la principal asociacién
patronal y empresarial de Chile, y desde 1992 cuenta con la Comisiéon
de Discapacidad, la cual fomenta y articula un enfoque de responsabi-
lidad social integral para la promocién de los derechos y la inclusién
laboral entre sus miembros (sorora, 2015). Cuenta con cuatro areas
estratégicas de intervencidn: la inclusion laboral, el fortalecimiento
de la participacion social en torno a la discapacidad a través de los
Consejos Comunales de la Discapacidad (ccp), la articulacion de alian-
zas publico-privadas para la discapacidad, y el trabajo colaborativo en
redes académicas y sociales (SOrora, 2014).
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En lo referente a la inclusion, la Comision, a través de su Comité
Laboral, implementa el modelo llamado Estrategia Empresarial para la
Contratacion de Personas con Discapacidad, un compendio de herra-
mientas y manuales operativos elaborados tanto por la Comisién como
por la representacioén en Chile de la Organizacién Internacional del
Trabajo (o1T), que tiene el objetivo de guiar los procesos de contrata-
cidn y seleccion de personal tanto para empleadores como para busca-
dores de empleo, asi como de orientar a las empresas en la prevencion
inclusiva de riesgos laborales (0o1T-soFoFa, 2013; o1T-sorora-ACHS, 2013).
Ademas, en lo que concierne a la ejecucion directa de programas, la
Comisién llevo a cabo en 2013 29 cursos de capacitaciéon con salida
laboral para personas con discapacidad avalados por SENCE en seis
regiones del pais, la articulacién de 1a Red de Empresas Inclusivas, que
aglutina a 27 empresas y que tiene por objetivo servir de punta de lanza
para la generaciéon de mas espacios para la inclusion, la distribuciéon
de los materiales y guias anteriormente descritos entre los asociados a
SOFOFA, la asesoria técnica a empresas para la contrataciéon de personas
con discapacidad u obtencién de productos y servicios ofrecidos por
estas, el fortalecimiento de microemprendimientos productivos, y la
asesoria a oMIL para la transversalizacion de la variable discapacidad
en la ejecucion de sus programas (SOFOFA, 2014).

De todas estas acciones, la que tiene directa incidencia en lo que
a este trabajo ocupa es la del asesoramiento técnico a empresas que
buscan contratar a personas con discapacidad, o aprovechar los bienes
y servicios que ellas ofrecen a través de sus microemprendimientos
productivos. En este caso la Comisién funge como entidad articula-
dora de la oferta y la demanda. Las empresas interesadas en activar
este procedimiento recurren a la Comisiéon y su Comité Laboral en
busca de asesoria y apoyo para la creacion de vacantes laborales que
puedan ser ocupadas por personas con discapacidad, reciben la ase-
soria y la orientacién necesarias y, una vez concretada la oferta, la
Comisiéon misma la socializa a través de sus redes de colaboracién
con instituciones publicas, asociaciones, fundaciones y el movimiento
organizado de personas con discapacidad en general con quienes tiene
relacion en red. Estas remiten las postulaciones a la empresa solici-
tante y llevan a cabo la contratacion. Una vez realizada, la Comision se
encarga de dar seguimiento técnico al proceso de manera paralela al
que puedan dar las entidades de referencia del candidato y la empresa
contratante, con el objetivo adicional de supervisar que los pasos del
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proceso de contrataciéon contenidos en la guia orr-sorora se cumplan a
cabalidad (entrevista con asesor de la Comision de Discapacidad de la
SOFOFA, 30 de mayo de 2014). Este modelo es similar al que emprenden
entidades como la Red Incluye o algunos programas de Responsa-
bilidad Social Empresarial conocidos, pues la Comisién solo funge
de enlace entre las partes interesadas (empleadores y buscadores de
empleo), articulando en todo momento practicas de responsabilidad
social e inclusion. La grafica 24 muestra el camino que sigue esta ruta
de integracion sociolaboral.

GRAFICA 24
Ruta de integracion sociolaboral de personas con discapacidad de la
Comision de la Discapacidad de sorora
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Fuente: Elaboracidn propia basada en informacion obtenida en entrevista a asesor
de la Comisidon de la Discapacidad, 30 de mayo de 2014.

4.2.3.2. Proyecto AGOora, AMADIVI, México

Dentro del amplio panorama asociativo nacional de personas con dis-
capacidad visual sobresale la Asociacion Mexicana para la Atencion de
Personas con Discapacidad Visual (amapivi), con sede en la Ciudad de
México. Surge en 1997 con el objetivo de ofrecer material didactico y
ayudas técnicas para un mejor desenvolvimiento, asi como “fomentar
la inclusion laboral de las personas ciegas, mejorar la calidad de vida
e influir en las politicas publicas a fin que tengan mejores condicio-
nes de accesibilidad a la educacion, la recreacion y la cultura” (ama-
DIVI, 2015). AMADIVI se ha posicionado entre esta comunidad como un
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fabricante, importador y distribuidor importante de ayudas técnicas
para personas ciegas y de baja visidon, desde bastones blancos, regletas
para escritura en sistema Braille, lupas y resaltadores graficos, hasta
la impresion de libros y otro material grafico en Braille o sistema de
macrotipos para todo tipo de cliente. De igual manera, su esfuerzo
asociativo le ha valido ser el socio en México del Proyecto de Aulas de
Gestion Ocupacional de la Regién América Latina (Proyecto AGORA)
para el impulso a la integracion sociolaboral.

El Proyecto AGora es una iniciativa del cooperativismo interna-
cional espanol impulsada por la Fundacion once para la Solidaridad
con Personas Ciegas de América Latina (roaL), la Agencia Espanola de
Cooperacion Internacional para el Desarrollo (aecip) del Ministerio
de Exteriores del Gobierno de Espana, y el gobierno de la Comunidad
Auténoma de Madrid, que tiene por objetivo “incorporar al tejido
productivo a las personas con discapacidad de los pueblos de América
Latina” a partir de la “creacién de unidades de asesoramiento, forma-
cion e intermediacién laboral”, las cuales brindan servicios de orien-
tacidn, capacitacion, sensibilizacién al mercado laboral, vinculacién y
seguimiento (FOAL, 2015). Para su ejecucion, FoaL establece convenios
con asociaciones nacionales de personas con discapacidad visual en
la regidn, las cuales reciben financiamiento, asesoria técnica, capaci-
tacion, equipo y materiales para ejecutar las acciones que el Proyecto
supone. Tal es el caso de amapivi y de la Federacién Nacional de Ciegos
del Ecuador, como se vera un poco mas adelante.

El Proyecto AGora establece una pauta comun de funcionamiento y
ejecucion del modelo de atencién a todas las asociaciones socias loca-
les. La persona usuaria de este servicio, al hacer primer contacto, es
entrevistada en términos generales para conocer su situacion laboral,
educativa y socioecondmica, sus antecedentes, capacidades y aptitu-
des para el trabajo. Con esta primera valoracién, se traza un trayecto
hacia la integracion sociolaboral que puede desembocar en la interme-
diacidon y vinculacion laboral a través de las bolsas de trabajo que cada
asociacion maneje, el disefio de un plan de negocios para el microem-
prendimiento o el autoempleo, o la derivacion a instancias externas.
De igual manera, si hubiera necesidades de certificacidén escolar o
formacion y capacitacion para el trabajo, el Proyecto AGora ofrecera
las opciones mas adecuadas para cada usuario seglin sus perspectivas
de integracion, tanto dentro de la asociacion socia local como en ins-
tancias externas. De darse la colocacion exitosa o el emprendimiento,
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el personal del Proyecto da seguimiento al proceso de manera que
adquiera estabilidad o se haga sostenible (roar, 2015). El diagrama de
la grafica 25 sintetiza este procedimiento.

GRAFICA 25
Rutas de integracion sociolaboral de personas con discapacidad
del ProvecTo 4gora de la Fundacion once para la Solidaridad con las
Personas Ciegas de América Latina
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Fuente: Elaboracion propia basada en roar, 201s.

Este procedimiento comun, sin embargo, es lo suficientemente
flexible para permitir que cada asociacion local adapte estas actuacio-
nes para dar mejor respuesta a la poblacion que atiende y el tipo de
mercado laboral en el cual busca incidir. Desde 2009, aMADIVI, como
socio local del Proyecto, ejecuta un modelo de atencién especifica-
mente disenado para desembocar en la integraciéon sociolaboral en
situacion de trabajo dependiente, en un proceso que echan a andar las
personas con discapacidad visual al acudir directamente a la sede de la
Asociacion a solicitar asesoria sobre capacitacion o vinculacion labo-
ral. Estas personas regularmente son consumidoras de los productos
que comercializa la amaDIVI, 0 son derivadas de escuelas para ciegos
y personas con baja vision, fundaciones y otras asociaciones civiles.
Una vez ahi, un agente de vinculacion lleva a cabo una evaluaciéon
técnica del nuevo usuario, en funcién de sus antecedentes escolares
y laborales, uso de herramientas y ayudas técnicas, y habilidades y
competencias para el trabajo. Se traza una ruta de integracidon que
pasa posteriormente por un proceso de capacitacion en informatica
adaptada, en el cual los usuarios aprenden el uso de software y otras
tecnologias adaptativas para el uso de la computadora y sus principales
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paqueterias y aplicaciones, y en algunos casos también por proce-
sos de certificacion escolar de nivel basico o medio superior. Tras la
capacitacion, se lleva a cabo el proceso de intermediacion entre los
usuarios y varias empresas con las cuales la Asociacion tiene convenio
para la integracion, todas del ramo financiero, que requieren perso-
nal capacitado en informatica para funciones de agente de ventas y
atencion al cliente por teléfono. A usuarios que no puedan seguir esta
ruta, se les deriva a entidades técnicas para obtener capacitacion para
el autoempleo en areas tales como la preparaciéon de alimentos (curso
ofrecido por el cecar) o la elaboracidn de articulos de higiene perso-
nal, belleza y limpieza del hogar (curso ofrecido por la Procuraduria
Federal del Consumidor, PrRoFECO) (entrevista a agente de vinculacidon
de Proyecto AGora México, 26 de enero de 2015).

La gréafica 26 esquematiza estas rutas de integracién. Como se
puede apreciar, los elementos basicos de la estrategia y el modelo de
atencion comun impulsados desde Espafa prevalecen, pero adaptados
de tal manera que dan por resultado un proceso acorde con la clase de
articulacion que aMaDpIvI y el Proyecto AGora México establecen con
su entorno y el mercado laboral nacional.

GRAFICA 26
Rutas de integracion sociolaboral de personas con discapacidad del
Proyecto AGora México, de la Asociacién Mexicana para la Atencién
de las Personas con Discapacidad Visual
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Fuente: Elaboracion propia basada en informacion recabada en entrevista a agente
de vinculacién de Proyecto Acora México, 26 de enero de 2015.
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4.2.3.3. Servicio de Integracién Laboral, FENEDIF, Ecuador

La Federacion Nacional de Ecuatorianos con Discapacidad Fisica
(reNEDIF) implementa desde 2006 el Servicio de Integracion Laboral
(siL), apoyada en términos financieros y de asesoria técnica por la
AECID, la Fundacidn oNck para la Cooperacién e Integracién Social de
Personas con Discapacidad (rocis, diferente de la roaL, descrita en el
apartado anterior), la Confederacion Espafiola de Personas con Dis-
capacidad Fisica y Organica (cocemre), y la Agencia Estadounidense
para el Desarrollo Internacional (UsaID, por sus siglas en inglés), con el
respaldo institucional del Ministerio de Relaciones Laborales (MINREL)
del gobierno ecuatoriano, conapis y las Federaciones Nacionales De
y Para la Discapacidad en el Ecuador. Su principal accion consiste en
ofrecer “orientacion al usuario para ubicar un puesto de trabajo y/o
pera mejoramiento del perfil laboral”, mediante “promocion laboral,
informacion sobre el mercado de trabajo, autoevaluacion socioprofe-
sional, capacitacion, bolsa dindmica de trabajo, asesoramiento y apoyo
en el proceso de integracion laboral” (FENEDIF, 2014). El proceso de
atencion consta de tres fases: orientacién para el disefio del perfil
laboral, promocion laboral y seguimiento a la integracion.

La orientacion comienza con el usuario que llega a solicitar infor-
macion a las oficinas del sit, tanto en su sede central en Quito (en el
mismo edificio de la sede de conapis y las federaciones), como en las
oficinas desconcentradas presentes en doce de las dieciséis provincias
del pais. En este primer contacto, se entrevista al usuario para saber su
entidad de referencia (que suelen ser las instituciones de educacién
especial o del sistema publico de salud, asi como de alguna de las
federaciones) y su experiencia laboral previa. Con esta informacién
y un conjunto de documentos que se le solicitan para armar un expe-
diente, se procede con el disefio del perfil laboral, por medio del cual
se busca conocer las habilidades, los conocimientos y las aptitudes
de la persona y la clase de trabajos que podra desempenfiar en funcién
de estos y su condicién de discapacidad. En esta fase se determina si
el usuario puede proceder a la fase de promocién laboral o es deri-
vado, tanto dentro como fuera del si, a procesos de rehabilitacion,
capacitacion laboral, certificacién escolar o apresto y desarrollo de
habilidades blandas.

El proceso de promocidn laboral es lo que en otros casos se ha
descrito como la intermediacion laboral a lo largo de este trabajo.
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Personal del sit, una vez establecido el perfil laboral del usuario, funge
como vinculo entre este y la oferta de empleo, que puede ser obtenida
por tres medios: la apertura de vacantes a partir de la accidn sensibi-
lizadora del si. en empresas que estan en pleno proceso de cumpli-
miento de las cuotas de contratacién impuestas por la Ley Organica
de Discapacidades, vacantes disponibles en la bolsa de trabajo de la
Red Socioempleo del MmiNrEL (ruta similar a la de la Estrategia Abriendo
Espacios de México), o espacios de vinculacién directa entre deman-
dantes y ofertantes a través de las llamadas “ferias incluyentes”, donde
el siL contacta a empresas con vacantes para personas con discapaci-
dad para que alo largo de una jornada lleven a cabo procesos de reclu-
tamiento y contratacion de personas con discapacidad inscritas en la
base de datos del Servicio. Dada la promocion y la vinculacién laboral,
lo que procede es un proceso de seguimiento en el cual el personal del
siL, a través de visitas y contactos por medios electronicos, funge como
sostén y aval institucional tanto para el usuario ya colocado como para
la empresa contratista (FENEDIF, 2015; entrevista a funcionaria del siL,
25 de junio de 2014). Este procedimiento y sus rutas de integracion se
muestran en la grafica 27.

GRAFICA 27
Rutas de integracién sociolaboral de personas con discapacidad
del Servicio de Integracién Laboral de la Federacion Nacional de
Ecuatorianos con Discapacidad Fisica
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Fuente: Elaboracidn propia basada en FENEDIF, 2015.

Aunque el si. es una instancia operada por la FENEDIF, no se espe-
cializa en la atencién a personas con discapacidades fisicas y, por el
contrario, brinda asesoria y servicios a toda persona con discapacidad
legalmente reconocida, sea del tipo que sea. Esto, ademas, se refuerza
con los lazos asociativos que la FENEDIF establece con el resto de las fede-
raciones nacionales para el trabajo en conjunto y en la mesa del conabis.
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4.3. LA VIDA COTIDIANA INSTITUCIONAL

Hasta aqui ha quedado descrita una parte del entorno institucional que
funge como bisagra articuladora de dos relaciones sociales importan-
tes para los efectos de este trabajo de investigacion. La primera, entre
las politicas sociales como parte del régimen de bienestar vigente en
cada pais y las personas con discapacidad constituidas como su pobla-
cién objetivo. La segunda esta relacionada con una practica social
muy concreta, muy observable, y que ya se ha descrito pero que a lo
largo de las siguientes paginas se hara mas compleja: la relacion entre
oferta y demanda de empleo, entre empleadores y buscadores, entre
los centros de trabajo y las personas con discapacidad involucradas
en los procesos de integracion sociolaboral.

Es esta tltima relacion la que mejor describe los procesos de arti-
culacion entre la estructura del bienestar, las politicas vigentes y las
personas con discapacidad como poblacidn en situacién de vulnerabi-
lidad o de atencidn prioritaria, pues permite ubicarla en un contexto de
convergencia material, como lo son las instituciones y los programas
presentados en los apartados anteriores. Vistas asi, acaban por conver-
tirse en entidades que trascienden la experiencia subjetiva particular y
la conectan con un panorama social mucho mas amplio, como explica
Smith en su descripcidon de la metodologia del analisis etnografico
institucional, al generar “conocimiento, informacidn, hechos, reglas”,
roles, estatus y mas (Smith, 2002:18-22). De ahi que resulte tan impor-
tante hacer esta revision de la vida cotidiana y la rutina institucional.

Asi, pues, con la descripcién del entorno sociopolitico y econd-
mico en el cual se desenvuelven estas instituciones y del cual obtie-
nen soporte, se puede proceder a una descripcién méas densa de sus
acciones y alcances para la reconstruccién de aquello que aqui se ha
denominado el “género discursivo” institucional, que se materializa en
la medida que estas operan interacciones en planos sociales diversos
para el alcance de unos objetivos propios (en este caso, la ejecucidon
de una politica o programa concreto) y otros externos (el cumpli-
miento de una cuota de contratacion o el alcance de beneficios fisca-
les entre empleadores, la obtencién de un empleo digno, protegido
y socialmente reconocido que sirva de impulsor de una mejora en la
calidad de vida de las personas con discapacidad, en tanto buscadoras
de empleo).
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A lo largo del proceso de recogida de informacion de campo se
pudo observar la rutina institucional de la mayoria de las instituciones
y los programas, y, una vez fuera, fue relativamente sencillo encontrar
una pauta de funcionamiento comun, organizada en torno a “momen-
tos clave”, por llamarlos de alguna manera, que, aunque son parte de
un proceso objetivo y delimitado por leyes, politicas, programas o
reglamentos que ya se describieron antes, adquieren textura particu-
lar en el momento mismo en que entran en contacto con las personas
con discapacidad y el mercado laboral, en tanto elementos sociales
basicos de toda esta ecuacion. Estos momentos clave, considero, estan
presentes en todos los casos de estudio, y generan conocimiento y dis-
cursos muy particulares, que dan acceso a la légica de funcionamiento
institucional subyacente, no oficial. La légica expositiva, por tanto,
cambia de nuevo, y no sigue un orden por pais o por esfera del bienes-
tar a la que pertenece la institucion. Por el contrario, cada apartado a
continuacion presenta los elementos caracteristicos de cada momento
y cOmo se manifiestan, generan conocimiento y relaciones desde la
logica de la vida cotidiana institucional. En cada caso se manifiesta
de manera diferente, pero valga partir de un reconocimiento expli-
cito: son elementos transversales, que sintetizan al final cantidades
importantes de informacion que habla del funcionamiento cotidiano
y los vinculos que las instituciones, a través de sus propios agentes y
de las personas con discapacidad que atiende, generan hacia adentro
y afuera de sus limites fisicos. Al ser vistos en conjunto, lo que resulta
es una imagen bastante dindmica de la actuacion institucional. Para
esta reconstruccion en particular se utiliza informacién obtenida en
procesos de entrevista y observacion llevados a cabo en las veintidds
instituciones estudiadas en la investigacion que da origen a este texto.

4-3.1. El primer contacto

¢Quién echa a andar los procesos de integracioén sociolaboral? Era una
de las primeras preguntas sobre los procedimientos de atencidon que
se hacia a los diferentes agentes institucionales en los tres paises de
la muestra. La pregunta usualmente venia acompafiada de una guia de
respuesta: ¢la instituciéon o programa, la persona con discapacidad, o
las empresas solicitantes? Con la respuesta a estas preguntas se tiene
un primer elemento valorativo importante de los procedimientos de
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atencion institucional analizados, pues implica tener informacion
sobre qué pilar o esfera del bienestar ejerce la iniciativa de la inclusion.

Las respuestas, diversas, como no podia dejar de ser, usualmente
depositaban el acto de iniciarlo todo en la persona con discapacidad
buscadora de empleo. La mayoria de las graficas presentadas a lo largo
del apartado 4.2 dan cuenta de ello: la persona va a la institucion, mas
silo hace por su propia cuenta, como suele ser el caso de los servicios
publicos: a estos se va por ser los mas visibles mediaticamente (SENaDIS
suele promocionarse en vallas publicitarias en el Metro de Santiago,
cecarT y Abriendo Espacios tienen fuerte presencia en plataformas
virtuales de interaccién, y la Misién Solidaria Manuela Espejo en gene-
ral solia tener una presencia muy importante en el espacio televisivo
semanal Contacto Ciudadano, de la Presidencia de la Republica del
Ecuador), o por ser los que el sentido comtn sefiala como los mas
factibles de dar alguna respuesta a las necesidades propias, aspecto
que se explorara con mayor detalle en el siguiente capitulo. El “boca en
boca” también tiene un peso importante en este primer contacto, sobre
todo entre personas con discapacidad que aun son usuarias de otros
servicios, especialmente los educativos o de rehabilitacion, que, al
contar con compaferos que logran trazar sus propias rutas de integra-
cién o que dan un testimonio favorable sobre los servicios obtenidos,
regresan a sus lugares de referencia y comparten la experiencia. Este
modo de primer contacto es una de las formas mas comunes de llegar
hasta las instituciones, segin reconocen en entrevista funcionarios
publicos en Chile y México, principalmente. Por supuesto, también
estan los primeros contactos ejercidos por la persona, pero a través de
la figura de la derivacion, de la cual se hablara un poco méas adelante.

Los contactos son timidos en muchos casos, orientados por un
principio interactivo basico: “vine a ver qué habia”. Observando el
proceso de atencién en una dependencia municipal chilena, durante
el mes de julio de 2014, las personas con discapacidad que acudian por
primera vez a orientarse respecto de la busqueda de empleo lo hacian
sin un previo conocimiento de requisitos. En esa oportunidad, el usua-
rio que estaba solicitando informacién decia que habia acudido porque
“le hablaron de la oMIL” unos vecinos, y sin mas tomo y se presentd en
sus oficinas. Dado que no hay filtro de entrada y se accede por medio
de ventanilla Gnica a todos los servicios que ofrecen las omir chilenas,
la persona lleg6 hasta el personal de los programas de integracion de
personas con discapacidad, solo para darse cuenta de que, en efecto,
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tendria que regresar otro dia (se estableci6 fecha y hora para ello) con
documentaciéon completa, para entonces si proceder con el siguiente
paso, la valoracion.

No se detall6 en el apartado anterior, pero estos primeros con-
tactos estan fuertemente burocratizados: hay que llevar originales y
fotocopias de identificaciones, credenciales que acrediten el registro
de discapacidad en Chile o Ecuador, diagnosticos u hojas de referencia
de las instancias médicas o de calificacion de la discapacidad, certi-
ficado de la Ficha de Proteccion Social en Chile, constancias que den
cuenta del grado escolar, los antecedentes laborales o la capacitaciéon
con que cuenta la persona, referencias domiciliares, etc. El catalogo
de documentos solicitados suele ser amplio y siempre necesario para
el llenado de la informacién y armado del expediente personal para
el proceso de integraciéon. Como se ve, una cosa es condiciéon necesa-
ria de la otra y, dado que se trata de un proceso administrativo, esto
adquiere una relevancia notable, sobre todo cuando la persona con
discapacidad llega por su propia iniciativa hasta la institucion o el
programa.

Esto genera un primer roce (por no llamarlo conflicto) entre ins-
titucion y personas usuarias, producto del manejo de las expectativas
y los tiempos de atencién. Desde el lado de las segundas, es muy evi-
dente y se reduce a un plano muy pragmatico del cual se hablara con
mucha mayor extension en el siguiente capitulo: van ahi a obtener
beneficios y servicios, elementos tangibles que les permitan tomar
decisiones o mejorar su calidad de vida. “Salir adelante”, vaya , pero
de forma expedita y tersa, a ser posible. Para las instituciones y sus
agentes, supone un contratiempo, pues, como sefialé un funcionario
publico mexicano en entrevista, “andan a la vuelta y vuelta”, retra-
sando los procedimientos, y generando mucha veces una duplicidad
administrativa grande: la persona en tanto usuaria acaba por abrir
diversos “frentes” de integracion, al no ver resultados tangibles inme-
diatos o en el corto plazo. Esto ocurre en los tres paises, pero es en
México donde mas se observa. Ningiin agente institucional abordado
para la investigacion en este pais deja de reconocerlo: ante la “deses-
peracion” de los usuarios por la “lentitud” de los procesos de inte-
gracion, acaban por acudir a otros sitios, hacer primeros contactos,
entregar documentacion, pasar a entrevista de valoracion, incluso lle-
gar al punto de la vinculacion. Es facilmente comprensible, por la falta
de unificacién en los procesos de atencion o la falta de una politica

[269]



sistematizada de atencién a la discapacidad. Numerosos funcionarios
publicos mexicanos reconocen que, al buscar hacer derivaciones o
consultar bolsas de trabajo ajenas a las que sus instituciones manejan,
descubren que el usuario en cuestion no solo esta inscrito ya en este
otro lugar, sino ademas tiene un grado de avance en el proceso de
atencion similar o a veces mayor.

Asi, pues, la necesidad de unos de obtener un empleo rapido se
convierte en el lastre de otros, que ven sus intervenciones minadas
ante la duplicidad de los procesos de atencion y la “ansiedad” de los
usuarios. Los primeros contactos, como se dijo, son timidos, por lo que
para que tomen un caracter “oficial” suele haber mucho tiempo de por
medio. Llegar a ventanilla y sacar ficha de atencién no es lo dificil, sino
obtener una cita para recepcién de documentos, otra para la entrevista
de valoracién, una mas para el analisis del mercado de trabajo, y asi
sucesivamente. Un proceso altamente estandarizado como el aplicado
por las tres entidades de referencia ecuatorianas en lo que respecta a
la intermediacion laboral para la obtencién de un empleo dependiente
(SETEDIS, MINREL y SIL-FENEDIF) suele tomar hasta 9o dias habiles entre el
primer contacto y los primeros visos de egreso del programa. Otros
de menor envergadura y alcance, como los de la Estrategia Abriendo
Espacios mexicana, o los de las omiL chilenas, suelen programar un
primer contacto “formal” después del primer encuentro cara a cara
motivado por la llegada por propia iniciativa a la institucién hasta dos
semanas después, porque las agendas estan desbordadas en cuanto a
la atencién a usuarios, porque no hay tiempo de atenciéon a nuevos
usuarios ante el cimulo de otras actividades de los trabajadores de
una institucién o programa tiene que cumplir (visitas de seguimiento,
procesos de capacitacion y sensibilizacion, etcétera), o porque simple-
mente los manuales operativos asi lo sefialan. Asi, pues, ante la falta
de una oportuna atencidn, las personas abren otros frentes, y este
proceso vuelve a comenzar.

Lo anterior, ademas, suscita algo que podria denominarse como
“celo institucional”, en la medida en que la duplicacién de expedien-
tes y, por tanto, de procesos de atencién impacta en los indicadores
de funcionamiento y alcance de objetivos de estas instituciones. Se
presenta en casi todos los momentos del proceso de integracion, pero
es en los primeros contactos, al empezar a elaborar el trayecto previo
de la persona, cuando sale a relucir. En Ecuador, donde la existencia
de una cuota minima de contratacion de personas con discapacidad
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tiene caracter de ley y su no cumplimiento es sancionado, existe algo
que una persona ligada a las federaciones llamo6 “espionaje industrial”
para su cumplimiento: las empresas hacen de todo para cumplir con
la cuota, y buscan captar a personas con discapacidad incluso por su
cuenta, sin asesoria técnica ni apoyo de las instituciones o programas,
en las afueras de centros de rehabilitacion u hospitales publicos, prac-
tica que permea también hasta el &mbito de los servicios de integra-
cidn, que evitan al maximo las derivaciones externas y se publicitan
ampliamente con el fin de tener mejores niimeros y ampliar cuotas
de influencia en el disefio de las politicas y la obtencion de recursos 'y
financiamiento. Como se puede ver, el primer contacto es crucial para
la definicidén de la institucién misma, como entidad con valor dentro
de las muchas opciones existentes en este “mercado” de la integracion.
Su peso administrativo es enorme, sin duda, pues permite conocerse
a una y otra partes de este proceso, acomodar expectativas, definir
intereses e intercambiar informacién basica para su cumplimiento,
pero al final lo que acaba por imponerse es un elemento simbédlico
y valorativo mucho més complejo: unos quieren trabajo, y los otros
ofrecérselo, previa garantia de que al menos se cumple con los requi-
sitos internos para ello.

Como se puede apreciar, esta forma de contacto se acciona cuando
es la persona quien lo echa a andar, y se corresponde méas decidida-
mente con los modelos de atencién propios de las administraciones
publicas con independencia de su nivel (nacional, regional o local).
Hay otro tipo de primer contacto, no muy comun, pero igual presente,
en el que la empresa es la que tiene la iniciativa de contratar. ¢Ahi qué
procede? Una ruta formal, considerada en la mayoria de los procesos
de atencidn, pero que resulta ser dificil de digerir por parte de las
instituciones que concentran la demanda de empleo. Un funcionario
publico mexicano reconoce en entrevista que cuando la empresa se
acerca a los programas con dicha intencidn, suele hacerlo de forma
poco prolija, “mandame unos (usuarios) para entrevistarlos”, sin antes
pasar por algin tipo de sensibilizacidon o de revision de sus estructu-
ras y modelos de trabajo a partir de los principios de la accesibilidad
universal. El perfil de este solicitante de candidatos esta muy bien
definido: empresas pequefas o medianas, que buscan candidatos con
baja calificacion laboral para labores menores abrigadas bajo el con-
cepto de “auxiliar general” (el puesto de trabajo més ofrecido en los
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tres paises analizados), y que esperan con estas contrataciones obtener
estimulos fiscales o alcanzar distinciones como empresas incluyentes.

4.3.2. La entrevista y el acomodo de las expectativas

La entrevista de valoracién en tanto primer contacto “oficial”, efec-
tivamente normado y estipulado por los manuales operativos insti-
tucionales, tiene un peso administrativo importante en todo el pro-
ceso de integracion posterior. Aqui es donde se conocen la persona
con discapacidad, ahora convertida en usuaria, y los servicios, donde
ambas partes se ponen rostro y pueden establecer, cada cual por su
lado, una proyeccion de hacia dénde puede terminar todo: la ruta de
integracion sociolaboral.

La entrevista es un paso necesario en todos los procesos de
integracién conocidos para esta investigacion, y su estructura es el
resultado de la convergencia de multiples enfoques de atencién a las
personas con discapacidad. Tiene elementos de una entrevista psico-
légica, en el sentido en que se pregunta sobre habitos, usos, aptitudes
y actitudes ante la vida; incorpora algunos elementos de entrevista
clinica, sobre todo al preguntar sobre la condicién de discapacidad,
padecimientos colaterales, medicacion, rehabilitacion, etc.; al recoger
informacién socioeconémica, semeja también una entrevista de tra-
bajo social; por ultimo, y quizds mas importante, esta valoracion se
asemeja mucho a una entrevista de trabajo, como si quien la hiciera
fuera un encargado de reclutamiento o recursos humanos corporativo
(y si estirdsemos la metafora, es probable aplicarla: el funcionario o
agente de inclusion sociolaboral, finalmente, hace las veces de “sub-
contratista” o primer filtro en un proceso de colocacién laboral) que
pregunta sobre los valores de la persona, sus proyectos personales, sus
expectativas laborales, qué sabe hacer y como pretende demostrarlo,
qué esta dispuesto a hacer para obtener un empleo, sus habilidades
para la toma de decisiones, el trabajo en equipo, el trabajo bajo presion,
su predisposicion a la capacitacién, a ambientes laborales o trabajos
con ciertas caracteristicas que lo pueden hacer mas o menos deman-
dante, etc. Los procedimientos y secuencias son muy diversos, pero en
esencia van de lo mismo. Vayan tres ejemplos concretos, observados
en campo, en una oficina municipal chilena, una dependencia publica
mexicana y una asociacion ecuatoriana.
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Las oML chilenas de la Region Metropolitana de Santiago suelen
ser edificios bulliciosos y con bastante movimiento de gente, pues no
solo hacen vinculacion laboral, sino también fungen como enlace ins-
titucional para el trimite de multiples beneficios y apoyos a través de
la ¥ps, o las gestiones de bonos y beneficios ligados al Chile Solidario
o el 1er. El caso concreto de la que se observo (se omite cual a efectos
de preservar el anonimato de las personas involucradas en ello) lleva
a cabo sus labores de entrevista, asesoria y vinculaciéon en un espa-
cio comun que “roba” al resto de los agentes laborales de la omiL: un
pequeno escritorio-ventanilla que, cuando no lo utilizan los terapeutas
ocupacionales de los programas para la discapacidad, muy probable-
mente tenga a otro funcionario municipal haciendo las labores mas
comunes de la omir. La carencia de lugar propio hace que la atencién
en algunos casos sea atropellada, pues el bullicio proveniente de la
ventanilla inica, el altavoz indicando los turnos de atencion, la televi-
sion encendida con el canal de comunicacién interna de la municipali-
dad (que intercala informacién de interés vecinal con clips noticiosos o
de especticulos de algin canal de television abierta) y el habla en voz
alta proveniente de las numerosas ventanillas de atencién, hace que
el proceso tenga multiples distractores e interruptores, lo que puede
llegar a ser ain mas complicado si a esto se agrega la condicién de
discapacidad del usuario, mas o menos susceptible a estos estimulos
externos, pensando en discapacidades del tipo intelectual, psicosocial
o auditiva parcial. Con todo, es el lugar donde se fragua el proceso.

Para el caso que nos ocupa, la persona fue citada previamente, por
lo que se tienen preparados los formatos que han de llenarse tanto para
abrir el expediente como para llevar el control interno de la atencion.
Una vez llegada la persona usuaria, y tras las presentaciones y saludos
de rigor, viene la primera solicitud: carnet o certificado de discapaci-
dad. El formalismo administrativo por delante. Con esto de entrada,
el primer tema de la entrevista no podria ser otro que la condicién de
discapacidad, narrada en primera persona: diagnéstico, fechas impor-
tantes, lugares donde recibi6 atencidn, situacidn actual de la discapa-
cidad, medicacion, seguimientos sanitarios, etc. El caso observado, de
una persona con diagnostico de enfermedad psiquiatrica, hace que se
pregunte insistentemente por la medicacion, los controles médicos y
el tiempo que ha transcurrido desde la dltima crisis. Es facil asumir
que la agente institucional (en este caso, una terapeuta ocupacional)
no quiere tener dudas sobre la estabilidad (y, por tanto, empleabili-
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dad) del usuario. Tras obtener esta informacion, se prosigue con otras
preguntas de orden contextual: experiencia laboral previa (en este
caso, como chofer y almacenista), antecedentes educativos (formacion
técnica trunca), estructura familiar (dos personas: solo él y su madre),
situacion socioecondémica (ambos beneficiarios de Pension Solidaria),
autonomia e independencia (la persona es totalmente independiente,
titular de sus derechos).

Reconstruidos los antecedentes, viene la construccién del pre-
sente y la proyeccidén a futuro. Toda esta informacion sirve para hacer
el perfil laboral del cual se ha hablado con extensién hasta ahora, y
que, en el caso concreto de la situacién observada, parecia responder
a la vacante de “auxiliar general” que numerosas empresas inscritas
en la bolsa de empleo de la oML ofrecen, y entonces viene la nego-
ciacion de las expectativas: éde qué le gustaria trabajar? La persona
emite sus preferencias: “de lo anterior, nada”, explica, por tratarse
de trabajos estresantes que poco bien hacen a su estabilidad psiquia-
trica, que preferiria algo de aseo, mantenimiento, auxiliar operativo,
trabajo sin mucho contacto con otras personas, o que de no haberlo,
esta dispuesto a capacitarse. Esta tltima idea fue bien recibida por la
terapeuta: una expectativa asequible. El perfil estd puesto, no es bajo
al parecer, pero la salud mental de la persona supone una impronta
imposible de dejar de lado a la hora de buscar opciones de trabajo. La
terapeuta ocupacional, entonces, empieza a proyectar el futuro, que se
abre con tres opciones: la vinculacién en un puesto de auxiliar general,
de lo que hay mucho pero que habria que analizar bien sus condiciones
concretas para saber qué se adapta mejor a las necesidades y posibi-
lidades de la persona, la capacitacion técnica para complementar su
formacion trunca, o incluso el emprendimiento para el autoempleo.
Ninguna desagrada. Los formatos llenos, la carpeta integrada, es solo
cosa de esperar, y asi lo hace saber la terapeuta ocupacional. La cita
termina al paso de unos quince, veinte minutos. Se despiden, no sin
antes recordarle a la persona, a estas alturas y expediente de por medio
ya convertida en un usuario, que esté al pendiente de su teléfono, que
en cualquier momento puede caer una oferta, y necesitaria volver a
la omIL a recibir mas orientacion.

Asi en Chile. En México el proceso de entrevista no es muy dife-
rente. El lugar tampoco: una dependencia publica. El bullicio es el
mismo, muchas personas transitando por los pasillos y las oficinas,
mucho ruido de teléfonos, de gritos llamando al siguiente turno. Hay
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una diferencia, pequefa pero significativa: aqui el programa de inte-
gracion y sus agentes si tienen un espacio propio: una oficina rela-
tivamente amplia donde se esparcen tres escritorios con su respec-
tivo equipo de computo, y afuera de esta una pequefa area de espera
con sillas y espacios amplios para personas con movilidad reducida
o diferente, con su propio escritorio de recepcién actuando de filtro.
A este sitio las personas podran llegar derivadas de otra institucién o
programa o por su cuenta, pero todas pasan por el proceso primero
timido y luego oficial de toma de contacto. La entrevista de valoracion
usualmente es la segunda vez que una persona viene aqui, y al igual
que en Chile, con papeles en la mano, cierto dia, a cierta hora.

La persona llega, espera su turno con el agente previamente asig-
nado (a diferencia del caso chileno, y en concordancia con el ecua-
toriano a ver mas adelante, aqui hay suficiente personal para que se
repartan el trabajo y cada agente tenga “sus” casos), y llegada la hora
pasa con este. El caso concreto que se observo es de una persona
con discapacidad fisica, atendida por un psicélogo que funge como
agente institucional. La primera parte de la conversacion transcurre
sin muchas palabras: se solicitan los papeles, se revisan, se captan
algunas informaciones clave en la computadora (la institucion cuenta
con un sistema de captacion y seguimiento de casos en linea), algunas
preguntas puntuales sobre procesos de atenciéon médica y de rehabili-
tacion. Se pregunta mucho sobre los otros procesos de atencion insti-
tucional. No mucho mas que eso. Tras varios minutos asi, comienza la
entrevista, muy directa en comparacion con la chilena: équé sabe hacer?,
{con qué experiencia cuenta? La persona asi interrogada se ve invitada
a hacer una narraciéon de su experiencia laboral, con el agente labo-
ral interviniendo para hacer preguntas mas puntuales (sobre nivel de
escolarizacion, beneficios de programas sociales y estructura familiar).

En el caso observado, la persona no tenia mucha experiencia labo-
ral fuera de algunos pequefios negocios familiares y un breve periodo
como auxiliar general en una empresa, empleo obtenido por la inter-
mediacién de otro servicio. El agente, visiblemente preocupado, le
recomendo varias rutas, que vistas a la distancia resultaban ser mas
bien la descripcién de un proceso personal paso a paso: complementar
su proceso de rehabilitacidn, capacitarse en una instancia externa, y
ver la posibilidad de incorporarse inicialmente en un taller protegido.
En este caso se observé un intercambio verbal bastante interesante,
en el cual la asesoria obtenida sobre la base de la informacién dispo-
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nible no pareci6 satisfactoria a la persona solicitante: insisti6 en que
se le buscara un empleo como auxiliar general. Tras mucho insistir, el
agente se asegur6 de garantizarle que estaria dentro de su ruta de inte-
gracion la opcion de una vacante en el mercado laboral regular. Tras
confirmar informacién de contacto (que incluye ademas de teléfono y
direccién, correos electronicos y en caso de tenerlos, perfiles de pla-
taformas virtuales de socializacion), se cierra la plataforma enviando
la informacion al sistema de gestién institucional, y se le pide a la
persona, ya usuaria, que esté pendiente de posibles llamados. Que no
desespere.

En Ecuador, todos los procesos de intermediacion laboral o de
generacion de emprendimientos estan sistematizados y son comunes
atodas aquellas entidades que los ejecuten, sean publicas o del sector
social. Esto, sin embargo, no exime de un analisis mucho mas centrado
en su ejercicio y practica, pues precisamente por ser tan estructurado
genera informaciones y rutinas interesantes de observar, diferentes a
las ya vistas en Chile y México. El lugar de observacion es una entidad
del sector social que ejecuta ambos modelos de atencion. La entrevista,
como las anteriores, supone ya un segundo contacto entre la persona
con discapacidad buscadora de empleo y la institucion. El primero fue
en la ventanilla de atencidn, por via telefénica o presencial, en la cual
se otorgan todos los informes necesarios y se programa la cita para
atencion personalizada. El caso observado es el de una mujer derivada
por un albergue, afectada por una enfermedad huérfana que entre
sus multiples afectaciones provoca dafo renal cronico (el concepto
de discapacidad en la Ley Organica vigente cubre también esta clase
de padecimientos). Quien la atiende, psicélogo laboral. La entrevista
comienza efectivamente revisando los documentos que la persona trae
para dar cuenta de su discapacidad (carnet del conabis, certificados
médicos), grado escolar y experiencia laboral. En este caso, la persona
trae incluso impreso su curriculum vitae. Todos se digitalizan y suben
a la base de datos de la Red Socioempleo. Algunos datos puntuales
se captan en la plataforma, y empiezan las preguntas en el siguiente
orden tematico: como la derivaron ahi, condiciéon de discapacidad,
limitaciones para las actividades cotidianas y laborales, experiencia
laboral previa, escolarizacién y formacion, necesidades y expectativas,
motivaciones, y por ultimo asesoria para la ruta de integracion.

El grado de profundidad que alcanza la entrevista es notable, a
pesar de ser un encuentro que no toma mucho tiempo. Asi, durante
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la conversacion la persona menciond caracteristicas muy pormeno-
rizadas del tipo de padecimiento y afectaciones orgéanicas que le ha
provocado (60% de discapacidad y, ademas del dafio renal, presenta
pérdida visual degenerativa), de su escolarizacidon que lleg6 hasta el
grado universitario trunco en comercio, de su experiencia de mas de
veinte aflos en el sector bancario en el area de atencién al cliente, de su
pension del 1ess por invalidez, e incluso de cdmo ella al dia de la entre-
vista estaba efectivamente empleada como persona con discapacidad
en una empresa de servicios tecnologicos, pero que estaba préxima
a reducir personal y ya le habia sido notificada su baja laboral. Viene
para no quedarse mucho tiempo en el desempleo, vaya. Por tratarse de
un perfil poco visto en esta clase de servicios, acostumbrados a recibir
personas con discapacidad con baja calificacion laboral, poca escolari-
zacidn y experiencia previa, el agente institucional le indica que sera
dificil encontrar una vacante acorde con su perfil tan estructurado
(en el que ademas se agregan habilidades de contabilidad, manejo de
recursos informaticos y ventas) y con sus expectativas salariales (700
usD al mes). Ella sabe de eso, y se sabe “doblemente discapacitada”
tanto por su condicién como por su edad (mas de 45 afios).

Perspectivas de integracion las hay para el agente institucional,
pero solicita prudencia y paciencia. Por supuesto, le pide que esté
pendiente del teléfono para el momento en que llegue una vacante
adecuada para su perfil, a lo que ella responde, resaltando sus apti-
tudes y actitudes ante el trabajo, que no tiene problema alguno en
cubrir jornada laboral normal (usualmente a las personas con discapa-
cidad se les contrata con jornada reducida o media jornada, y a veces
incluso por no mas de tres dias a la semana, segin cada caso) o en
capacitarse en otra area para mejorar sus perspectivas laborales. Ante
esta demostracion de prosociabilidad y empefio, el agente acaba por
recomendarle dos cosas: asistir a la siguiente feria inclusiva (daba la
casualidad que habria una al dia siguiente, a la cual, en efecto, asistid),
donde seguro habria opciones de integracioén en auxiliar de oficina,
un puesto menor a la expectativa original pero igual posible, o que
acudiera en unas semanas al curso de induccién para generacion de
emprendimientos productivos. La persona asiente, firma una decla-
racién respecto del uso de sus datos personales, y con la agenda llena
se despide, dando por terminada la entrevista.

Hay muchos elementos comunes en estos tres relatos, y ninguno
tan problematico como el que concierne a la vinculacion laboral. Los
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demés ayudan a elaborar un perfil mas o menos genérico del pasado
y el presente de la persona, pero la parte laboral proyecta el futuro,
permite medir el grado de empleabilidad percibida en la persona, asi
como las posibilidades de que su proceso de integracion termine bien,
en términos no solo de vinculacién, sino también de permanencia: que
no desista ni la persona ni la empresa de la contratacion a las primeras
de cambio, por aspectos que la institucién o programa pudo haber
previsto o subsanado anteriormente (“tratamos de que el término de
las contrataciones no ocurra por causas que nosotros pudimos solu-
cionar o que estén ligadas a la discapacidad”, reconoce una terapeuta
ocupacional chilena). Entonces, la entrevista es crucial en términos
administrativos y procedimentales, pero también en términos del
éxito o fracaso de los esfuerzos institucionales, y eso no se mide por
medio solo de indicadores estadisticos, sino también de satisfaccion
de expectativas.

Y esa dltima palabra es precisamente la mas problematica de todas
las que puedan salir a relucir durante esta fase del proceso. “Expecta-
tivas”. No hay agente institucional en Chile, México o Ecuador que no
lo reconozca: la fase es crucial, pues permite conocer las expectativas
laborales de los usuarios y darse cuenta de que, muchas veces, no
se corresponden con la realidad ni de sus perfiles ni del mercado de
trabajo al cual aspiran a integrarse. Se observa claramente en los tres
casos observados, quizas con mayor fuerza en el mexicano y el ecuato-
riano. Y es un elemento transversal en todas las entrevistas realizadas a
agentes institucionales en los tres paises. “Muchas veces hay que bajar
las expectativas”, dice una funcionaria ptblica en México; “hay que
trabajar mucho con las expectativas”, afirma una terapeuta ocupacio-
nal ecuatoriana, y muchos otros testimonios similares. La entrevista
elabora perfiles, convierte a la persona de un externo a un usuario con
historia y proyeccion, pero también permite tener una primera mirada
al futuro del proceso de integracion sociolaboral y, como se ve, muchas
veces es algo oscuro. Pero eso solo desde la vision de la articulacion
persona con discapacidad-institucion, pues en la correspondiente a
institucion-empresas, hay mucho al respecto también.

4-3-3- La derivacion

Ocurre que a veces, como se veia en el apartado anterior, los alcances
institucionales son limitados a la hora de ofrecer una salida laboral
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asequible para las personas con discapacidad usuarias de sus servi-
cios. Ante este reconocimiento, sobreviene uno de los procesos mas
caracteristicos del entramado institucional moderno, sobre todo del
que se desprende de la atencidon médica, como es el de las personas
con discapacidad: la derivacion. éQué es? En términos muy directos,
una de las acepciones con que se usa esta palabra sefala que es la
accion de “encaminar, conducir algo de una parte a otra” (rAE, 2013),
y eso es justo lo que ocurre entre las instituciones: se conduce a un
usuario de una institucién o programa a otro. Las razones para ello y
el proceso son, empero, lo interesante de este elemento basico de la
rutina institucional.

Se trata de una palabra propia de la medicina, y mas concreta-
mente del dia a dia en una instituciéon hospitalaria. “Derivar” a un
paciente implica reconocer que determinado departamento o servicio
ha concluido su parte en la atencién a lo que sea que lo afecte, o que
el mal que lo afecta no esta en su esfera de atencion, y se “encamina”
hacia otro servicio con la esperanza de que las dolencias alla si tengan
cura. En México, la palabra alcanza un grado de reverencia mayor: la
“hoja de derivacion” resulta ser un objeto muy preciado de obtener
por parte de pacientes que no encuentran respuesta a sus malestares
en los consultorios o clinicas familiares de los principales servicios
de salud publicos, y que buscan ser atendidos por servicios médicos
especializados en clinicas u hospitales de mayor nivel. Intuyo que
esto (que un usuario comun y corriente del mvss, el 1ssSTE 0 el Seguro
Popular padece dia a dia) es parte también del cotidiano de los usua-
rios del 1Ess o de los servicios médicos publicos ligados a Fonasa en
Chile. “Derivar”, y sus sinénimos “canalizar” o “referir”, es tanto un
anhelo de los usuarios como una prerrogativa de los servicios, y, como
tal, esta atravesada por distintas motivaciones: en los primeros, por la
urgencia; en los segundos, por la conveniencia.

Mucho se discuti6 anteriormente acerca de como el modelo
médico fue el principal referente de atencién para las personas con
discapacidad a lo largo de la historia y hasta hace relativamente poco,
por lo cual no debe ser sorprendente que mucho de su lenguaje coti-
diano permeara hasta los nuevos modelos institucionales de atencién
a esta poblacidn. Por supuesto que al analizar los numerosos planes,
programas y manuales operativos que dan forma a las instituciones
resefiadas en el apartado anterior, no aparecia de forma tan pedestre
y mundana. De hecho, las férmulas retéricas mas empleadas para dar
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cuenta del proceso de “conducir” al usuario “de una parte a otra”
son las de la “cooperacién interinstitucional”, “intergubernamental”
o “intersectorial”, o de las “alianzas publico-privadas”. Asi aparece en
los textos, y asi se revela en cierta medida en la descripcion de los pro-
cesos en el nivel macro, esos que se concretan a través de convenios y
firmas de acuerdos, y que son prerrogativa de funcionarios en el pri-
mero y segundo niveles en la toma de decisiones o de direccidn de las
instituciones o programas. Pero, en el dia a dia, la palabra es “derivar”,
y hacia donde lleva esa derivacion resulta algo digno de reconstruir.

Las rutas de integracion descritas en el apartado anterior abarca-
ban numerosas lineas punteadas, como si de “rutas alternas” se tratara
para la integracion sociolaboral de las personas con discapacidad. La
derivacion resulta ser un paso necesario para compensar procesos de
rehabilitacion, escolarizacién o capacitacién requeridos para la inte-
gracién, o para buscar opciones en instituciones o servicios de mayor
tamano. Al final, sigue la misma légica que la derivacion médico-hos-
pitalaria. Sin embargo, para llegar hasta este punto hay que transitar
por un proceso tanto o mas largo que el de la intermediacion laboral
misma.

Las instituciones conciben la derivacion bajo la 16gica de la con-
veniencia: enviar al usuario a otra instancia donde pueda compensar
aquellas necesidades personales que le permitan tener una mejor pers-
pectiva laboral. En casi todos los casos de estudio la figura existe, y
mas en los servicios publicos, donde los vinculos estan relativamente
dados por hecho. Por ejemplo, en la rutina institucional de una de las
dependencias publicas mexicanas analizadas para este trabajo, una
de las primeras preguntas que se hacen al usuario al hacer su primer
contacto es “‘de donde lo mandan?”. La respuesta suele ser bastante
acotada, pues, si no ha llegado por si misma, la persona pudo haber
sido derivada por una instancia asistencial como el pir local o dele-
gacional, un hospital como el Instituto Nacional de Rehabilitaciéon
o el Instituto Nacional de Psiquiatria de la Secretaria de Salud, un
centro de rehabilitacién como una unidad de medicina fisica del ivss,
e incluso por parte de algun otro servicio de integraciéon de menor
escala. La derivacion puede ser formal o informal, en el sentido de que
vaya mediada o no por una “hoja de derivacion” o “de referencia” como
la que se describid anteriormente: un oficio en el cual se sefialan las
causas de la derivacion, y se anexa (segin necesidades) informacion
del expediente personal del usuario para una mejor atencién en la
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institucidon de recepcion. Si no la hay, lo que medi6 entonces fue una
sencilla recomendacion: “vaya a ver qué le dicen alla”.

Esto es asi cuando las instituciones y los programas aqui toma-
dos como casos de estudio reciben usuarios externos. Pero, équé pasa
cuando son estos los que derivan usuarios propios? La decision de
hacerlo siempre esta en el que se ha denominado hasta el momento
como agente institucional, con independencia de coémo se llame al
puesto que cubre la persona encargada de hacer el proceso de atencion
e intermediacion laboral. Es este quien, en funcién de la informacién
obtenida en la entrevista de valoracion, el perfil laboral resultante y
una rapida revision de las ofertas de trabajo disponibles, toma la deci-
sion. A veces, cuando las vacantes para determinado perfil existen, no
hay tal derivacion y se procede directamente al proceso de intermedia-
cidn, o si hay alguna opcién de obtener recursos para el autoempleo y
el emprendimiento. Pero lo cierto es que de tanto en tanto la deriva-
cién se vuelve necesaria por tres razones: no hay vacantes laborales
disponibles para el perfil del o de los usuarios, hay necesidad de llevar
a cabo acciones compensatorias en rehabilitacion, escolarizacion o
capacitacion, o hay necesidad de hacer una completa redirecciéon de
las habilidades laborales de la persona, sobre todo en los casos de
discapacidades adquiridas y que impactan directamente en el perfil
laboral previo de la persona. Cualquiera que sea el caso, el tiempo es
una variable importante de tener en cuenta: las opciones no pueden
dilatar mucho en ser ofrecidas a la persona, para no generar angustia o
desmotivacion en el proceso ni en la institucion. Ya se veia en los ejem-
plos descritos paginas atras como incluso las opciones de derivacion
pueden aparecer inmediatamente, durante la entrevista de valoracion,
pero esto no es tan comun como podria parecer.

En entidades con equipos multidisciplinarios de atencioén, la deci-
sion suele ser colegiada, como lo son los casos de la Red iNcLUYE chi-
lena o el cecarT mexicano. Los resultados de la entrevista de valoracion
se discuten en colectivo, y es ahi donde se decide la ruta de integracioén
a seguir. Pero en programas donde la falta de personal es evidente o el
proceso esta dirigido por un agente en concreto (como el caso de las
dos omiL chilenas, Abriendo Espacios en México, o los dos modelos
de inclusién productiva vigentes en Ecuador), y sea cual sea el caso,
tomada la decisidn, viene el proceso de negociacidén de espacios, pues,
como reconoce un funcionario publico mexicano, “tampoco es cues-
tion de generar duplicidad” en los procesos de atencién. Encauzar al
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usuario a otro lado no implica necesariamente que vaya a obtener los
servicios que aca no obtiene, sino, por el contrario, complementarlos.
Otra vez, el concepto articulador desde este lado de la gestion adminis-
trativa es el de la conveniencia. Y asi, utilizando los canales formales
de comunicacion, diferentes instancias se ponen de acuerdo y circulan
usuarios e informacion con relativa facilidad.

Por supuesto, no es un procedimiento automatico, supone a los
agentes institucionales levantar el teléfono, gestionar los espacios, ver
las posibilidades de incorporacién, y al final, vuelta a empezar para
el usuario, ahora en otro lado: primer contacto, entrevista de valora-
cién, y lo que siga. Muy similar al proceso de intermediacion laboral,
pero sin desembocar en un trabajo. Sin embargo, la urgencia de los
usuarios a veces no coincide con la parsimonia con que estos procesos
suelen manejarse. La mayoria son asumidos de buena gana, sobre todo
cuando se trata de capacitacidén (la mayor parte de las personas con
discapacidad entrevistadas para esta investigaciéon reconocen como
necesaria la reconversion laboral y la capacitaciéon para ampliar las
oportunidades, como se verd en el siguiente capitulo), pero al final
todo se trata de gestidon de las expectativas: no solo no se sale de ahi
con un empleo de inmediato, sino que, ademas, este se posterga por
un tiempo indefinido en general. La resistencia que el usuario de los
servicios de una dependencia publica mexicana manifestd, mostrada
paginas atras, es un buen ejemplo de ello: cualquier opciéon que no
fuera integraciéon en mercado laboral regular y formal era vista con
recelo por lo que implicaba en cuestién de tiempo invertido al proceso
de atencion.

4.3.4. La intermediacion

Supodngase ahora que el perfil laboral obtenido en la entrevista es id6-
neo para la integracion, o que la ruta que llevo al usuario a otro lado
ha terminado, y vuelve a la institucién de origen a proseguir con su
busqueda de empleo. éQué sigue? Un nuevo compas de espera: la inter-
mediacion laboral. Cada manual operativo sefiala caracteristicas muy
propias de lo que opera una vez llegado el usuario a este punto del pro-
ceso de atencidn, pero al final todas se reducen a un catilogo bastante
analogo de acciones que tienen como protagonista al agente institu-
cional y su relacion con el mercado laboral, que actiia como bisagra
entre una persona con un perfil evaluado como adecuado y los centros
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de trabajo, estos tltimos con independencia de si son incluyentes (es
decir: contratistas habituales de personas con discapacidad) o no.

El primer paso de este procedimiento analogo es el estudio del
mercado. La demanda de trabajo es muy grande, pero la oferta no lo
es tanto, y eso lo reconocen abiertamente numerosos agentes insti-
tucionales de todas las esferas del bienestar social abordados para
esta investigacion. Ademas, es facilmente identificable este hecho
por cualquiera. Las bolsas de trabajo publicas de las omiL chilenas,
por ejemplo, publicadas tanto en paginas web como en tableros de
anuncios en las dependencias municipales, muestran cantidades con-
siderables de ofertas de trabajo, pero apenas un puiado infimo para
personas con discapacidad, y muchas veces con un perfil que de tan
especifico resulta dificil de cubrir. En los meses de julio y agosto de
2014, tras varias visitas a las dos dependencias municipales estudiadas
para esta investigacion, en las municipalidades de Penalolén y Provi-
dencia, fue facilmente comprobable este hecho: 265 vacantes abiertas,
72 apartadas para personas con puntajes menores a 2,500 en la rps, 22
para mujeres jefas de familia como parte del programa de activaciéon
laboral vinculado a la dotacién del 1eF, y apenas cuatro para personas
con discapacidad, todas fueras de la comuna y con requerimientos
bastante especificos e incluso excluyentes (no personas con discapaci-
dades intelectuales o mentales, uso intermedio a avanzado de software
de oficina, ensefianza media completa, etcétera). El Servicio Estatal
del Empleo del Gobierno del Distrito Federal (techo institucional de
la Estrategia Abriendo Espacios local) publica cada mes el peridédico
Ofertas de Empleo, que en cerca de 60 paginas anuncia vacantes labo-
rales disponibles para incorporacién inmediata. Un conjunto de sim-
bolos indica si una vacante esta especialmente dirigida para alguno o
varios grupos vulnerables, segin la definicién del Gpr. Una revision
de tres meses de esta publicacion (septiembre a noviembre de 2013)
no arrojo ni una sola vacante para persona con discapacidad, en méas
de 200 paginas de ofertas. Quizas por la obligatoriedad en el cumpli-
miento de la cuota minima de contratacién de personas con discapa-
cidad, en Ecuador este definitivamente no es un problema, a veces,
como sefiala una agente institucional del sector social, “lo que faltan
son personas’.

Pocas son las opciones “etiquetadas” para la discapacidad, por
lo que los agentes institucionales se ven en la necesidad de “gestio-

”»

narlas”, “abrirlas”, tomando para ello las vacantes generales y hacer

[283]



trabajo de sensibilizacién. Se toma una oferta del tablero de anuncios,
de Ofertas de Empleo o de la Red Socioempleo del MINREL, ¥ se 1lama,
como si de un vendedor telefénico se tratara: “estaria usted dispuesto
a contratar a una persona con discapacidad para esta vacante?”. Senci-
lla pregunta, pero crucial. Por supuesto, no se toma cualquier oferta,
sino aquella que mejor se corresponda con el perfil laboral, las expec-
tativas y las necesidades del usuario, incluida la ubicacion, pensando
en personas con movilidad diferencial o reducida. La primera llamada
va precedida de otros contactos, en los que se incluyen varias visi-
tas a la empresa para entablar un contacto cercano y permanente. El
modelo es comun en los tres paises, se trate de personal de las omiL,
de terapeutas ocupacionales de los principales programas publicos,
de encargados de vinculacion de programas educativos especiales, o
de agentes institucionales del sector social.

En Ecuador, por ejemplo, se tuvo la oportunidad de acompafiar a
una agente institucional del tercer sector a hacer una visita de sensi-
bilizacién a una dependencia puablica interesada en ampliar su con-
tratacion de personas con discapacidad con usuarios de su servicio
de integracion (ya tenia a otras contratadas directamente). En esa
ocasion, la agente institucional llevaba consigo una carpeta con toda la
informacién basica sobre los servicios ofrecidos y su respaldo juridico
y programatico, que se entregd al enlace dentro del centro de trabajo,
una trabajadora social del area de recursos humanos. La visita se apro-
vecho para hacer labor de sensibilizacion: no se trata solo de cumplir
una cuota, se afirmaba, sino de colaborar en la mejora de la calidad
de vida de esta poblacién de atencién prioritaria y crear una cultura
incluyente y participativa. Se intercambian inquietudes: del programa
al centro de trabajo, en el sentido de saber qué es lo que buscan al
contratar a personas con discapacidad, para qué funciones, con qué
perfiles (tanto laborales como de condicién de discapacidad), horarios,
ingresos y todo lo necesario para tener una oferta lo suficientemente
bien constituida para que sea atractiva; del centro de trabajo a la ins-
titucion, en el sentido de qué tienen que hacer para contratar, como
pueden acceder a las ayudas y subsidios por cumplir con la cuota, si
hacen seguimiento, ofrecen apoyo, si dan cursos de capacitacion, etc.
Se procura que estas visitas sean lo suficientemente claras para que
las opciones que se abran sean solidas y duraderas, por lo que no se
deja pregunta sin responder. Al final, se establecen las prioridades:
qué puestos de trabajo y qué perfiles. Se programan nuevas visitas o
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intercambios de informacién para revisar si en efecto la o las vacantes
son idoneas (algo que en diversos modelos de atencién es conocido
como “andlisis del puesto de trabajo”) y, tras un cierto tiempo, sobre-
viene la formalizacion de la oferta: socialicese.

Aqui, por fin, el agente institucional se convierte efectivamente en
el articulador entre oferta y demanda de trabajo. Con la oferta cons-
tituida, el agente vuelve a la institucion y busca en la base de datos
el perfil mas adecuado para cubrirla. Como antes se dijo, esto puede
tomar tiempo, uno que no esti especialmente estandarizado. En el
parrafo anterior se describia un proceso de intermediacion iniciado de
cero, que puede tomar mucho mas tiempo que otro que se lleve a cabo
con alguna empresa que ya ha contratado a personas con discapacidad
antes. La gestion de los tiempos de espera, como se ha insistido hasta
el momento, es fundamental para que no aparezca desmotivacion entre
los usuarios. En Ecuador esto es muy claro, el promedio de respuesta
sin derivaciones externas es de quince dias, un poco mas en el caso del
procedimiento de generacion de emprendimientos. En Chile y México
todo depende de la oferta de trabajo disponible, y puede ir desde los
quince hasta los 90 dias. Se pudo conocer, escuchando conversaciones
en la sala de espera de una dependencia pablica mexicana, que una
persona llevaba cuatro meses esperando intermediaciéon no solo ahi,
sino también en otras dos entidades.

Como quiera que sea, una vez con la vacante, viene el proceso de
intermediacion en si. Se buscan los perfiles adecuados entre los usua-
rios del servicio, y sobreviene la bisqueda de las personas en concreto.
Pueden ocurrir dos cosas con esta bisqueda (que se da a través de
llamadas o correos electrénicos), siempre que el usuario vea atractiva
la propuesta: que se cite a la persona primero al servicio para obtener
mayor orientacion, o que se le indique presentarse directamente en la
empresa contratista para entrevista de trabajo. Si ocurre lo primero, se
suele brindar informacién mas detallada sobre la vacante y se otorga
asesoria sobre el llenado de las solicitudes de empleo, el curriculum
vitae u hoja de vida, y algunas otras orientaciones en torno a habilida-
des blandas y formas de presentar la discapacidad ante el empleador.
Puede ocurrir también que la institucion envie los expedientes labora-
les de los usuarios que considere cumplen con el perfil laboral deseado
por la empresa contratante, a manera de proceso de preseleccion, y
posteriormente se proceda con los contactos. Como quiera que sea,
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hecha la vinculacion, los agentes institucionales esperan por noticias,
tanto de la empresa como de los usuarios.

La espera, de nuevo, suele ser agotadora y terminar en, al menos,
tres escenarios, de acuerdo con la experiencia observada en campo.
El primero, el ideal, en contratacién. En este caso, el agente laboral
vuelve a hacer de mediador entre las partes, asesorandolas si fuera
necesario en el tipo de contratacion y los términos en los que esta se
da, vigilando que se cumplan cabalmente los derechos de la persona
con discapacidad, a quien debe principalmente su funcién. El segundo
escenario no termina en contratacion, pero abre la posibilidad al envio
de méas expedientes o usuarios a entrevista, sin cerrar las puertas a
la integracion. El Gltimo escenario, sin embargo, es el que termina
sin contratacidn alguna, lo cual puede estar motivado por numerosas
razones.

En los tres paises, entrevistando a diversos agentes laborales, se
citaron casos en los cuales una vez dada la contratacién hubo que trun-
carla por parte de la persona a recomendacion de la institucion, pues
los términos de la relacion contractual o las condiciones del lugar de
trabajo no eran los adecuados, o no se garantizaba el derecho al trabajo
digno. El tema de la contrataciéon es muy complicado, y en él tiene
que haber una presencia muy fuerte del agente institucional, pues la
mayoria de las veces el usuario es también beneficiario de algun tipo
de pension no contributiva (ier, Pension Solidaria, Bono de Desarro-
llo Humano, Bono Joaquin Gallegos Lara) o de alguna pensién por
invalidez otorgada por el esquema de seguridad social al que la per-
sona perteneci6 en alguna etapa laboral previa (arp, 1Mss, ISSSTE, IESS),
y suele haber mucho desconocimiento en ambas partes de la relacion
laboral sobre hasta qué punto estos beneficios son compatibles con
el salario. Otros aspectos de la negociacién contractual que derivan
en conflicto son las jornadas de trabajo, que a veces no se adaptan a
las posibilidades de la persona, o el tipo de actividades, que pueden
llevar al limite sus capacidades. En todos estos casos, las instituciones
siempre velaran por el interés del usuario, incluso después de dada
la contratacidn, si se descubren violaciones a sus derechos durante el
proceso de seguimiento, del cual se hablara en seguida.

Otra razdn por la cual la contratacidén no se concreta esta direc-
tamente en las empresas: los perfiles no fueron satisfactorios, y por
tanto se cerrd la vacante o se ofrecidé como general y abierta. Aqui
las versiones por lo cual esto ocurre son variadas, pero desde las ins-
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tituciones suelen manejar una muy concreta: la empresa no cuenta
con una sensibilizacién adecuada. Lo anterior lo justifican cuando
escuchan precisamente la version de la empresa: que se ofrecieron
perfiles laborales muy bajos, con poca calificacioén, o en los que la
condicién de discapacidad suponia un “obstaculo” para la integracién
de la persona a los trabajos que ahi se realizan. Esto recuerda mucho
aquel testimonio rescatado paginas atras de una terapeuta ocupacio-
nal chilena, que decia que su labor era reducir las posibilidades de
que emerjan problemas en la relacién laboral causadas por problemas
resolubles desde la institucién o ligados a la condicidon de discapa-
cidad del usuario. Entonces, si, probablemente sea un problema de
falta de sensibilizacién de las empresas que las contrataciones no se
concreten, pero construirla y fomentarla también es una labor de las
instituciones y los programas, por lo que al final el peso del fracaso
en la vinculacién recae también en sus actuaciones.

Pero sin duda hay otra razén de muchisimo peso por la cual la
intermediacién no llega a buen fin, y que tiene que ver con la persona,
pues, si, tras presentarse a entrevista no se siente atraida por la oferta
o entabla negociaciones basadas en expectativas con poco fundamento
(principalmente sobre los ingresos a percibir), no hay contrato alguno
y el malestar entre todas las partes se hace presente. En la persona,
por no sentir que sus expectativas se cumplen, en la empresa por
sentir que la institucidén no hizo una preseleccién adecuada, y en la
institucion por sentir que “queda mal” ante ambas partes, pero quizas
maés ante el empleador, pues uno de los miedos recurrentes entre los
agentes institucionales de los tres paises es que se cierren las empresas
y por tanto se limiten las opciones de integracion. Y, al final, de nuevo,
en el imaginario de las tres partes involucradas en este proceso, la
institucion es la que fallo.

Pero estos son tan solo ejemplos de procesos truncos, mas que de
fracasos, porque, finalmente, si no se da la integracién poco hay que
registrar. Se sigue tanteando el mercado, se siguen haciendo contactos
en todas las direcciones. Incluso, las instituciones organizan espacios
de encuentro en los que oferta y demanda de trabajo se ven cara a cara,
las ferias de empleo y trabajo. En el ejemplo ecuatoriano retomado
paginas atras se veia cOmo esta ruta se sugeria a la usuaria en turno.
Al dia siguiente, en efecto, fue posible verla ahi, dejando hojas de
vida y entablando primeros contactos con las empresas presentes, la
mayoria del ramo servicios, aunque las del sector productivo presentes
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ofrecian casi exclusivamente puestos administrativos o de servicios al
publico y al cliente. Estos encuentros son oportunidades para hacer
vinculos mas estrechos, y ademas con la supervisioén y asesoria cer-
cana de la institucion y su personal. Podria decirse que no hay manera
de que las ferias terminen en conflicto: finalmente, la empresa que ha
llegado hasta aqui ha mostrado un grado de sensibilidad tal que puede
llevar a cabo estos procesos de contratacion de manera directa, sin que
la institucion intervenga en mucho méas que en ofrecer un espacio para
ubicarse fisicamente y publicitar el evento.

4.3.5. El seguimiento

La contratacién se efectud y, antes de dar por cerrado el proceso de
integracion, procede hacer una vigilancia de su desarrollo. Resulta
interesante observar que no existe un solo modelo de atencién entre
los revisados que no considere cierto tipo de seguimiento. Algunos
incluso contienen dos, el de la institucion de origen de la persona
empleada y el de la empresa empleadora. Pero el seguimiento, épara
qué? Puede parecer una pregunta inocente, pero que acaba por tener
mucho sentido cuando se observa que un proceso de incorporacién
laboral “normal” no lo considera. Pensemos, por ejemplo, en una bolsa
de trabajo comun y corriente, como las que ofrece en Chile el sENCE,
en México el snE de la styps, o en Ecuador la Red Socioempleo. Son
bolsas de trabajo a las que uno acude y se inscribe, o las consulta de
manera independiente y contacta a las empresas sin intermediacion.
Sea cual sea la ruta para llegar a un trabajo, seguimiento como tal no
existe: todo queda en manos del usuario y de la empresa.

Esto no se puede dar por descontado cuando se habla de personas
con discapacidad, o de cualquier otra poblacién o persona en situa-
cién de vulnerabilidad, principalmente por los temores y prejuicios
existentes para asignarles un lugar en el espacio social y el mercado
laboral. La persona con discapacidad, como el adulto mayor, la “madre
soltera”, el pobre, el desempleado de larga duracioén, el exconvicto, el
indigena, el enfermo crénico, la persona con una preferencia sexual
diferente a la heterosexual o con una identidad de género alterna-
tiva a la dicotomia hombre-mujer, todos, son vistos de una manera u
otra como “diferentes” en términos peyorativos o excluyentes, como
“improductivos”, como “riesgos”, como “obstaculos” para el alcance
de la productividad deseada o parala construccién de un ambiente de
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trabajo armoénico, como “distractores”, como personas que requieren
cuidados y atenciones especiales, proteccion, y por tanto inversiones
monetarias que pueden reducir los ingresos de una empresa. Hay una
muy compleja y sutil estructura del pensamiento social que impide
ver a estas personas por lo que tienen y saben hacer, y si por lo que
supuestamente son por sus caracteristicas personales o grupales. Hay,
pues, prejuicios y estigmas que fungen como barreras para la inte-
gracion, de ahi que siempre aparezca como objetivo programéatico
de todas las instituciones, los programas y los servicios analizados
para esta investigacion la creacion, de una manera u otra, de una cul-
tura incluyente, una cultura de la discapacidad, que trascienda estas
barreras y construya plenos derechos y oportunidades. Que construya
integracion social a través de la integracion laboral.

De ahi que haya la necesidad de un seguimiento tan cercano tras
la contratacién de una persona con discapacidad. Las barreras y los
obstaculos existen, estan fuera en la sociedad y el mercado de trabajo,
y operan también como barreras para la socializacion en la constitu-
cidn subjetiva misma de la persona. La institucidon y sus agentes, al
brindar acompanamiento, no solo cumplen con un mandato operativo,
sino también fungen como garantes de los derechos de cada una de las
partes involucradas en este proceso. El seguimiento implica prolongar
el proceso de intermediacion y no darlo por finalizado con la firma
de un contrato y la vinculacion exitosa de una persona en un trabajo.
Implica mediar entre las partes ante los posibles conflictos que pue-
dan surgir en la relacidn laboral, asesorarlas resolver dudas, ofrecer
alternativas de crecimiento comun.

{Como se da ese seguimiento? Usualmente a través de contactos
y visitas a lo largo de cierto espacio de tiempo, que gradualmente se
van espaciando mas hasta que llega un momento en que el seguimiento
deja de ser necesario porque el proceso de integracion ha sido exitoso,
no ha presentado problemas, y tanto empleados como empleadores
se encuentran plenamente satisfechos con los objetivos alcanzados.
Los seguimientos van desde los tres meses hasta el ano después de
la contratacion. ¢Qué se hace en cada visita? La observacion de estas
fue esclarecedora en muchos sentidos, pues permitid ver algo notable:
asi como ciertos agentes institucionales tienen “sus” casos, también
tienen “sus” empresas. La relacién que establecen con los encarga-
dos de recursos humanos, de personal o de responsabilidad social es
notable. Hay cercania, y cierto grado de complicidad, al preguntarse
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unos y otros por personas o procesos ya en un plano mas personal.
Lo anterior habla, insisto, de una relacidon con trayectoria. Las visitas
permiten ponerse al dia a ambas partes, resolver dudas y comprobar
que el proceso vaya bien. Incluso se aprovecha la oportunidad para
sondear la empresa y abrir nuevas vacantes, o hacer especifica para
discapacidades una de caracter general. Las visitas de seguimiento
también tienen el objetivo de conocer o mediar en posibles conflictos.
Ocurri6 en dos visitas, una en Quito y otra en la Ciudad de México,
que los agentes institucionales tuvieron que dedicar una parte de su
visita a hablar no solo con el enlace dentro de la empresa, sino también
con los usuarios involucrados en la problematica y sus respectivos
supervisores o jefes de area. En una empresa ecuatoriana, el problema
se debid a un cimulo de malos entendidos en torno a la gestion de
los permisos para asistir a las citas médicas de un trabajador con dis-
capacidad, razén por la cual se le descontaron numerosos dias de
salario, lo que gener6 malestar y confusiéon. Aqui, la intervencion del
agente institucional fue crucial para hacer del conocimiento de las
partes que los permisos médicos se deben gestionar con tiempo en
el caso de citas programadas, o tratar de avisar por cualquier canal
o medio disponible en caso de atencion a emergencia, y luego hacer
llegar el informe médico-laboral correspondiente (lo que en México
llamariamos “incapacidad”). En la visita hecha en la Ciudad de México,
el conflicto estaba en un malestar percibido por el usuario: no estaba
conforme con las actividades que le habian asignado. Aqui, la agente
entabld conversacion con el usuario (que tenia poco tiempo de haberse
incorporado a la empresa) para tratar de disminuir el malestar y evitar
un conflicto: le dijo que igual se encontraba en periodo de prueba,
en capacitacion, que tuviera paciencia, que esperara a que tuviera él
mas confianza en sus posibilidades y sus empleadores en sus aptitu-
des. Aunque no se hizo mencién de esta situacioén a la encargada de
recursos humanos de la empresa, si se le senal6 que seria conveniente
respetar las asignaciones laborales con que llegaban las personas, pues
de ello dependia el éxito de la integracidon.

Durante los seguimientos se pregunta insistentemente sobre la
satisfaccion de cada una de las partes con el proceso de integracion,
y sobre la disposicidn a seguir recibiendo a mas personas con disca-
pacidad como trabajadores. La experiencia observada indica que la
satisfaccion es alta por parte de los empleadores: “manden més cabros
como estos”, llegd a reconocer un supervisor chileno; “motivan a los
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demas, son ejemplo, siempre llegan puntuales, voy aprendiendo de
ellos”, fue el testimonio de un supervisor de produccién ecuatoriano;
“nosotros confiamos en ella”, ahora en la agente de inclusién, y en
el personal que vincula a la empresa, en palabras de la directora de
una empresa asentada en la Ciudad de México. En todas las empresas
visitadas en seguimiento (tres en cada pais) se obtuvo buen testimo-
nio de los procesos de integracion, y en aquellas donde se encontr6
alguno de los conflictos anteriormente mencionados, estos eran vistos
como asuntos menores facilmente resolubles con la mediacién de la
institucion y el didlogo. Con los mismos objetivos, aunque diferente
orientacioén, se llevan a cabo las visitas de seguimiento a emprendi-
mientos de personas con discapacidad. De estas se realizaron cuatro,
todas en Ecuador, precisamente por la existencia y la difusion del
procedimiento de generaciéon de emprendimientos, comun en todas
las entidades de integracién y del cual el seTEDIS, a través de la Mision
Solidaria Manuela Espejo funge como coordinadora. Las visitas son
continuas desde el momento mismo en que la idea del emprendi-
miento se incuba, pues, como indican los manuales operativos, los
técnicos de inclusidon productiva estan pendientes de manera muy
cercana a todas las fases de disefio e implementacién del negocio:
articulacidon con el Banco Nacional de Fomento, con proveedores, con
dependencias municipales, y siempre con la persona con discapacidad
y su familia (cuando el emprendimiento es encabezado por un susti-
tuto familiar). Una vez implementada la idea de negocio, operativa y
generando ingresos, el seguimiento continda para dar cuenta de que
sea sostenible, esté cumpliendo con los calendarios de pagos impuesto
por la entidad crediticia y asesorar en necesidades concretas a la per-
sona con discapacidad emprendedora y su familia. Ocurre el caso de
que esta asesoria acaba por prolongarse mas alla del periodo de un
afio en el cual se considera que el emprendimiento es autosustentable
(el procedimiento de generaciéon de emprendimientos dura hasta 9o
dias en su implementacién final, por lo que se trata de un proceso que
puede prolongarse hasta un ano y tres meses), pues la persona puede
optar por un nuevo crédito del BNF para consolidaciéon o ampliacién
de las actividades del negocio. De los emprendimientos visitados en
Ecuador, uno precisamente ya habia implementado su segundo cré-
dito, y otro mas estaba en proceso de negociacion.
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El seguimiento, por tltimo, sienta las bases para la evaluacion final
de los procesos de integracion: brinda informacion y permite estable-
cer con claridad si estos son exitosos, o no.

4.3.0. El éxito (o fracaso) de los procesos de integracion

¢Como medir el impacto de los procesos de integracion sociolaboral
de personas con discapacidad emprendidos por todas estas institucio-
nes, programas y servicios? ¢{Coémo saber que se esta cumpliendo con
los objetivos planteados? Resultan ser preguntas mayores. Permiten
proyectar el futuro: si las instituciones alcanzan sus objetivos, el cam-
bio social es asequible, y esa “cultura de la inclusion y la discapacidad”
de la que se habla con insistencia en los principales lineamientos de
politica vigentes en cada pais esta construyéndose y consolidandose.

¢Pero es posible establecer de cierto esta medida? Hay parametros
objetivos para ello, basta con revisar el funcionamiento y la norma-
tividad interna de las instituciones para dar cuenta de su existencia:
numero de personas asesoradas, de expedientes remitidos, de deriva-
ciones externas, de capacitaciones otorgadas, de cursos de sensibili-
zacion, de visitas empresariales y, por supuesto, de colocaciones en el
mercado de trabajo. Todos estos son indicadores bastante a la mano
de las instituciones, que afio tras afio generan informes y estadisticas
que dan cuenta de avances y retrocesos en la materia. Incluso, en un
nivel superior, también es posible rastrear esa informacion. Los gran-
des lineamientos de politica social, como el programa de gobierno
vigente en Chile, el Plan Nacional de Desarrollo mexicano o el Plan
Nacional del Buen Vivir de Ecuador, establecen pautas de medicién y
evaluacion de las grandes politicas: aumento en los niveles de ingreso,
en los porcentajes de incorporacién al trabajo de las personas con
discapacidad, de la apertura de vacantes especificas para esta pobla-
cidn, de inscripcién en los diferentes esquemas de seguridad social,
de participacion politica y democratica, de aprovechamiento de los
espacios publicos. Pardmetros todos con su propia forma de recolec-
cién de datos, analisis y elaboracién de conclusiones.

Sin embargo, hasta aqui se habla de “evaluacioén”, de “alcance de
objetivos”, todo en ese lenguaje técnico y en apariencia politicamente
neutral en que estan redactados los planes y programas de gobierno.
Por ello, considero, sigue quedando pendiente un aspecto muy trascen-
dental de este ultimo eslabon del proceso de integracion, y al mismo
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tiempo infinitamente pequefio, como diria Bourdieu de las teorias
microsociologicas de Goffman: el éxito (o fracaso) subjetivamente
construido por la institucion a través de sus agentes.

Las palabras “éxito” o “fracaso” no son propias de los actuales
modelos de evaluacion institucional, y mucho menos de las institucio-
nes en su dia a dia. Fuera de estas, son palabras de uso mas que comun,
cuyo significado no esta puesto en discusion: es directo, entendible y
contundente. Por ello, en entrevista, al pedir a los diferentes agentes
y operadores que describieran lo mas ampliamente posible el proceso
de atencién para la integracion sociolaboral, habia una parte, hacia el
final de esta narracidn, sobre la que se pedia especial énfasis, a través
de una pregunta que no dejara lugar a dudas: écémo saben cuindo
han tenido éxito? Y después de esta narracion, igualmente amplia en
muchos casos, venia una pregunta que podria parecer innecesaria por-
que se resolveria con un sencillo ejercicio de pensar en los escenarios
contrarios, pero que, al hacerla y escuchar las respuestas obtenidas,
resulta interesante: {y como saben cuando han fracasado?

Y asi, el éxito es visto como la estabilidad laboral. Probablemente
no es ninguna sorpresa: cualquier institucién que opere programas
de promocioén laboral sabe que ese es el principal producto tangible
de sus intervenciones. Pero, otra vez, estamos hablando de una pobla-
cidn en situacidon de vulnerabilidad, en desigualdad, posicion desde la
cual se construye cualquier situacién social de manera muy singular.
La estabilidad es el gran triunfo de una institucién, programa o ser-
vicio como los estudiados. Es lograr la contratacién de las personas
y que estas relaciones laborales trasciendan los periodos de segui-
miento descritos parrafos atras. Que no haya problemas y que, si los
hay, puedan ser resueltos de manera expedita y siempre con apoyo y
acompafiamiento cercano. Que las partes, empleados y empleadores,
se encuentren satisfechas, hasta el punto en que la relacién laboral
deja de ser “especial” para convertirse en una mas de las muchas que
dentro de una empresa se dan. Que la empresa, por voluntad propia,
abra méas vacantes laborales para personas con discapacidad. Y que
el usuario no rote, que no ande de puesto de trabajo en puesto de tra-
bajo, que no vuelvan a saber de él en las instituciones nunca mas, o al
menos, no en mucho tiempo.

Es facil construir una narrativa del éxito desde la visién de los
agentes institucionales, y al mismo tiempo un procedimiento digno
de observar en la medida en que no tiene una paternidad declarada.
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« 4

Es decir, se pregunté directamente por el “’éxito institucional”, pero
no se construye como tal: es un logro compartido entre la institucion,
la empresa y el usuario-persona con discapacidad. Resulta un poco
incongruente este escenario cuando se le compara con la narrativa
sobre el procedimiento de atencidn previa, donde el lugar de la ins-
titucion es predominante en la proyeccion del usuario, la apertura
de vacantes, la sensibilizacion, el seguimiento y el soporte global del
proceso, y donde los principales problemas acababan por regresar
siempre a la institucion, en la forma de malestar desde la visioén de
usuarios y empresas.

Las versiones sobre el fracaso, por otro lado, si que son mucho maés
floridas en cuanto a la descripcidn, y sefialan responsabilidades con-
cretas de los usuarios, las empresas, y ese hasta ahora difuso contexto
social, manifestado concretamente en la forma que toma el mercado
laboral hoy en dia en los tres paises estudiados. El éxito es “artificial-
mente” compartido, pero el fracaso casi siempre esta en otros lados o
personas, menos en la institucion.

Cuando el fracaso esta en las empresas, se suele expresar con las
opiniones que se mostraron paginas atras relacionadas con los proble-
mas encontrados en el proceso de contratacion. Por ejemplo, un encar-
gado institucional del tercer sector chileno sefala que el fracaso, en
este caso entendido como el despido del empleado con discapacidad,
sobreviene cuando “las gerencias, los consejos directivos, se conmue-
ven (con la discapacidad), pero no la estructura interna del trabajo”,
un problema claro de falta de sensibilizacion fuera de las directivas o
las oficinas encargadas de la contratacidon. Una terapeuta ocupacional
del sector publico chileno sefiala por su parte que “son las empresas
las que suelen terminar abruptamente los procesos de inclusiéon”, sin
aportar mas informacion al respecto. Una encargada institucional del
sector social ecuatoriano sefiala dos causas puntuales: la falta de sen-
sibilizacion en las empresas y de condiciones de accesibilidad en los
entornos laborales, una asignatura que ademas se reconoce como de
los grandes pendientes en la promocion de la cultura de la discapa-
cidad en los tres paises. Otro problema, observado principalmente
en una feria inclusiva en Ecuador, tiene que ver con que los perfiles
laborales son excluyentes de numerosas discapacidades.

Por otro lado, prevalecen entre los empleadores visiones sobre la
discapacidad distorsionadas, o ancladas en el prejuicio médico y fun-
cional: “el hecho de decir que la persona tiene discapacidad es como
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que ya se imaginan a la persona con el cuchillo que los va a venir a
atacar y se puede descompensar”, sefiala una terapeuta ocupacional
chilena sobre los retos de integrar sobre todo a personas con disca-
pacidades de corte psicosocial, y por el contrario, continua, “las dis-
capacidades que mas éxito han tenido son las mas visibles (hablando
de condiciones como el sindrome de Down, o algunas discapacidades
fisicas), por un simple hecho de marketing”. Hay en las empresas sig-
nos claros de que la integraciéon es un proceso inacabado, como se
sefiala en las palabras de un agente institucional del sector publico
mexicano, que pone voz a una queja comun entre las personas con
discapacidad: “‘me contratas, pero no me incluyes totalmente’, y ellos
acaban por sentir la discriminacién”.

Sin embargo, esta vision critica de los empleadores también es
posible encontrarla dirigida a las personas con discapacidad, a los
usuarios de los servicios de integracion sociolaboral, y no tanto por
su condicién misma, sino por actitudes respecto del trabajo y la socia-
lizacion que se les imputan. Un combate comun es el del “cambio de
mentalidad” de los usuarios, de simples receptores pasivos de ayuda
a personas en pleno ejercicio de sus derechos. Es una transicién que
se reconoce incompleta, e insisto, se les imputa a la persona y a su
construccién personal desde la dependencia y la falta de autonomia.
Tres testimonios lo demuestran directamente. Una terapeuta ocupa-
cional del tercer sector ecuatoriano atribuye los principales proble-
mas ligados a los procesos de integracion a “cambiar la vision a un
demandante de derechos” ligado a un conjunto de obligaciones como
trabajador y ciudadano. Otra, en el sector ptblico chileno, sefiala que
las personas con discapacidad “quieren plata, plata y plata, ‘que me
de plata la municipalidad, que me de plata el gobierno’”, y eso trunca
desde el inicio cualquier incursién institucional que sustituya esta
vision paternalista y dependiente por la del trabajo auténomo, tema
mas que visible en el ultimo testimonio, de un agente institucional
mexicano: “hay gente que prefiere pedir dinero en las plazas que tener
un trabajo”. Cuando los procesos de integracion fracasan por las per-
sonas, es por falta de una disposiciéon mas abierta al trabajo.

Pero, por supuesto, no podria quedar fuera la sociedad en su con-
junto, ese cimulo abstracto de practicas de inclusién y dinimicas de
exclusion por el cual justifican su existencia estas entidades (“si eso
no fuera cierto, no existirian estos programas”, reconoce directamente
una terapeuta ocupacional chilena). éCémo interviene la sociedad para
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hacer de obstaculo? A través de una “idiosincrasia” que no esta prepa-
rada para la discapacidad, diria un agente institucional mexicano, a tra-
vés de un “serio problema educativo y de valores” que no transmite el
respeto a la diversidad, senala un encargado del tercer sector chileno,
a partir de prejuicios o ideas falsas en torno a la discapacidad, tal vez
no en el mismo tenor que las mencionadas parrafos atras propias de las
empresas, pero casi. Una encargada institucional mexicana sefiala dos
aspectos por medio de los cuales la sociedad acaba por constituirse
como una enorme barrera actitudinal: “hay que cambiar la mentalidad
teletonera (sic) que pone a las personas con discapacidad en un pedes-
tal”, y “hay que cambiar la mentalidad respecto a la paga y los derechos
laborales de las personas con discapacidad... no son benevolencia”.
¢Qué demuestran estos dos dltimos testimonios? El primero, algo
muy difundido en los tres paises y de lo cual se ha discutido poco en
este trabajo: el impacto de las grandes movilizaciones de filantropia
colectiva a través de los medios de comunicacion para la atencién a
las personas con discapacidad, en las respectivas “Teletéon” chilena
(de larga tradicién en el pais y decana en la materia en Latinoamérica,
impulsada por una figura mediatica carismatica, Eduardo Kreutzberger
“Don Francisco”, desde 1978), mexicana (iniciativa de Grupo Televisa
desde 1997) y ecuatoriana (que desde 1984 se celebra en Guayaquil,
organizada por Jaime Nebot, principal figura de la oposicién politica
al régimen de Rafael Correa). En estos eventos, la imagen comun de la
discapacidad que se propala es la de la lastima, la de la historia desga-
rradora de necesidad y carestia, la de las personas que necesitan cobijo
y proteccion. Una imagen paternalista por completo, y que ademas ha
sido ampliamente criticada tanto por el movimiento organizado de las
personas con discapacidad como por el mismo Comité de los Derechos
de las Personas con Discapacidad de la oNu, en la oportunidad de la
revision de los primeros informes de avances en la implementacion
de la Convencién por parte de Chile y México, a lo largo de 2014. Sin
embargo, el segundo testimonio, el de la pobreza y la mendicidad que
se prefieren en lugar del trabajo, tiene muy anclada su vision en algo
que en anteriores investigaciones (vgr. Flores Camacho, 2010; 2008)
habia denominado como “moral institucional”, que identifica al “buen
usuario” y al “mal usuario”, como si se tratara de la construccién de
esos “buenos” y “malos pobres” de las primeras leyes de atenciéon a
estas personas en la Inglaterra Victoriana de los siglos xvin y xix. Esta
el “buen usuario”, que si quiere y busca un trabajo, que acepta las con-
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diciones, que se capacita; y esta el otro, el “malo”, el que se rehtisa a
renunciar a su zona de confort de ingresos magros pero “suficientes”,
sea como vendedor de caramelos y cigarros en el barrio de La Mariscal
en Quito, sea como “vagonero” en el metro de la Ciudad de México,
sea como lustra botas en la Plaza de Armas de Santiago (los tres, por
cierto, casos mencionados por distintos agentes institucionales, y vis-
tos de manera cotidiana en tales inmediaciones).

“Culpar”, pues, al usuario del fracaso de los procesos de integra-
cién sociolaboral supone un fuerte prejuicio presente de una manera
u otra en el imaginario institucional. Esas resistencias de las que los
agentes hablan, y que se presentan en diferentes momentos del pro-
ceso, no son mas que pequenas piezas de opinién en torno al material
humano que reciben y con el cual tienen que trabajar. No implica decir
que “renieguen” de su labor, pues de ninguna manera se pretende
poner aqui en duda ni la vocacion de estas personas ni sus esfuerzos,
pero si que hay valores que, al anclarse en la institucidon, adquieren
un caracter paralelo al oficial y, por tanto, valido, con capacidad enun-
ciadora y organizadora de la realidad. Hay una interpretacion, tal vez
un poco mas densa, de por qué desde el discurso y la narrativa insti-
tucional no figuran opiniones o testimonios valorando los servicios,
aspecto que ayuda, entre otras cosas, a responder una ultima pregunta:
éson las instituciones una plataforma de integracion?

4.4. LAS INSTITUCIONES: ¢PLATAFORMAS DE INTEGRACION?

El largo recorrido analitico hasta aqui hecho, que ha cruzado por docu-
mentos, testimonios orales y datos obtenidos en observacion, nos deja
frente a la ocasion de emitir conclusiones respecto de las instituciones
y su funcidn articuladora de diferentes esferas y actores sociales en
este proceso que aqui hemos denominado integracién sociolaboral
de personas con discapacidad. A falta de ver un Gltimo nivel de anéli-
sis, el de las personas mismas, las conclusiones a que se llega en este
capitulo y que a continuacidn se muestran permiten cerrar de una vez
el analisis de los fendmenos macro y meso sociales que, aunque tras-
cendentes al actor social, permean su vida cotidiana, imprimiéndole
una textura propia.
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éSon las instituciones aqui revisadas muestra de un panorama
mucho mas amplio, ejemplos claros de como se articulan y objeti-
van los grandes proyectos sociales contenidos en los regimenes de
bienestar y las politicas sociales, a la manera de horizontes simboli-
cos, mejoras sustanciales en la calidad de vida y desarrollo humano
de este grupo? éSon, pues, plataforma de integracion? éGeneran las
condiciones para el fin ultimo, trascendente, del cambio social y la
construcciéon de una cultura de la discapacidad y la inclusién? Son
preguntas complejas, y para las cuales atin falta un analisis situado en
las personas para tener elementos completos, pero, por ahora, lo que
se pretende es contestarlas desde el punto de vista original con el cual
se construyeron: como materializaciones concretas de una estructura
social mucho més amplia, abstracta y simbolica, como lo son los regi-
menes de bienestar.

Conforme a esa premisa, se toma como aspecto central a discutir
los resultados que han generado estas instituciones en tanto establecen
relaciones con un entorno sociopolitico de soporte y con una cultura
y unas estructuras sociales y econémicas en las cuales estin enmarca-
das. Y es facil darse cuenta, conforme al analisis hecho a lo largo del
apartado anterior, de que es una relacién que se mueve tensamente
entre la integracion efectiva pero limitada numéricamente, y los con-
flictos propios de una institucionalidad que tiene que entablar relacio-
nes con otras instancias en muy diversos niveles de la administracién
o la sociedad misma, y lo Gltimo con independencia si se trata de enti-
dades publicas, privadas o del sector social. Y otra vez, sin contar la
relacion que se establece con las personas con discapacidad, en tanto
usuarias pero también beneficiarias de estos servicios, y depositarias
ultimas de todas las intervenciones. O al menos no directamente, pues,
como se ha podido apreciar, es una relacion sobre la cual existe mucha
informacion desde el discurso y la narrativa institucional, y que se
mueve igualmente en una dicotomia que va desde la vocacion social
por la proteccion de un grupo vulnerable hasta la desconfianza en la
racionalidad de los usuarios.

Quisiera comenzar las reflexiones retomando el punto en el cual
quedod el anélisis en el ultimo apartado, en torno a la valoracién sobre
el éxito o el fracaso de los procesos de integracion y, por tanto, de las
intervenciones institucionales. Se decia que las “culpas” se reparten
mas 0 menos equitativamente entre los empleadores poco sensibles,
las personas con actitudes negativas o contrarias a la integracion, y el
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entorno social discriminatorio y de mentalidad divergente. Pero no
en la institucion, y esto es importante (y grave) porque lo que no se
visualiza en esta valoracion de los éxitos y fracasos institucionales es
que, al final, todo vuelve a su origen. Esto es, a la institucion. Es un
temor recurrente, como se seflald en un par de ocasiones antes, que el
fracaso en los procesos de integracion esté en razones que pudieron
haber sido solventadas por la institucion o que estén ligadas a la condi-
cién de discapacidad. O que acaben por ser un obstaculo debido a una
mala preparacién del centro de trabajo en materia de sensibilizacién
e inclusion. O que las ofertas se caigan porque no son atractivas, o no
son accesibles. Todos temores muy reales pero que, insisto, al final
son responsabilidad de la institucidon. El mandato normativo, politico
y programadtico de las instituciones publicas, asi como los lineamientos
vigentes de rsE/rsc para el sector privado, y los objetivos estratégicos
de las diversas asociaciones y fundaciones de y para la discapacidad,
sefialan que es responsabilidad de estas instancias la promocién de
todo ello, la vigilancia de los procesos, la fiscalizacién y la evaluacién
de los resultados, y en algunos casos incluso la sancién en caso de no
haber resultados.

&Y como es que esto no se valora desde la narrativa institucional
de sus principales agentes? Quizas se deba a la falta de practicas de
evaluacién de las politicas de discapacidad en los tres paises de la
muestra, 0 a que, si existen, no se llevan a cabo puntualmente. En el
caso chileno esto es algo de suma importancia, pues la tltima vez que
se hizo un gran estudio de caracterizacion de las discapacidades en el
pais y del impacto de las primeras politicas ligadas a la ya derogada
Ley 19.284 data de 2004. En el mexicano, el Plan Nacional de Desarrollo
vigente (2013-2018) establece mecanismos de seguimiento, pero que de
tan vagos es imposible operacionalizarlos. En Ecuador los programas
son tan nuevos que es dificil ain determinar su alcance.

Pero, con todo, tampoco existen mecanismos sistematicos de con-
trol y auditoria social que generen productos de impacto en la estruc-
tura de las politicas. El conapis ecuatoriano es una entidad que articula
eminentemente al sector social en torno al tema de discapacidades, y
poco es lo que funge como entidad vigilante en la materia. De hecho,
ultimos acontecimientos han venido a demostrar algo que se sefialaba
en el capitulo anterior: la corporativizacion de las discapacidades. A
lo largo del primer semestre de 2015, numerosas movilizaciones de
descontento social se han sucedido en las principales ciudades de
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Ecuador, criticas de la situaciéon econdmica del pais (la dolarizacion
econ6mica y la caida de los precios del petréleo han supuesto duros
golpes a los ingresos nacionales, los que sumado al impulso de nuevas
leyes impositivas, han sido los principales motivos de descontento),
ante las cuales el oficialismo ha movilizado a sus principales colectivos
de apoyo electoral, todos grandes beneficiarios de la nueva estruc-
tura del régimen de bienestar ecuatoriano: indigenas, clases urbanas
marginales, agricultores y colectivos de personas con discapacidad,
estos ultimos ligados al conapis a través de las diferentes federaciones.
Columnas de personas con discapacidad en sillas de ruedas, o con
bastones blancos, han desfilado por la Tribuna de Los Shyriz (centro
neuralgico del descontento popular ecuatoriano, como si del Z6calo de
la Ciudad de México se tratara) a favor del gobierno de Rafael Correa.
En Chile la institucionalidad est4 totalmente diluida, y esto lo recono-
cen dentro y fuera de seNaDIS, quien actiia como una entidad que emite
declaraciones, organiza encuentros, difunde un programa de gobierno,
pero no ejecuta ni coordina politicas sociales, y mucho menos tiene
capacidad de ejercer sanci6on administrativa ante las violaciones a los
derechos de las personas con discapacidad. Cosa similar en México,
donde el conapis apenas funge como 6rgano consultivo, que poco se
apoya en ese comité de representantes del sector social que, supuesta-
mente, habria de fungir como principal laboratorio de ideas para esta
institucion. La Coalicién México (coamex), una entidad coordinadora
de numerosas organizaciones sociales de y para la discapacidad, pre-
sent6 entre 2013 y 2014 el llamado “informe alternativo” de avances
en la implementacion de la Convencion en México ante la onu, muy
critico de la informacién que el Estado mexicano estaba presentando
ante este organismo. Su trabajo es modélico en la materia, pero su
presencia en el discurso mainstreamy en el control y la vigilancia del
dia a dia institucional es bastante diluido.

Lo anterior, sin embargo, no es un sintoma privativo de las insti-
tuciones coordinadoras. La falta de claridad instrumental permea el
resto de capas institucionales nacionales en torno a la discapacidad,
asi como en las tres principales esferas estudiadas en esta investiga-
cién: la puablica, la privada y la de la sociedad civil organizada. Una
indefinicion estructural acaba por desembocar en una indefensién
ante los embates de un contexto social que, como se veia en los dltimos
testimonios recogidos a propésito del apartado anterior, se muestra
avasallador, complejo e inaccesible en términos generales.
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¢Cudl es la funcidn, entonces, de las instituciones como entidades
dotadoras de “conductas colectivas regulares” y “funciones sociales”
en el tema de la discapacidad? Podria considerarse en primera instan-
cia que el empefio en crear las condiciones para una integracion socio-
laboral de personas con discapacidad permanente es una conducta
colectiva regular proyectada en las politicas vigentes hoy en dia. Si
estos programas existen, es porque la integracion, en tanto “conducta
colectiva regular”, no. Y por tanto se trabaja en ese sentido. ¢Pero se
concreta? ¢El entorno sociopolitico de soporte logra dar significancia
a las intervenciones institucionales? ¢Y estos, a su vez, impactan posi-
tivamente en la apertura y la integracion?

Para ambas preguntas, y de acuerdo con lo aqui largamente dis-
cutido, la respuesta es no. No, porque el entorno sociopolitico de
soporte es difuso, carente de una forma concreta de medir y evaluar
sus impactos. Grandes objetivos planteados de una manera u otra en
las principales leyes y programas para esta poblacion en los tres paises
lo delatan: “el cambio social” y la “cultura de la discapacidad” no son
cosas que puedan evaluarse directamente. Son horizontes simbélicos,
si, pero que, por carecer de indicadores de control y vigilancia facil-
mente observables y a disposicion de todas las partes interesadas (bajo
la premisa de la auditoria y control social o ciudadano), se diluyen en
la retérica. Acaban por convertirse en declaraciones politicas (poli-
tics) sin sustento politico (policy). En “discurso”, vaya. Los llamados
se suceden, la “presencia del tema de discapacidad” aumenta en los
medios, en la planeacion politica y administrativa, en el etiquetado de
partidas presupuestales, en la instrumentacidon de programas, pero, al
final, todo esto no se traduce en una modificacion sustancial del con-
texto social al que buscan transformar las instituciones, los programas
y los servicios aqui presentados. Aun en un pais como el Ecuador, con
una de las politicas para la discapacidad mas expansivas en la region,
los avances han sido mas provocados por la obligatoriedad de la cuota
de contrataciéon que por una real construcciéon de una cultura de la
inclusion participativa de la diversidad poblacional, lo cual ademas
tiene graves consecuencias en un pais como este, tan diverso y hete-
rogéneo en muchos sentidos.

Dicho lo anterior, la promocién o construccién de una suerte de
“funciones institucionales” para el impulso de la integracién acaba
por ser un constructo débil. No existe el “trabajador” sino “la persona
con discapacidad usuaria de los servicios de integracion sociolaboral”,
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trampa discursiva que ejemplifica claramente como la transformacion
social no se ha dado, o al menos no ha tenido el impacto necesario para
que la construccion de la discapacidad como problema pase de conce-
bir la persona como receptora pasiva de ayudas a sujeto de derechos.
Y lo mismo se aplica para los otros dos actores involucrados en el pro-
ceso: las empresas, que se agregan como apellido las palabras “inclu-
yentes” o “integradoras”, como si de una distincidon se tratara (y que
al final, si lo es: el “distintivo” Rincén Gallardo de México, o el “sello”
Chile Inclusivo), y las instituciones y programas, que cuentan con sus
propias reglas, su propio personal, sus propios modelos de atencidn,
siempre segregados de una politica laboral mucho mas compleja, pues,
aunque existan equipos especiales o servicios en las omir chilenas o
en la estructura del Servicio Nacional de Empleo mexicano, lo cierto
es que la comunicacion entre quienes trabajan con publico en general
y con personas con discapacidad es nula. Las funciones sociales que
prevalecen en las instituciones, las que se promueven, acaban por ser
las mismas que se construyen y circulan en la sociedad en general, y
que propalan la falta de oportunidades, la desigualdad, y en términos
generales la exclusion de este grupo.

Esto en lo absoluto supone una conclusion sobre las instituciones
en si, sino sobre su trascendencia. El rigor de la planeacién institucio-
nal no se niega, y finalmente podria concluirse que, en efecto, todos
los casos aqui estudiados se corresponden con el modelo hipotetizado
por Smith: instituciones normatizadas, con autonomia y capacidad
de accion a través de sus actores, capaces de promover discursos y
narrativas sobre su entorno y sus acciones, todo a través de una rutina
que delimita la forma en que se interactda con la vida cotidiana de sus
usuarios y beneficiarios. La logica del “intercambio procesual” es tan
real que su impacto en la forma en que se concibe la actuacién institu-
cional est4 fuertemente atravesada por la convivencia con el entorno
y la vida cotidiana que “les llega” a través de las personas con discapa-
cidad y las empresas que las contratan. Estas instituciones, por tanto,
si suponen una rutina, si suponen una formalizacién de los procesos
sociales consagrados en las leyes y grandes lineamientos de politica
social, si buscan de manera intencionada y dirigida una intervencién
en lo social. Si, pero no lo logran al final. A falta de una dltima parte
de este andlisis, se puede ir adelantando que las instituciones, estas
instituciones, no son plataforma de integracion.
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Y entonces, si lo anterior ocurre a una escala macro, e incluso
intermedia, {qué se puede esperar en lo micro, en lo infinitamente
pequeiio que se teje y desteje mas alla de la vida cotidiana y la rutina
institucional? ¢Alla en “la vida cotidiana”, a secas? Y es aqui, insisto,
donde reside el principal problema de las instituciones: son incapaces
de crear mundos nuevos de significacion para cada una de las partes
involucradas en el proceso de integracién. Una revision de los testi-
monios de los actores institucionales como la hecha en las paginas
anteriores lo confirma, pero también un analisis mucho mas profundo,
como el que se presenta en el capitulo siguiente, sobre la experiencia
de vida que el proceso de integracion significa desde la discapacidad
misma.
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5
DI1SCAPACIDAD, BIENESTAR
Y VIDA COTIDIANA

n andlisis de los regimenes de bienestar, de sus institucio-

nes operadoras, de las esferas que los componen a ambos,

no puede estar completo sin un acercamiento analitico a
quienes, cOmo grupo y como personas en concreto, acaban siendo las
motivaciones originales para su constitucidon y sus objetivos dltimos
de intervencion. Se trata de una secuencia causal, si se quiere, de un
tejido que empieza con puntos gruesos, estructurantes, que dan forma
y sentido a un contexto, momento y lugar determinados, y poco a poco
va haciéndose més fino, hasta llegar al espacio de las interacciones y
los actores sociales en sus afanes cotidianos.

Lo que en las proximas paginas se presenta no es sino el desen-
lace de una ruta analitica que empez6 con un anélisis historico de
los regimenes de bienestar y las politicas sociales para la atencion
y el desarrollo de las personas con discapacidad en Chile, México y
Ecuador, continu6 con un estudio critico de sus alcances a partir de
un hito particular (Ia Convencién), y prosiguié con la descripcién y
el anélisis de las instituciones, los programas y los servicios que dan
sentido operativo a estas estructuras politicas, con el fin de conocer
su vida cotidiana y su constitucion como plataformas de integracion y
bisagras entre el mercado laboral y las propias personas con discapa-
cidad, en tanto poblacién en situacién de vulnerabilidad y de atencién
prioritaria. El altimo eslabon del anélisis centra la mirada en el actor
social-persona con discapacidad, depositario de todas estas construc-
ciones y objetivaciones, pero no como resultado de ellas, sino como
miembro de un colectivo mucho més amplio que busca atencién en
pos de una mayor integracioén y sociabilidad, de mas oportunidades,
derechos, desarrollo humano, calidad de vida y bienestar social.
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Lo que se busca es comprender a la persona con discapacidad
como usuaria de unos servicios, si, y como trabajadora bajo un cierto
esquema de proteccion social, también, pero ante todo como parte de
esa categoria llamada “ciudadania social”. Concebirla como tal implica
reconocer en los afanes cotidianos de estas personas y este grupo en
particular esfuerzos especialmente dirigidos para modificar el espacio
social y cultural en que se encuentran, a través de algo tan sencillo
como lo es buscar un trabajo, conseguirlo y hacer todo lo que esté a
disposicién de uno para conservarlo. Reconstruyendo los elementos
y su articulacion a través de la persona, se tiene la llave de acceso alo
“infinitamente pequefio” de los procesos de integracién sociolaboral
que ya se prefiguran en las politicas, las leyes y las instituciones, pero
que suelen obviar la textura cotidiana que alcanzan a través del actor
y su accion.

A continuacidn, pues, se presentan los resultados de un proceso
de investigacion centrado en el actor y su medio ambiente social
cotidiano: su espacio de trabajo y algunos actores aledafios que lo
componen (empleadores y compafieros de trabajo, principalmente).
Para su elaboracion, como fue el caso de las anteriores dimensiones
de analisis, se emplearon diversas herramientas para la recoleccién
de datos empiricos en campo, estrategias de descripcién y analisis
de datos y de interpretacion de los resultados, todas basadas en una
pieza de informacién fundamental: la entrevista a 43 personas con
discapacidad de los tres paises analizados, que permitié6 ahondar en
la condicién de discapacidad de cada persona, su estructura familiar
y la relacion que guarda con ella, la participacidon de la persona en
las actividades consideradas como “normativas” en su entorno (vida
politica y en comunidad, deporte y recreacion, cultura, etcétera), sus
procesos de atencidn sanitaria o educativa, su trayecto de integraciéon
y su paso por alguna de las instituciones mencionadas en el capitulo
anterior, su descripcidn y sus percepciones sobre este proceso y sobre
su potencial para el desarrollo personal, familiar y colectivo. A través
de la conversacion fue posible extraer testimonios que, a la luz de los
objetivos particulares de la investigacion previa a este documento,
se reconstruyeron como espacios simbolicos propios y de grupo, en
los cuales se buscé identificar pautas de accién y construcciéon de
la realidad validas para cada pais y para el conjunto. Como se ve, se
trata de un proceso de interpretacion de la palabra, a través del cual se
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reconstruye a cada pais y a la regién entera como espacios simbolicos
de integracion, o no.

En primer lugar, se presentan las principales pautas analiticas de
este proceso de trabajo empirico en particular, para de ahi pasar a
conocer los rasgos méas caracteristicos de las personas con discapa-
cidad entrevistadas, de manera que se pueda tener un perfil sociode-
mografico general de esta poblacion. Conocido todo ello, se muestran
sus testimonios y la forma en que nos permiten construir ese camino
de regreso por medio del cual los grandes objetivos politicos e ins-
titucionales se convierten en acciones, simbolos y representaciones
mismas de la vida cotidiana desde la discapacidad.

5.1 EL ANALISIS DE LAS EXPERIENCIAS A TRAVES DEL DISCURSO

La base analitica sobre la cual descansan las conclusiones que a lo
largo de este altimo capitulo se presentan se asienta en un conjunto
de conceptos propios de la sociologia, la antropologia y la psicologia
social, que nos permiten responder directamente a muchas de las pre-
guntas que hasta el momento se han planteado sobre la experienciay
la significacion de los procesos macro y mesosociales descritos ante-
riormente, y muy especificamente la que los estudiosos de este tema
consideramos la més prioritaria: équé significa tener discapacidad hoy?
Y no solo hoy, también aqui: en Latinoamérica, en Chile, en México
y en Ecuador.

La herramienta para la obtencién de dichas experiencias fue una
que permitié posteriormente tratarlas como evidencia empirica de
la existencia de un discurso comun en las personas con discapacidad
como colectivo en general, y como nacionales de sus propios paises:
la entrevista, a través de dos formas en particular. La primera la supo-
nen un conjunto de entrevistas semiestructuradas con el objetivo de
contar con informacion contextual y antecedentes de las personas con
discapacidad efectivamente integradas en estos centros de trabajo,
para de ahi pasar a la entrevista grupal, definida por Taylor y Bogdan
como un método que es util para que los sujetos involucrados “hablen
sobre sus vidas y experiencias en el curso de discusiones abiertas y
libremente fluyentes” (Taylor y Bogdan, 1996:139). La aplicacién de
esta herramienta de investigacion permiti6 identificar las pautas de
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experiencias y simbolos subyacentes propia del grupo, que se hace
manifiesta en la medida en que el grupo entrevistado se conforme
como grupo de relaciones simétricas basadas en la cooperacién y
la bisqueda de un significado comun en torno al tema en discusion
(Ibafiez, 1979), y teniendo como punto de partida un “estimulo de la
discusién” a manera de detonante, que permita a los presentes entrar
en materia y poner a disposicion del investigador la informacion que
necesita para la interpretaciéon del fenémeno (Flick, 2007). La idea
central con la aplicacioén de este instrumento es generar una discusion
amplia en torno a lo que es y significa hoy en dia tener discapacidad,
aspirar a un empleo socialmente reconocido y obtener el apoyo de una
institucidon y una sociedad receptivas.

Las narrativas obtenidas fueron interpretadas a través de las con-
sideraciones que las teorias fenomenoldgicas y de la psicologia social
contemplan, con el objetivo de reconstruir el espacio interactivo como
aquel donde se distribuyen y crean simbolos de significacion y repre-
sentacion de la realidad que permiten (o no) generar las condiciones
para la transformacién del entorno una mayor y mejor integraciéon de
las personas con discapacidad, con el subsecuente alcance de mejores
condiciones de vida y equidad para todos en conjunto. Para entender
con buen grado de profundidad tal convergencia, es necesario cons-
truir el espacio a partir de dos conceptos microsocioldégicos impor-
tantes que, al replicarse y encontrar sentido en el contexto mas amplio
del tejido social, pueden propiciar un debate mas abierto en torno
al tema. Hablo en especifico de la significatividad y la legitimacidn,
como principales variables a tener en cuenta en la interpretacion de
la realidad a observar.

En primer lugar, la significatividad es un proceso microsociolégico
que implica el encuentro de una “corriente interna de conciencia con
los hechos que ocurren en el mundo de la vida, al cual se agrega la
mediacion del acervo de conocimiento” (Rodriguez, M., 1993:131-132).
Esta idea, que tiene su origen en el pensamiento de Schutz, implica
practicamente la aprehension de un objeto de la vida cotidiana, cual-
quiera que sea, en la medida en que genera una respuesta cuando entra
en contacto con los conocimientos socialmente disponibles para el
sujeto y su propia estructura cognitiva, lo que, en palabras de Rodri-
guez, “genera conjeturas en la conciencia del sujeto, produce interpre-
taciones y provoca acciones” (Rodriguez, M., 1993:132).
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Es aqui donde entra el concepto de legitimacion, de orden micro-
socioldgico también, que implica “lograr que las objetivaciones de
primer orden (los objetos significativos, en este caso) lleguen a ser
objetivamente disponibles y subjetivamente plausibles” (Berger y Luc-
kmann, 2008:118). Se decia que la legitimacion es el siguiente paso de
la significatividad en la medida en que aqui el problema u objeto con el
que se entra en contacto deja de ser autoevidente por si mismo y existe
la necesidad de incorporarlo a la estructura histérica de la sociedad
y a las interacciones cotidianas por medio de una aprehensién bio-
grafica, convirtiendo al objeto significativo en legitimo y dotandolo
de explicaciones y justificaciones que le dan sentido y uso (Berger y
Luckmann, 2008:118-119).

La forma en que se ha sintetizado todo este conocimiento social es
una representacion social, entendida desde la teoria como un “ensam-
ble sociocognitivo” que implica al mismo tiempo reconstruir cierta
“visidn del mundo” compartida por los grupos y que estos usan como
“asideros” para comprender la dindmica de las interacciones y las
practicas (Abric, 1997:9). Las representaciones sociales, de acuerdo
con Abric, tienen cuatro funciones primordiales que a la postre y para
los objetivos de este trabajo se convierten en variables de estudio: per-
miten comprender la realidad (funcion de saber), definen la identidad
y permiten salvaguardar la especificidad de los grupos (funcién iden-
titaria), guian los comportamientos y las practicas (funcion orienta-
dora) y permiten justificar a posteriori la accion, la toma de posturas y
los comportamientos asumidos (funcién justificadora) (Abric, 1997:16-
18). Se sintetizan en una expresion muy sencilla: las representaciones
sociales significan y dan sentido a la experiencia de vida dentro del
ensamble social. Y al ser significativa la experiencia, al tener sentido,
trasciende al plano mas subjetivo (el plano de la cognicién) y le da la
oportunidad al individuo de construir el conocimiento social necesa-
rio para la supervivencia dentro de su contexto.

Esta representacion se vuelve operativa en tanto se convierte en un
mecanismo para la agencia de los sujetos y para la puesta en marcha de
una forma de socializacion dirigida hacia los fines dltimos marcados
por las politicas del bienestar. La agencia es un concepto que articula
a los sujetos con las estructuras macrosociales, en el caso que ocupa
a esta investigacion, a las personas con discapacidad y a la pobla-
cion en general con una forma especifica del bienestar. Como sefiala
Giddens, la reproduccion, pero sobre todo la estructuracion social, se
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da en funcidn de la reflexividad y la recursividad. Lo que implica lo
anterior es que los actores ahora tienen la capacidad, en funcién de
las caracteristicas del contexto, de actuar o no, con lo que reflejan su
interaccidén con las estructuras que los trascienden. Para Giddens, el
agente tiene una cuota de poder en si mismo y la ejerce en la medida
en que es capaz de intervenir o de abstenerse en aquello que lo ocupa,
lo cual le brinda una muy real capacidad de modificar su espacio social
a través de estas decisiones. Es aqui donde reside la agencia de los
actores sociales, que se construye y solidifica en la medida en que estos
ultimos son capaces de operar un “poder causal” que es la decision
sobre un determinado rumbo a seguir, o la influencia que se ejerce al
interior de una estructura social mas amplia (Giddens, 1995).

El proceso de reconstruccion de representaciones sociales se hizo
mediante el analisis de los productos narrativos obtenidos (entrevis-
tas individuales y grupales) con técnicas de analisis del discurso y el
contenido. En la buisqueda de representaciones sociales, esta clase
de analisis empirico es importante por el reconocimiento de que las
narrativas no son solamente catalogos de eventos, sino ademas cons-
trucciones de orden mas complejo que, como dice Bruner, “represen-
tan a los eventos no solo como materializaciones de leyes generales,
sino mas bien como elementos de una historia donde un individuo o
un sujeto colectivo sufre cambios significativos” que, aunque anclados
en el pasado, se convierten en la forma de comprender el presente, sus
acciones, sus significados y el nuevo conocimiento que se va adqui-
riendo (Bruner, citado en Harré, 2003:699).

5.2. ¢QUIENES SON LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD?

Tenemos a 43 personas con discapacidad, 43 testimonios vividos y
vividos de lo que es y significa tener discapacidad hoy, de lo que es
buscar un empleo desde ese lugar y posicion social, de lo que signi-
fica hacerse de un espacio de interacciones y enunciacion, de lo que
implica hoy en dia construirse como personay colectivo en sociedades
con las caracteristicas ya ampliamente discutidas hasta aqui. Todos
son usuarios de alguno de los servicios de integraciéon sociolaboral
antes descritos. Todos, trabajadores al momento de conocerlos. Sus
perfiles, sus pasados, sus presentes, son tan diversos como la disca-
pacidad misma, si, pero también como lo son las personas que viven

[310]



en sociedad. No son, ni de lejos, un grupo homogéneo. Comparten
dos caracteristicas (la discapacidad y la institucionalizacion) que los
hacen ser singulares y al mismo tiempo parte de un colectivo, que ala
luz de este trabajo resulta ser el grupo de estudio en el cual se centra
la mirada, pero, fuera de eso, no mucho mas. Sus afanes cotidianos y
la forma en que los construyen acaban por ser diferentes, y no tanto
porque vivan en ciudades o paises diferentes, sino porque, al final, la
experiencia de la discapacidad acaba siendo, como todas las demas
experiencias sociales, egocéntrica, centrada en el si mismo.

Pero, aun con ello, hay la posibilidad de reconstruir un relato
comun, que los vincule y permita conocerlos de una forma muy
directa. De ahi que primero se conoceran esas caracteristicas indivi-
duales que nos permitan construir un perfil mas o menos comun para
cada pais, y de ahi pasar a una reflexién méas centrada en los rasgos
discursivos con los cuales materializan los mundos en que viven, con
la mira puesta en obtener ese conocimiento comun, socialmente cons-
truido, de la experiencia de tener una discapacidad, buscar un empleo
con la intermediacidn de unas instituciones, y las consecuencias que
todo ello tiene en el alcance de sus objetivos individuales y colectivos,
desde tener mayores ingresos para si mismos o sus familias, hasta el
avance en la promocion de sus derechos como poblacion.

Los testimonios fueron recabados de muy diversas maneras, pues,
finalmente, estas personas estan en muchas partes. Fundamentalmente,
fueron dos sitios donde se encontraron: las propias instituciones de las
cuales son o fueron usuarios, o sus lugares de trabajo (sean propios,
en el caso de emprendimientos, 0 en empresas y negocios en situacion
de trabajo dependiente). En ambos casos, se cont6 con el visto bueno
de todas las partes para llegar hasta estas personas y citarlas en una
institucion o visitarlas en medio de su rutina laboral. En la mayoria de
los casos, se tratd de testimonios obtenidos en entrevista semiestruc-
turada, aunque dos en Chile y cuatro en Ecuador fueron obtenidos en
situacién de entrevista grupal. Veamos cada contexto en particular.

La inmensa mayoria de los veintitin testimonios recabados en
campo en Chile (repartidos entre la zona metropolitana de Santiago y
Valparaiso y Vifia del Mar en la V Region) se corresponde con usuarios
de servicios o programas de integracion sociolaboral privados, como
el Diploma en Habilidades Laborales de la unaB descrito en el capi-
tulo anterior y los programas de responsabilidad social empresarial o
corporativa de tres empresas en los giros restaurantero, de servicios
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de limpieza y de mantenimiento automovilistico, que por razones de
confidencialidad no pueden ser descritos en estas paginas. Solo tres
personas fueron colocadas por servicios ptblicos y dos méas egresadas
de entidades del sector social chileno. Todos son trabajadores en el
sector servicios, solteros, que viven con sus familias, con un promedio
de edad de 31 afnos, con nivel escolar promedio de enseflanza media
diferencial o en modalidad integradora trunca, e ingresos cercanos a
120,000 cLp (cerca de 180 usp) al mes, con cotizaciones minimas y solo
en pocos casos con algin beneficio por su condicién de discapacidad,
como Pension Solidaria por condicidon de invalidez o Plan AuGk.

En todos los casos se trata de trabajos con poca calificacion, alta-
mente manuales y rutinizados, acordes también con el perfil promedio
de discapacidad encontrado entre las personas entrevistadas: disca-
pacidades intelectuales de leves a moderadas, asi como enfermedades
mentales ligadas a trastornos psicéticos, principalmente esquizofre-
nia paranoide. Lo dltimo est4 estrechamente vinculado con un reco-
nocimiento, tacito si se quiere, que se viene haciendo desde que se
publicaron los resultados de la ENDISC en 2004, en los cuales se sefiala
este sector de las discapacidades como el mas vulnerable de todos
en el pais, dada la escasez de opciones educativas, de capacitacion
e integracidn laboral. Aunque no esta efectivamente incorporado en
el programa de gobierno vigente del segundo mandato de Michelle
Bachelet, en el discurso de la cuenta publica de gobierno del 21 de
mayo de 2014 se sefial a las personas con discapacidades intelectuales
o mentales como poblacién con prioridad para acceder a las plazas de
capacitacidn etiquetadas para personas con discapacidad (veinte mil)
del programa de aumento de la competitividad nacional de jovenes y
personas en situaciéon de vulnerabilidad. Reconocimiento que, ademas,
se encuentra en los diagndsticos que se hacen desde diversos frentes
institucionale. En la tabla 12 se muestra el condensado de informacién
de cada una de las personas entrevistadas en Chile.

En el caso mexicano lo que resalta es la centralidad de las ins-
tituciones publicas como principal referente integrador. Aun con
todos los vericuetos procedimentales encontrados durante el trabajo
de campo en el pais, y con que se tuvo la oportunidad de conocer
diversas entidades de los tres sectores abocadas a la tarea, solo las
publicas otorgaron acceso hasta la parte testimonial de los actores.
La cantidad de testimonios encontrados en el pais es la menor del
grupo de paises estudiados para esta investigacion, con apenas ocho,
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todos de instituciones publicas de la Ciudad de México y su zona
metropolitana. Hablando de un perfil promedio, también nos encon-
tramos con uno muy diferente del chileno (aunque quizas no tanto del
ecuatoriano, aun por presentar). Hay un relativo equilibrio en cuanto
al tipo de discapacidades, tres personas con discapacidad visual, dos
con discapacidad fisica y dos con enfermedad mental. El nivel de esco-
laridad promedio es el bachillerato trunco, aunque hay perfiles alta-
mente especializados con carreras profesionales o técnicas en grados
avanzados. Siete de las ocho personas entrevistadas adquirieron su
discapacidad en el curso de la vida, lo cual impacté seriamente en sus
ingresos y su estructura familiar, tras lo cual también vino una nece-
saria reconversion laboral. El perfil socioeconémico de estas personas
ronda la vulnerabilidad, pues, si bien tres de ellas cuentan con una
pension por invalidez gracias a sus cotizaciones laborales previas, el
resto no, y solo dos personas mas son beneficiarias de un programa
social por su condicién de vulnerabilidad socioecondémica. De las ocho
personas, dos son casadas, y, de los que viven en solteria, tres aun
viven con sus padres. El promedio de edad ronda los 37 afios en este
grupo, y también, a diferencia de los casos chilenos, entre los casos
mexicanos encontramos perfiles laborales mucho mas especializados,
que requieren habilidades manuales finas o destrezas tecnoldgicas que
se tuvieron que generar en los procesos de reconversion laboral. El
ingreso promedio mensual de este grupo de personas ronda los 3,000
MxN mensuales (aproximadamente 190 usp). La informacién general
de cada persona entrevistada se presenta en la tabla 13.

Por ultimo, fueron catorce los testimonios recogidos en Ecuador
repartidos entre Quito y su zona conurbada y la provincia rural de
Chimborazo, a cual mas de diversos y complejos. Es quizas en este
pais donde los perfiles escolares y laborales son méas especializados
en comparacién con los otros dos. De los catorce, cinco tienen algin
grado de formacién superior, dos grados de bachiller, y el resto edu-
cacion basica en modalidad regular o especial. En lo que al ambito
laboral se refiere, nos encontramos con cinco auxiliares de adminis-
tracion, cinco trabajadores en produccion, tres emprendedores y solo
dos personas desempenando funciones como “auxiliares generales”."

19. Suman quince perfiles profesionales, dado que una persona cuenta con dos empleos
obtenidos con intermediacion institucional, como se vera posteriormente.
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Hablando de discapacidades, once de las catorce personas entre-
vistadas cuentan con condiciones adquiridas a lo largo de su trayecto
vital, las mas predominantes de las cuales son las discapacidades fisi-
cas. Aun con lo anterior, apenas dos personas de todas ellas cuentan
con pension del 1ess, dados los antecedentes laborales de la mayor
parte, en el mercado informal. Adicionalmente, solo tres mas reciben
algtin tipo de beneficio 0 apoyo econdémico por su condicion de dis-
capacidad, a pesar de que varias personas de las restantes podrian
calificar para obtener ayudas por su situacién de pobreza o vulnera-
bilidad. Once testimonios fueron encontrados gracias al apoyo del
sector social ecuatoriano, y los restantes tres en el sector publico.
No se encontraron personas integradas gracias a los esfuerzos de la
iniciativa privada, dado que pasan a un segundo término producto de
la politica vigente de cuotas de contrataciéon. La edad promedio de
los entrevistados ronda los 36 afios. Hay un relativo equilibrio en el
estado civil de estas personas: ocho son casados (de los cuales cuatro
tienen hijos) y seis solteros (de los cuales tres viven de manera inde-
pendiente y otros tres con sus padres y familiares). La tabla 14 muestra
la informacion general de cada una de estas personas.

5.3. LA EXPERIENCIA DE LA INTEGRACION Y SU IMPACTO
EN EL BIENESTAR

Vivir los procesos de integracion, con las caracteristicas sociales, poli-
ticas, econdémicas y culturales descritas ampliamente a lo largo de
estas paginas, resulta un reto en muchos sentidos para estas personas
con discapacidad. Saben que intentan participar en un contexto en el
cual las condiciones no estan completamente dadas para ello. Con-
seguir un empleo, se ha visto, es la Gnica herramienta para adquirir
proteccidn social amplia en un contexto como el de Latinoamérica,
pero para un grupo poblacional como el analizado aqui, al cual hay
que disefarle politicas especificas para ello en pos de las tltimas exi-
gencias internacionales, la cosa se torna bastante complicada.

Hoy en dia, las sociedades latinoamericanas aqui estudiadas esta-
blecen un punto de partida para las personas con discapacidad de
profunda desigualdad, donde los niveles de empleabilidad son bajos,
las coberturas escasas y residuales, y, en general, el peso de los pre-
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juicios termina derivando en exclusiéon. Con todo, aqui estan estos
43 testimonios, muestra lejos de ser significativa sin duda, pero que
permite establecer un marco para entender como en esas condicio-
nes estas personas participan, intentan, buscan hacerse de un lugar y
aprovecharlo. Como cualquier otra persona, en cualquier otro lugar.

{Coémo viven esa experiencia? {Qué opiniones tienen sobre las
politicas sociales que articulan las instituciones, los servicios y los
programas? {Qué dicen de estos altimos, de sus agentes, de sus inter-
venciones, de su apoyo? Y, sobre todo, {qué han observado en sus
incursiones en el mercado de trabajo desde la discapacidad? {Qué
peso han tenido sus condiciones a la hora de intentar integrarse a esta
parte del mundo social en el cual estan insertos? {Les genera resulta-
dos, se cumplen sus expectativas, alcanzan los objetivos (materiales
y subjetivos) que se han planteado al acercarse a obtener apoyos?
Todo es materia de analisis en las siguientes paginas, con lo cual se
pretende dar fin en general al proceso de estudio de esa porciéon de
la realidad que se ha delimitado como objeto de este trabajo, y pasar
asi a las conclusiones tanto nacionales como regionales, de lo que es
tener discapacidad hoy, y lo que significa en un ambiente de reformas,
cambios y luchas de todo tipo en y desde la discapacidad.
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La principal fuente de informacién para proseguir con este ana-
lisis es la palabra de estas personas, el testimonio que da cuenta de
sus procesos de integracion sociolaboral, mediados por instituciones
y programas que surgen de una configuracion dada de los regimenes
de bienestar estudiados. En primer lugar, se describen tales cons-
trucciones argumentativas a través de un proceso de identificacion
semdantica de cinco campos discursivos concretos (Pinto y Galvez,
1999), intimamente relacionados con el mundo exterior: las politicas
de integracion sociolaboral. Asi, pues, en estas narraciones se encuen-
tran argumentos en torno al si mismo y las estrategias personales para
ganar sociabilidad y oportunidades en el mundo, enumerados bajo
el nombre de “sociabilidad y participaciéon”, argumentos en torno al
ambiente social y politico detras de los apoyos que reciben, organi-
zados en una categoria denominada “las politicas”; las valoraciones
sobre las entidades, las instituciones, los programas y los servicios de
integracion sociolaboral de los cuales son usuarios en una categoria
ad hoc, “las instituciones”; por altimo, valoraciones sobre la sociedad
en general y el mercado laboral en particular, el ambiente de trabajo
en el que se han insertado, y como se acomodan en torno a sus disca-
pacidades, en dos categorias nombradas “practicas sociales” y “prac-
ticas laborales”. Tras este analisis descriptivo, viene uno mas denso,
de corte interpretativo: cOmo los argumentos sobre los procesos de
integracién ya materializados dan cuenta de procesos de significativi-
dad y legitimacién del mundo al que se estan integrando, y sirven para
construir una representacion social sobre el si mismo y el colectivo
al que se pertenece.

Lo primero a destacar en este andlisis es que la condicién misma de
discapacidad es el principal referente enunciativo de estas personas,
quizas el principal filtro o intermediario a partir del cual sistematizan
su experiencia en la sociedad y el mercado laboral, y, sobre todo, que es
la principal herramienta de afirmacion positiva de las personas, usada
lo mismo como estrategia de socializacioén y participaciéon que como
estrategia de construccion individual (y, en menor medida, colectiva).
Sin embargo, algo nuevo que arroja este tltimo proceso descriptivo es
la densidad con que estas personas describen un entorno social mas
bien adverso, excluyente, repelente de los intentos de integracidén que
estan emprendiendo. Son construcciones discursivas con un fuerte
contenido descriptivo del espacio social, lo que no puede afirmarse
de igual manera a la hora de observar las contrapartes: la descripcion
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sobre las formas de la integracidon en términos generales no es vasta,
lo cual habla mucho de la forma en que se organizan socialmente
las interacciones en torno a las discapacidades en estos tres paises.
Obsérvense a continuacion algunos botones de muestra de cada una
de estas categorias de analisis, para darles un mayor sentido.

¢Qué hacen las personas con discapacidad con sus discapacidades,
socialmente hablando? ¢Cémo convierten algo intrinseco a su
constitucidon personal en una estrategia para construir socializacién
y participacion en el entorno? Utilizando estas preguntas como guias,
se busco en las entrevistas aquellos argumentos con los cuales estas
personas se construyen a si mismas como actores sociales activos,
como sujetos de su integracion con capacidad pragmatica y reflexiva, a
partir de la experiencia narrada de sus condiciones. Entre las personas
entrevistadas en Chile, resalta Rosario trabajadora en una empresa de
mantenimiento automotriz, quien presenta un testimonio de supera-
cién basado en sus expectativas y las actitudes que asume para alcan-
zarlas, como se puede observar en los siguientes segmentos extraidos
de su entrevista:

Me siento bien, me siento ttil, me siento tranquila, soy bastante perceptiva
en mis cosas, mis preguntas, en mis respuestas. En todo soy como perceptiva.
(.0

(Este trabajo) me ha ayudado mucho a salir adelante, a hacerme —a pro-
tegerme, a creer en mi misma. Aunque no lo crea la gente de otro tipo de
personas que no se pueda, yo lo digo ahora: si se puede.

Poder hacer cosas es el principal medio por el cual estas personas se
demuestran y le demuestran a su entorno su valia individual, méas alla
de las discapacidades. La siguiente serie de segmentos asi lo hacen ver,
de manera muy directa, comenzando con Carolina, chilena de la region
portefia, quien sefiala como demuestra esa valia mas alla de cualquier
limitacién en su espacio de trabajo, un parvulario:

Llegando temprano, cumpliendo con las tareas...cuando me mandan, y en
la practica cumpliendo con los trabajos que también me mandan y de lo de
iniciativa propia, que se me ocurren ideas o actividades para hacerles ahi a
los nifos.

El siguiente testimonio, de Maria, se mueve en esa misma direccidn:
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(...) no me gustaba pasar mucho tiempo sin hacer nada. Entonces a mi lo
que me interesaba era trabajar y trabajar, entonces para mi, de hecho, siendo
esos afos, si en algtin dia me pedian que me quedara dos horas, yo por mi me
quedaria hartas horas.

En México también es posible encontrar esta clase de argumentos,
como el de a continuacion, en voz de Victor, persona con discapacidad
visual autoempleada:

Entonces en ese tiempo le ayudé a uno de mis primos, toda mi familia trabaja
en los juegos mecanicos, que vende... de los que van de iglesia en iglesia.
Entonces todo ese tiempo, pues no, no supe lo que era vivir con discapacidad
porque realmente mi mente estaba ocupada con mi primo. Ahi aprendi a que
no me dé toques laluz y eso. Ahi aprendi a romper esos miedos, esas barreras.

La importancia que tiene la experiencia obtenida en la vida con disca-
pacidad resulta ser un elemento crucial para la presentacion de estas
personas en la vida cotidiana, como se ve también en el siguiente tes-
timonio, de Fernando, quien aqui responde a la pregunta de si se siente
limitado, y si sus limitaciones le son importantes en su vida diaria:

No, no porque yo trato de hacer las cosas, lento, pero las hago. Ahi es... iICo6mo
que no!

Desde Ecuador, Ana sefala la real limitacion que le impone su disca-
pacidad visual, y que no esté relacionada directamente con su funcio-
nalidad, sino con un aspecto externo como lo es el tiempo para hacer
las cosas, tal como senalaba en el parrafo anterior Fernando:

(Para mi, discapacidad es) desventaja... desventaja de tiempo, porque limita-
cién no creo, porque si nos ponen un limite... para mi discapacidad, mi dis-
capacidad (...), para mi es leer letras muy chiquitas, pero leo de todos modos,
porque para mi no hay limite, el limite es de tiempo, porque tal vez de aqui a
que saco la lupita de mi cartera... pero es el tiempo nada mas.

Dentro de estos mismos procesos puede entenderse el “ganarse la
confianza”, tan crucial para desempenar un trabajo cuando el peso sim-
bolico de la discapacidad es grande y supone una barrera. El siguiente
extracto ilustra lo anterior, proviene de la entrevista grupal realizada
en Ecuador, y fue emitido por John:
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El jefe de un trabajo me mandaba a mi, al principio me mandaban con otro
sefor para hacer depoésitos, depoésitos de siete mil, ocho mil, quince mil d6la-
res. Entonces es a veces la desconfianza o piensan que uno va a hacer algo
indebido y ahora vea, estoy a tres meses y ahora me mandan veinte mil, treinta
mil dblares y voy solo. Cojo la camioneta de la empresa, voy, llego y uno se
gana la confianza también. Demostrando con trabajo, honradez, puntualidad.
Son cosas que, bueno, gracias a Dios, uno ya puede decir se tiene esa capaci-
dad para poderlo hacer.

Y en ese mismo sentido, Severo:

(...) como ya le digo, uno tiene que ver las formas de poder estar bien presen-
tado, bien en cualidad... demostrando que uno ya no es como otras personas,
demostrando que bueno, si ya estoy aqui, tengo que demostrar qué persona
soy y demostrarles respeto... para que me respeten y para que vayan cono-
ciendo quién es uno, entonces uno tiene que demostrarlo.

Pero sobre todo, de lo que mas se habla es de esa constitucion acti-
tudinal positiva a la cual se hacia referencia parrafos atras. Es un
reconocer que si, en efecto, se tiene una discapacidad y se reciben
apoyos de algan tipo para obtener empleo, pero que ante todo se esta
contratando a una persona con valores y actitudes que van mas alla
de la discapacidad, que se insertan en un marco de busqueda mucho
mas trascendente: no es solo el empleo, sino también la trascenden-
cia social, el demostrar capacidades aun en las discapacidades. Es el
asumirse como persona, antes que como persona con discapacidad. Es
una construccion discursiva muy interesante de observar, porque es la
que mejor sintetiza las motivaciones detras de las acciones ejercidas
por estas personas, y abre la posibilidad de conocer hacia dénde se
dirigen, el sentido que guardan. Volviendo otra vez a Chile, esta clase
de argumentaciones esta presente en todos los relatos. Véase como
ejemplo el siguiente, de Francisca, santiaguina con discapacidad inte-
lectual empleada como auxiliar de cocina, obtenido en la entrevista
grupal realizada con personas con discapacidad del area de Santiago:

(...) me cuesta hacer las cosas, pero las hago, eso. Y eso me hace sentirme
orgullosa, porque yo veo gente normal que roba, que pide en las calles... yo
me la gano. Yo viniendo y a veces me caigo, me paro y llego, y no llego que-
jandome. El afio pasado me cai y el jefe “Pancha, étai’ bien?”, y yo “no... no
pasd (nada)”, y me dice “Panchi, vayase pa’la casa” y, épor qué, po’? si yo me
cai, ¢qué culpa tiene el trabajo? Yo puedo seguir trabajando (risas), entonces...
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me encuentro como valiente. De repente me cuesta hacer las cosas y pienso
“Panchi, piensa, ¢cdmo te resultaria mejor?”. Y ya, pienso, y me resulta mejor.

Este argumento muestra claramente como el afin integrador
supera a la discapacidad y los propios obstaculos con los cuales la
persona se enfrenta cotidianamente. Lo anterior no hay que enten-
derlo como parte del discurso mainstream de los ejemplos de supera-
cion personal que deberian ser las personas con discapacidad para el
mundo entero, sino como verdaderamente una estrategia pragmatica
bien incorporada. Como se ird viendo en los siguientes testimonios,
estas personas saben que estan en una especie de palestra publica, en
constante escrutinio, tanto por sus condiciones como por ser benefi-
ciarios de un programa. Las “marcas”, las “etiquetas” que tienen ado-
sadas a sus existencias van alld a donde sus afanes, y son mas o menos
bien conocidas por todos. De ahi que todo tropiezo (material o simb6d-
lico, como los de Francisca) se minimice, todo esfuerzo se duplique,
y toda discapacidad se deje a un lado.

Con mayor o menor grado de expresividad, esta clase de argu-
mentos es transversal en el relato que se hace de la vida desde la dis-
capacidad. En el siguiente extracto, obtenido de la entrevista a Xavier,
mexicano con trastorno esquizoide-afectivo, es posible observar como
la realidad de su padecimiento se impone como una especie de peso
existencial, que se trata de atenuar con una disposicion especial hacia
la vida:

(...) solamente con fuerza de voluntad uno puede sobreponerse, porque si uno
se deja apachurrar, o sea, va a seguir peor. Entonces uno puede llegar hasta
a morirse por, por la depresién o por... por, por el desanimo, por la tristeza,
entonces. este... o0 pienso que (la esquizofrenia) si es una condicién muy
triste, muy desagradable, muy fea, pero... eh... lo que uno debe de hacer es
tener mucho caracter y... y salir adelante y... que uno mismo se anime para,
para seguir adelante y salir adelante y... sobreponerse y... hacer su vida lo més
llevadera posible. Porque yo soy consciente de que nunca se podré llevar una
vida normal con esta enfermedad, pero... hacerla lo més llevadera posible.

Fabiin, mexicano con el mismo padecimiento, testimonia algo muy
similar:

(Mi discapacidad) como que me... me hace levantarme mas y... decirles a mis
compaferos, a mi, a toda la gente, que este... pues si, estoy malo, pero no... si
puedo trabajar, si puedo hacer todo.
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Rubén, mexicano con una amputacién en el brazo derecho, auxiliar
informéatico en una empresa consultora, se expresa en el mismo sen-
tido, de manera amplia, mas que cualquier otro entrevistado en todo
el proceso de levantamiento de datos en los tres paises:

Te pas6 un accidente, pues si, pero tienes que superarlo, aprender a superarlo
y conllevar la situacion para seguir adelante.

(..

Yo pienso que la discapacidad esta en la mente de las personas, éno? Porque
no porque no tengas un brazo o una pierna o la vista, mas que nada, atin pue-
des hacer muchisimas cosas. La discapacidad uno mismo se la crea mas no
la tiene. Hace poco hice mi zaguan para mi casa, igual con una mano y varia
gente se pregunta como es posible que tengas un solo brazo y hagas muchas
cosas. Se puede hacer. Siempre y cuando tengas las ganas y pienses como
realizar las cosas.

(..

Me siento igual que cualquier persona, no tengo un brazo, ino? Pero, aunque
sea con una mano puedes hacer muchisimas cosas siempre y cuando uno
mismo quiera salir adelante y quiera realizarlas, si no tiene ganas de hacer
algo nunca lo vas a hacer. Entonces uno mismo decide dénde quiere estar, si
quiere estar en un lado o en otro.

Y Marina, mexicana con discapacidad fisica, también:

Al discapacitado lo vuelve la familia. Si no te paras, tienes malos pensamien-
tos... te haces dependiente. Yo nunca me he sentido de esa manera, soy una
persona comun y corriente, convivo con mucha gente... eso si, a veces las
personas completas son mas discapacitadas que uno.

En Ecuador, Fernanda, quizas uno de los testimonios con mayor grado
de compromiso y combatividad de todos los recabados por sus ante-
cedentes como integrante de un colectivo de personas con talla baja,
se expresa en ese mismo sentido, anteponiendo la persona a la disca-
pacidad:

Dios no me dio el tamafio que deberia tener, pero me dio inteligencia, me dio
sabiduria, me dio corazdén para poder enfrentar como soy yo y para poder
sobrevivir, mantenerme asi igual hasta que Dios decida también sacarme de
este mundo.
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En este otro extracto, ella misma se permite “jugar” con su condicién
como persona con talla baja para hacer frente a los prejuicios y las acti-
tudes denigrantes o excluyentes a las cuales se enfrenta diariamente:

(...) yo ahora ya cuando se me rien, me doy la vuelta y también me rio. Enton-
ces ahora yo he adaptado el lema “no te rias de mi, riete conmigo”, entonces yo
me doy la vueltay les digo “te causa algo gracia?”. Me dicen “ah, no, disculpe”.
Entonces ya es como que trato de frenar y no con groserias ni peleando, pero
ellos se dan cuenta que yo me doy la vuelta y les reclamo, y ellos saben que lo
hago por algo, es porque yo me senti mal y hay veces que han dicho “ay, discul-
peme sefiora, no era mi intencién ofenderla”. Hay veces que tu vas por la calle,
éno?, y ven, los niflos van con las mamas lo tipico y dicen “ve esa sefiora chi-
quita”, y las mamas responden “si, es porque no comia la sopa y si no comes
asi te vas a quedar”. Yo me regreso y le digo “si, por eso debes comer la sopa
para que crezcas y seas grande, si no, ¢no ves? Como yo, te quedas pequefio”.
La mama se queda asi como helada y el nifio dice “entonces mami desde hoy
como sopa”, y me rio porque hice algo y no me amargué la vida (risas). Trato
de ya no amargarme la vida yo, soy feliz, vivo feliz, subo, bajo, entro, salgo, y
hago todas las cosas normal, como todas las personas. Ya dejé atras la etapa
en la que me sentia baja, me sentia mal, yo misma me discriminaba. Ya dejé
un lado eso porque me pude probar que yo si puedo hacer todas las cosas, a
veces puede ser que si con mas dificultad, pero mientras més dificil es, més
satisfaccion tienes de haberlo logrado.

Alexander, joven ecuatoriano empleado en una empresa distribuidora,
se expresa en ese mismo sentido cuando se le pregunta su experiencia
como persona y trabajador con una discapacidad:

Es bien dificil (ser una persona con discapacidad) porque te preguntan
mucho, ipero yo tengo full suenos! Mi futuro... es salir adelante, comprar un
carro, esas cosas. Tengo mis dificultades, soy lento... pero todo lo hago bien.

También resalta la soledad con la que muchas veces se tiene que hacer
frente a la adversidad de un mundo organizado de una forma poco
integradora de las discapacidades. Es interesante observar coémo la
inmensa mayoria de estos testimonios son de afirmacién individual,
sin apelar a ese colectivo mas amplio al que pertenecen todas estas
personas. Son luchas personales, al final de cuentas, tal como lo senala
a continuacion Padl:

Hay barreras. Eso ni porque estemos en cualquier parte, no se va a quitar, va
a haber barreras. En ese aspecto me he dado cuenta que no tengo que esperar
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que nadie me ayude a superar esas barreras, bueno, vaya que ayudan pero
cuando uno tiene que llegar tiene que hacerlo uno por su cuenta.

Severo, emprendedor comercial y empleado publico quitefio, amplia
lo anterior al hacer uso de una férmula discursiva ya muy vista hasta
el momento, basada en la negacion de la discapacidad y sus efectos:

Yo no me siento, al estar en una silla de ruedas, yo no me siento ser una per-
sona especial o una persona con discapacidad. Yo me siento como cualquiera.
Eh... si yo quiero, puedo ir a divertirme, puedo ir donde yo quiera o puedo
compartir con buenas personas, o con personas que no tienen como... como
yo lo que tengo, con personas que quieren que les ayude o si les brindo un
vaso de agua, se los puedo brindar... pero con personas que me entiendan y
compartir con cualquier persona que sobre todo para mi, no me molesta nada.
Mejor me pone como el espiritu de salir adelante, de superacion... de demos-
trar a mi pais que yo seré una persona —yo no soy malagradecido de nadie,
solo soy agradecido de Dios, de mi familia y de los que estan al lado mio, de
los que me puedo contactar con ellos o con los que puedo conversar cada
rato con ellos... del resto solo depende de mi, solo depende de Dios, nomas.

Rompiendo apenas un poco con esta loégica centrada en la experiencia
individual, pero sin dejar de emitir un argumento en torno a los esfuer-
zos extras por atenuar los efectos que las discapacidades imponen en
sus procesos de socializacion, esta el siguiente testimonio de Wash-
ington, duefio de un taller de reparacion de sillas de ruedas en Quito:

Yo creo que el ser humano es un... somos seres de evolucion, entonces noso-
tros vamos evolucionando, pero nosotros, las personas con discapacidad tene-
mos que ser mucho més fuertes, eso significa la discapacidad en la actualidad.
Necesitamos sacar fuerzas de flaqueza y decirnos a nosotros mismos que si
podemos, y continuar adelante, para mi es eso. Eso es la discapacidad, luchar
ante las adversidades, no solamente contra la gente sino contra la salud, por-
que muchas veces uno se levanta de mal humor porque ya le duele a uno la
cabeza... pero eso es la discapacidad, una lucha constante.

Y para terminar con este primer acercamiento, se ha escogido el
siguiente extracto de la entrevista realizada a Lisandro, carpintero
con discapacidad fisica de Quito, por tener en su sencillez una verdad,
para ély el grupo al que pertenece, tan evidente como digna de tener
presente. La frase con que abre este testimonio, candida y espontanea,
resume todo lo dicho por sus demés compafieros hasta ahora:
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Yo francamente ya no le paro bola a que tengo discapacidad. O sea, yo soy una
persona normal, claro que tengo la discapacidad pero yo no me siento con
discapacidad, yo no me siento. Hay momentos en que si estoy limitado para
hacer ciertas cosas pero, no sé, yo me afianzo a que puedo salir adelante. Yo
ni cuenta me doy que tengo discapacidad, ese es el asunto.

No es un reconocimiento menor el que hace Lisandro, y como él, el
resto de personas entrevistadas: “tengo discapacidad, pero...”. Y tras
ese “pero”, se abre un abanico de posibilidades discursivas que sefialan
claramente el sentido de la accidén detras de todo esfuerzo por sociali-
zar y participar en sus sociedades y mercados de trabajo respectivos:
la integracidn. La integracion es el proyecto, el horizonte simbélico.
Si se observa con atencidn, hasta el momento no se han rescatado tes-
timonios en los cuales estas personas hablen de buscar la integracion
por tener mejores recursos econdmicos, pagar deudas, tener seguridad
social o prestaciones, tales cosas, por una sencilla razén: apenas los
hay, y no pasan de ser meras enunciaciones. Podria concluirse que es
asi porque todos esos elementos objetivos de las politicas y progra-
mas sociales se diluyen en cuanto entran en contacto con los de las
personas con discapacidad, subjetivos por completo, simboélicos, y en
los que pocas veces reparan los disefios programaticos actuales: tener
un trabajo para demostrarse y demostrar a los demas utilidad, valia,
destreza. Lo que hay es un afan supremo de superacioén personal, y a
partir de ella, de la familia como ntcleo articulador y red ultima de
proteccidn y seguridad ontoldgica, y todo a través del desarrollo de
autonomia y vida independiente.

Cambiando de tema, las politicas en general, como estructura
social abstracta desde la cual surge el influjo para el disefio de las
instituciones y los programas de los que se han visto méas beneficia-
dos, son mas bien difusas, lo cual, ademas, se confirma al observar la
clase de argumentos que se vierten al respecto. Las instituciones tie-
nen mas presencia, quizas por ser un referente mucho mas concreto:
tienen rostro y nombre en la figura de sus agentes, es mas facilmente
apreciable su accion tanto en y con la persona, como en el contexto
al cual se busca integrarlos. Pero es el trabajo, el proceso mismo de
integracion, sin duda, el que mas expresividad genera, sobre todo en
su faceta méas adversa, la excluyente.

Empezando con el tema de las politicas en tanto una manifestacion
concreta de los regimenes de bienestar, podrian sefialarse numerosas
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razones por las que apenas figuran en los relatos recogidos, muchas
de las cuales relacionadas con aspectos largamente discutidos en los
capitulos tres y cuatro: una sistematizacién reciente y, ademas, en cier-
nes, una estructuracion diluida en el ancho mar de las politicas foca-
lizadas, una falta de contacto con las personas a las cuales se deben,
la carencia de sistemas y modelos de auditoria y evaluacion social, y
ya no digamos de disefio participativo e incluyente, y una difusion de
sus formas y resultados solo a través de estrategias bastante difusas
de comunicacién en medios. Como quiera que sea, es notable como
ese espacio social resulta ser realmente abstracto, lejano de los afanes
cotidianos de estas personas. Y cuando aparece, y por fin es vivificado
en la conversacion, lo hace de una manera bastante singular.

En Chile las politicas sociales en su concepcién mas amplia solo
aparecen dos veces en los testimonios recabados, y solo para sefialar
un problema de lo mas comtn cuando se es receptor de una transfe-
rencia monetaria: su vigencia, y el temor a perderla ante la incom-
patibilidad en que la persona pueda incurrir por obtener algtin otro
beneficio o salir de su estado de necesidad. Este no es un problema
estrictamente chileno, esta presente también en algunos testimonios
mexicanos y ecuatorianos, pero resalta en este caso porque el régimen
de bienestar chileno es sin duda uno de los que mejores mecanismos
de vigilancia tienen a la hora de determinar las ayudas y los beneficios
sociales a que una persona o grupo familiar puede optar, a través de
la Ficha de Proteccién Social, con todo y las criticas que pueda conci-
tar, sin contar ademds con otros mecanismos de seguimiento, segin
el programa o tipo de apoyo recibido, que hacen de la obtencién de
cualquier bono del sistema Chile Solidario un asunto complejo. Los
dos testimonios, breves pero directos, hablan del temor a la pérdida
de la Pension Basica Solidaria por Invalidez, de la cual muchos de los
entrevistados en este pais son beneficiarios, al ser incompatible con
los ingresos derivados de la actividad laboral. La forma en que esté
pensado el sistema de transferencias chileno supone un sistema de
coberturas escalonadas y con una temporalidad muy especifica en la
mayoria de los casos. En lo que a la pensidn en cuestion respecta, no
es una vigencia lo que determina la pérdida del apoyo, sino obtener
ingresos mas arriba de cierta cantidad de dinero al mes. Ese es el temor
que expresa Rolando, chileno trabajador de una empresa de mante-
nimiento automotriz, cuando se le pregunta si alguna vez ha sentido
algtin tipo de discriminacion por su condicioén de discapacidad:
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Si, porque, mas por la cuestion de la pensién porque uno no puede trabajar
y le quitan la pension, sentirse asi inseguro, inestable. Ahora no, ahora no le
quitan su pension, hubo un tiempo que hubo muchos rumores, a mi nunca me
la quitaron, pero habia ese rumor que corria que si uno trabajaba le quitaban
la pension.

Resulta curioso como Rolando concibe esta incertidumbre como una
forma de discriminacién. Mas relevante aun es el hecho de que la
fuente de esta discriminacion es ni mas ni menos que el Estado. El
testimonio es corto, si se quiere, pero bastante expresivo de algo que
ya se discutio: las politicas focalizadas no son otra cosa mas que meca-
nismos de discriminacion institucionalizados, a través de la figura de
la prueba de medios y la clasificacion de la poblacion en situacion de
vulnerabilidad y pobreza en torno a indicadores varios. Los apoyos, de
acuerdo con la retorica “solidaria” del régimen de bienestar chileno,
parecen darse como si se tratara de las rentas minimas de inserciéon
existentes en la mayoria de los paises europeos, pero no son otra cosa
que mecanismos de focalizaciéon que son dados en funcién de condi-
ciones de vulnerabilidad, y no de ciudadania social en términos mucho
méas amplios. En ese marco es posible entender co6mo un temor como
el de Rolando es real. Karina, santiaguina auxiliar de limpieza, no tenia
al momento de ser entrevistada ese temor, porque a ella ya le habian
quitado el apoyo:

(...) lo que pasa es que yo también antes la recibia (la pensién), porque mi
papi hizo todos los papeles, pero ya cuando entré a trabajar duré mas o menos
como dos meses y medio con la pension aqui trabajando, aqui adentro toda-
via, y después con el tiempo de dos meses se dieron cuenta que yo estaba
trabajando y me la quitaron, no la puedo recibir porque no, porque es mucho
lo que gano.

éPero cuanto es mucho? Karina gana 220,000 cLr mensuales, aproxi-
madamente 340 USD 0 4,600 MxN. En México y Ecuador pareciera ser
un ingreso bastante bueno, tomando en cuenta que su trabajo es no
calificado y ademas cotiza. ¢Pero en Chile? Las ultimas mediciones
disponibles hablan de que en 2013 el ingreso nacional promedio fue
de 454,031 cLp mensuales (700 UsD; 9,500 MXN aproximadamente), y
en la Region Metropolitana de Santiago de 531,441 cLr (820 USD; 11,000
MxN) (INE, 2014). Karina, entonces, percibe casi el 52% y el §8% menos
de ingresos que el promedio chileno y metropolitano. Si bien suma
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sus ingresos con los de su madre, pensionista, podria asumirse que
resultan limitados para solventar los gastos comunes de un hogar, el
pago de un arriendo, de transporte ptblico, etc., en una ciudad con uno
de los costos de vida méas elevados de Latinoamérica. Por eso cabe la
pregunta, y por eso el temor expresado antes por Rolando.

En México los pocos testimonios que hay respecto de las politi-
cas son mas bien llamados a que aumenten y apoyen a mas personas,
porque los consideran insuficientes. Fueron Xavier y Rubén quienes
aprovecharon la ocasion de sus entrevistas para emitir esta clase de
argumentos, igualmente cortos pero expresivos por si mismos. Véase
en primer lugar esta secuencia de segmentos obtenidos en la entre-
vista de Xavier:

(...) espero que este... con pues que en el futuro haya mas apoyos para nosotros
¢no? O sea, este, que el gobierno... que los que estan en el gobierno apoyen mas
a personas con discapacidad y... y como usted ¢no? Como las universidades o
las empresas que se preocupen mas por nosotros, y nos faciliten los medios
para... eh, para tener un trabajo pues... digno, y que lo podamos hacer y... haya
algo de ingreso de dinero para nosotros.

(..

(Necesitamos) nosotros mismos echarle ganas ¢no? Este... 0 sea, trabajar y
hacer las cosas bien... pues si, o sea que porque la discapacidad psicoso-
cial es una enfermedad... o sea si nos limita, entonces este... necesitamos
que el gobierno nos apoye y varias personas nos apoyen para que... pues ya
poder tener, digamos nuestra micro empresa y trabajar y tener una entrada
de dinero.

()

Yo me sostengo, o sea, mis... mis gastos personales este... de la beca de disca-
pacidad del Gobierno del Distrito Federal. No es mucho pero este... son 787
pesos. Digamos que, trato de... de que me alcance para todo el mes.

(..

(...) los tres niveles del gobierno son los que deben de ser comprensivos con
nosotros y nos deben de apoyar este, con... no sé, este... con una beca o... con
becas de capacitacion o cursos de capacitacién becados, este... por ejemplo
en este caso, que también nosotros no pagamos transporte publico, creden-
cial de discapacidad, en el metro o los transportes del gobierno, esta bien... o
con despensas ¢no? O sea, que ese es mi deseo, que los gobiernos este... nos
sigan apoyando o nos apoyen més con... con cosas para que nuestra vida sea
mas llevadera.

El llamado no es menor. Xavier apenas percibe 787 mxn del apoyo
mensual que el Gpr otorga a personas con discapacidad, y cualquier
ingreso extra que pueda resultar por la venta de los productos que ela-
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bora junto con otros companeros en el taller productivo en el que esta
integrado, ingresos que no son estables, pues estan supeditados a la
generacion de ganancias. Comparativamente hablando, es un ingreso
considerablemente menor a otros que se han mostrado en este tra-
bajo, como el Ingreso Etico Familiar o el Bono Marzo chileno, o los
Bonos de Desarrollo Humano y Joaquin Gallegos Lara ecuatorianos,
sin contar con la politica de inclusién productiva que en este dltimo
caso emprenden de manera conjunta SETEDIS Y CONADIS para la finan-
ciacion de emprendimientos por hasta 15,000 usp. Es un mundo de
diferencia. 787 Mx~ al mes son realmente nada, y mas cuando se trata
de una persona con un padecimiento que requiere tantos gastos en
medicamentos y desplazamientos para consultas médicas de control
como es el caso de Xavier.

Rubén hace el mismo llamado, pero mas que por un aumento en
los apoyos monetarios, por un aspecto moral, de apoyo simbdlico si se
quiere. Rubén desearia que hubiera mas apoyos para que las personas
en ultima instancia se sientan més tutiles e integradas:

(Los apoyos para las personas con discapacidad) en mi punto de vista a lo
mejor serian insuficientes, éno? Igual porque faltarian mas recursos para hacer
cosas mas grandes, para llamar mas personas para reincorporarlas. Porque
muchas veces las mismas personas piensan que porque no tienes una parte
de tu cuerpo ya no sirve para nada, entonces seria darles a entender lo con-
trario, darles animo de seguir luchando y peleando por lo que ellos quieran.

Un fenémeno singular, sin comparacién con respecto al resto de los
paises analizados, se presenta en Ecuador. éDe qué hablan las personas
con discapacidad de este pais a la hora de narrar su experiencia con las
politicas? No de su insuficiencia, o de sus limitaciones. Hablan de pro-
fundo agradecimiento. Y no es un agradecimiento abstracto, “a quien
corresponda”. No. Tiene nombres y apellidos: “nuestro presidente”,
Rafael Correa, o “nuestro querido vicepresidente”, Lenin Moreno,
aun cuando ya no ejercia como numero dos del gobierno ecuatoriano.
Todos los segmentos codificados en esta categoria de analisis obteni-
dos de las entrevistas realizadas en Ecuador los mencionan, de una u
otra manera. Vayan los testimonios de Severo, como primer ejemplo:

(...) no me quedé atras, tuve que salirme adelante y yo mismo superarme,
entonces... yo mismo sé no dejarme ganar; dar sobre todo un ejemplo, ¢no?
Porque hoy, muchas veces, la persona sana o la joven se aburren de vivir o
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ya porque tienen mas plata o tienen cdmo mejor vivir que uno... entonces
uno se demuestra porque vemos cOmo es, por decir, la Secretaria (Técnica
de Discapacidades) de lo que le ayudan para poder emprender uno. Enton-
ces de eso yo estoy bien agradecido, sobre todo del gobierno, de si misma
la Secretaria, la Vicepresidencia. Cualquier cosita que le pueda acotar mas,
estoy con mucho gusto para responderle mas.

()

(En mi familia) estan agradecidos al gobierno porque dicen que “ahora nos
damos bien cuenta de lo que el gobierno ha ayudado a usted y lo que usted
esté aqui, asi es que nosotros estamos sobre todo agradecidos”, dicen, “al
gobierno, porque no pensabamos que usted iba a ingresar asi o estar ahi, ser
algo ahf parte del gobierno y también tener su negocio...”, entonces, usted
tiene que organizarse bien, ser responsable y saber administrar.

(.0

Ahora con lo que estd dando la Vicepresidencia es de estar... superarse uno,
demostrar mas. Andar usted, de diferentes formas, pero andar bien presen-
tado, bien bakdn.

()

(...) ahora, como esta dando el gobierno, entonces todos dicen que el gobierno
estd dando pero nosotros hay que poner nuestra parte, pues. Todo depende
de nosotros. Un crédito no le dan a cualquiera, un crédito primero saben bien
quien es, cudl es y de acuerdo con eso le dan el crédito. Entonces como le
digo, de mi persona, de mi si no pasa.

Esta extensa cadena de testimonios no hace sino ponerle cuerpo a un
fendmeno que ya se habia identificado de manera general en las con-
clusiones correspondientes a Ecuador en el capitulo tres de este texto.
El hecho de que Severo senale la necesidad de “poner de su parte”
para que el gobierno siga apoyando a las personas con discapacidad,
que sienta la necesidad de regresar algo a cambio de los beneficios
que recibe (una correcta presentacion, una actitud positiva hacia el
trabajo, dar un buen ejemplo de superacidn, lo que sea), habla ya de
una predisposicion de €l (y quizas de las personas con discapacidad
en el pais) a apoyar fuertemente a este gobierno, a la coaliciéon que
lo sostiene y a sus figuras, si ello significa que los apoyos no dejen
de fluir. Es una conclusiéon enorme y apresurada la que se hace aqui,
sobre todo si solo se toma en cuenta este testimonio tan pequefio, pero
considero que igual puede emitirse, cuanto mas si se observa como,
en una situaciéon conversacional mucho mas abierta como lo fue la
entrevista grupal, se vertieron argumentos y comentarios similares.
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En esa ocasién, Ana, John, Paul y Maria se enfrascaron en una
conversacion por lo demas interesante, en la que iban sefialando cémo
la sociedad ecuatoriana habia cambiado a partir de la irrupcion de
las politicas impulsadas por la actual administracion y sobre todo
por el vicepresidente Moreno. Y aunque entre los testimonios no se
encuentran esas trazas de “encuadramiento” con el oficialismo que si
estan presentes en el testimonio de Severo, si hay ese agradecimiento
pleno e irrestricto a sus apoyos y alcances. Véanse los ejemplos a
continuacion.

Paul: Yo diria que de las diez personas (con discapacidad), unas siete estan
trabajando, en mi entender. En el tiempo en el que yo he estado laborando... de
las diez personas (con discapacidad), siete tenian trabajo. Eso no era mucho
antes de que haya esta... esta ley que nos benefici6 hace unos siete o unos
ocho afios, no estoy muy seguro, cuando el vicepresidente (Moreno) nos dio
esa oportunidad. Entonces si ahi le podria yo decir que de cada diez personas
(con discapacidad), dos tenian trabajo, pero de ahi de ese tiempo para acé
percibo que ha habido una insercién laboral mayoritaria de las personas con
discapacidad.

(..

John: Hay gente que es muy amable y muy respetuosa. Yo sinceramente si
digo, como decia Anita, hay mucha gente que esta todavia segregada, que
no tiene una oportunidad de crecimiento, una oportunidad de estudiar, de
desarrollarse como persona ante la sociedad. Realmente si me duele y me da
pena, o sea, decir estas cosas, porque en mi pais se estan dando estas cosas 'y
no podemos tampoco ser ciegos a las cosas que ha hecho, hizo nuestro vice-
presidente. Lo que es la inclusion social para las personas con discapacidad,
en eso agradecemos mucho porque antes no nos tomaban en cuenta, pero
ahora con lo que hizo Lenin Moreno, por lo menos tenemos la oportunidad
de poder mostrarnos ante la gente. Aqui también en el Ecuador se ha dado
que hay personas con discapacidad que solamente por el coNaDis... y yo lo he
vivido, tengo amigos que tienen discapacidad muy elevada que simplemente
con el carnet del conapis ellos se presentan en la empresa y cada fin de mes
la mama3 o la persona que esta a cargo de ellas va y cobra, sin necesidad de
que el chico vaya a laborar. Si hay cosas buenas, si hay cosas buenas en lo que
hizo nuestro querido vicepresidente, Lenin Moreno.

(.0

Padl: Sin carnet era un poco complicado conseguir trabajo. Entonces dije
bueno, si es un beneficio, también lo aplicaré para mi. Desde ese tiempo yo
saqué el carnet. Yo me enteré del carnet por las noticias que uno se escuchaba
del presidente o del vicepresidente... no era que me enteré o que vine, sabia
que tenfa que sacar carnet, nomas que no queria y terminé sacandolo.

..
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Ana: Es algo que te... te trae buenas cosas también, porque aparte estis ampa-
rado por la ley, tienes muchos beneficios, que a veces —yo, la verdad, no tengo
idea de los beneficios que yo puedo acceder. Es bueno ser a veces una persona
con discapacidad, porque estamos amparados por la ley. Miren, yo, gracias
a Dios, a mis 50 anos no me daba nadie trabajo, y ahora miren, ya empecé a
trabajar. Es positivo.

Esta sucesion de testimonios es bastante expresiva de lo dicho ante-
riormente, porque no es un agradecimiento desvanecido en la genera-
lidad de una expresion como “el gobierno”. Tiene nombre y apellidos,
los que aparecen en las boletas electorales cada tanto, para no ir mas
lejos. La incorporaciéon como propia de los valores detras de estas
politicas implica incorporar los preceptos de lo que la actual adminis-
tracidon ecuatoriana denomina la “Revolucién Ciudadana”. El coNaDIS,
como tal, no es un aporte de esta administracién, lo mismo el carnet
y algunos de sus beneficios (no asi el de la cuota de contratacidén
laboral), lo que es nuevo es la centralidad discursiva que toma con la
actual coalicién gubernamental, y el impulso simboélico que significa
tener a un portavoz mas que autorizado para difundir la agenda del
nuevo compromiso social del sector publico hacia las discapacidades,
através del exvicepresidente Moreno. La presencia cotidiana de esta
clase de mensajes es enorme, y se pudo corroborar en las dos visitas
de campo al pais en los meses de julio y octubre de 2014: prevale-
cen por calles y avenidas pendones y anuncios espectaculares de la
Mision Solidaria Manuela Espejo con sus equipos atravesando rios y
serranias, fotos de Moreno junto con diversas autoridades y miembros
de la sociedad civil entregando apoyos a personas con discapacidad
en edificios gubernamentales, actos masivos de entrega de subsidios
encabezados por el sucesor de Moreno, Jorge Glas, en los que desde el
estrado se hacen numerosas referencias al feliz recuerdo del “eterno
vicepresidente” Lenin Moreno, y mas. Sin duda, la estrategia de comu-
nicacién politica ha rendido frutos.

Cambiando de tema, toca hablar de las instituciones, los progra-
mas o los servicios a los que se han acercado estas personas para
obtener el apoyo necesario para proyectarse hacia el mercado de tra-
bajo. Aqui hay algo mas de discursividad, pues, como se decia, tienen
una referencia material mucho mas s6lida en comparacién con las
politicas: estan en un lugar, tienen una oficina, y hay personas que
las componen y a las que se puede recurrir. Y quizas relacionado con
lo anterior, solo hay dos tipos de testimonios sobre las instituciones:
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como se llegd y qué se obtuvo de ellas. Y esto no es propio de un pais
u otro, es un aspecto transversal, presente en los tres paises y en casi
todas las entrevistas realizadas.

Un primer testimonio respecto de las instituciones chilenas es
el de Marco, santiaguino con discapacidad fisica que trabaja en un
supermercado como auxiliar, quien da su opinién sobre los procesos
de atencidn en los que se vio involucrado y los resultados que gene-
raron en él:

No, me sentia stiper bien, stuper bien, en el curso yo pude aprender méas y en
todo caso el curso ya acababa, pero de todos mis compafieros ninguno mas
quiso trabajar. Ella (la asistente social) les conseguia trabajo yo creo que a la
gran mayoria, pero ninguno de ellos quiso trabajar, solamente yo.

Luisa, auxiliar administrativa con esquizofrenia, explica como fue que
la agente institucional encargada de su proceso de integracion fue el
principal medio para que ella llegara hasta el trabajo que hoy tiene,
gracias a que ella conocia precisamente sus cualidades tras observarla
en los talleres y otros procesos terapéuticos en que se vio involucrada:

(...) ellame dijo, o sea, que me escogieron a mi para trabajar aqui por mi forma
de reaccionar también frente a los clientes. Porque yo no soy pesada con ellos,
entonces ella decia “no, si la Luisa siempre recibe la plata y con una sonrisa
les dice gracias”, entonces cosas asi, ¢ya? Y eso.

Bastian, oriundo de Vifia del Mar y trabajador en una panaderia, por su
parte, expresa como la experiencia institucional lo ha hecho sentirse
maés afirmado:

(...) hasta ahora que me dicen que hable un poco maés fuerte porque yo soy
como timido. Y aca (en el programa) me han ayudado harto y también en la
casa siempre me han ayudado. Siempre me han dicho que tengo que sacar
mas la voz, en el colegio era igual y como que siempre me ayuda. Yo siento
como que me ayudan harto en mejorar.

Ignacio, vifiamarino también ejerciendo de auxiliar de cocina en un
restaurante de comida rapida, resalta el apoyo que brinda el programa
del cual es beneficiario, sobre todo después de haber intentado él
buscar empleo por su propia cuenta, sin éxito:
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Me ayudaron un poco los de la universidad, estin mandando curriculum para
empezar a trabajar, y de eso pude pedir también trabajo en otros lados antes
de empezar aca. Lo que pasa es que el programa me ayudé a encontrar este
trabajo, si. Porque yo pedi empleo en otros lados pero no, no quedé.

Francisca se expresa en el mismo sentido, cuando cuenta cémo fue
que su asistente social le busco otra oportunidad laboral, sobre todo
al observar las precarias condiciones salariales con que contaba en el
empleo anterior al que tenia al momento de ser entrevistada:

(...) hablé con la asistente social, porque ellos hacen una... écémo se llama?
Ellos estaban en un grupo juvenil, entonces ahi uno tiene que acompanar a
nifios con mas problemas que uno, ¢ya? Se llama... ay, no me acuerdo. Y ya, po’.
Entonces yo —pero a mi me pagaban cincuenta mil pesos y (ella) encontraba
que eran muy poco para lo que yo sabia hacer, entonces por eso me dijo “te
voy a buscar un trabajo” y me busco.

La funcidn del agente institucional es fundamental, pues como se dis-
cutio en el capitulo previo, en este recae el proceso de intermediacién
entre la oferta y la demanda de empleo. Estos testimonios hablan de
como los demandantes construyen su apoyo como muy pertinente,
necesario incluso, sin el cual los esfuerzos por hacerse de un trabajo
serian en muchos casos infructuosos. La misma logica se encuentra en
los casos mexicanos, como el que a continuacion se toma de Xavier:

Fui a la delegacion y este... ahi vi un papel que decfia... un folleto que decia
“empleo para personas con discapacidad, sala 89, cuarto piso”. Entonces vine
aqui, y después me di cuenta que... bueno, hice mi solicitud para que me
entrevistaran y... me entrevisto el licenciado y ya me dice, si no pues, este,
dice, pues... “te voy a mandar a una empresa”. Y fui a una empresa, pero no me
quedé (...). Y después me dijo el licenciado dice, este, bueno eso fue por mayo
ya muy avanzado... “quiero hacer un curso de capacitacién para personas con
esquizofrenia”. Le dije “estd bien”. O sea, si me animé porque dije... va a ser
este... 0 sea, algo bueno éno? Para todos, porque... estamos desempleados y
necesitamos... aprender algo para trabajar este... y también el apoyo econé-
mico que nos iban a dar en la beca.

Aqui se valora incluso la iniciativa del agente institucional para encon-
trar la mejor salida laboral para la persona. Algo similar se encuentra
en el testimonio de Fabian, al ser interrogado sobre su valoracion de
los servicios:
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No, muy bien. Si, muy bien. Si, este, ahorita estoy muy, muy contento porque
no me estoy encerrando en mi casa, salgo a, a..., pues a distraerme, este..., me
apoya el licenciado cuando, cuando es este..., algo que no puedo yo..., hacer,
él me dice como. Y asi.

Victor cuenta como fue que llegd a aprender la masoterapia gracias a
los cursos de capacitacion ofrecidos por una entidad del sector puablico
capitalino, y cdmo gracias a esta misma pudo empezar a desempenar
ese oficio:

(Los cursos eran) por parte de la delegacion. Entonces nos ensefian para tener
una herramienta mas de trabajo. Me llam6 mucho la atencién aprender a dar
masajes y me inscribi (...). Bueno, cuando acabé el curso ahi donde lo tomé,
nos dieron la oportunidad. Porque también como es una cama de masajes,
entonces nos daban la oportunidad los sdbados de abrir como un minimaratén
en donde se le invitaba a la gente a asistir por un donativo voluntario. Llegaba-
mos a tener mucha gente y de ahi pues ya nos ibamos dando a conocer poco
a poco pero ya después lo dejamos de hacer porque habia veces donde ya era
mucha gente y econdémicamente pues era muy poquito. A veces pasaba toda
la familia y pues nomas nos dejaban veinte pesos... entonces dijimos no, pues
eso no. Porque nosotros tenemos que pagar el espacio, ¢no? Cada mes tenemos
que dar quinientos pesos. Entonces practicamente no nos llevibamos nada,
éentre cinco? Eramos cinco compafieros, entonces por partes iguales, pues
no. Al principio si, pero ya después se va acostumbrando la gente y mejor
decidimos mejor este no, mejor no seguir con e€so sino ya por nuestra cuenta
ir haciendo tarjetas, volantes.

La atencioén institucional en el caso de Victor sirvié como trampo-
lin para buscar una experiencia laboral independiente. En el caso de
Wendy, joven con discapacidad visual empleada de un parque temé-
tico, fue ain mas importante, porque canaliz el deseo que por primera
vez manifestaba de buscar un empleo, sobre todo tras la experiencia
fallida de su formacion profesional:

(...) yo tenfa mucho tiempo de ocio hasta que me empecé a preocupar por el
trabajo y ya fui a algunas instituciones para lo del trabajo, alld donde trabaja
la sefiorita (trabajadora social). Y este... y ya, ella me contact6 con otras per-
sonas para que me contrataran aqui (...). Me veian con muy buenas aptitudes
para el telemarketing, entonces yo me capacité de eso ahi. Y ya buscamos
empleo y ninguno prosperd (...). Yo si tenia muchas ganas pues como de bus-
car el empleo en telemarketing, porque ya me habian capacitado y no, pues,
cuando veo que ya voy a trabajar aqui el parque asi de... “aja, ¢y eso qué tiene
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que ver con lo que me capacitaron?”. Pero pues... pues ya entendi, y ahora si
antes no me gustaban los niflos, ahora ya me gustan (risas), ya.

Por ultimo, entre los casos mexicanos esta el siguiente testimonio
que habla de una ruta muy comtn por medio de la cual las personas
con discapacidad llegan hasta las instituciones, y que es diferente a la
derivacion de la cual se hablé extensamente en el capitulo 6. Fernando
lleg6 hasta el programa en que obtuvo intermediacion laboral para
obtener su puesto como auxiliar administrativo gracias a las experien-
cias positivas de otros compaferos, que regresaron a la institucioén a
la cual él antes asistia:

Yo asisto a platicas de esclerosis multiple y en esa ocasiéon me tocd ir a otro
hospital al que comuinmente iba, entonces ahi se abri6 esa puertita. Pues si, si
me llam¢ la atencioén que le brindaran la oportunidad a gente discapacitada'y
pues de ahi vino, asisti a unos cursos y ahi ellos fueron los que me ayudaron.

Los casos ecuatorianos profundizan en la relacidén que establecen las
personas con sus agentes institucionales. Véanse los siguientes ejem-
plos, amplios por lo demas, que ofrece Washington:

(...) tuve una reunién con algunos compaferos en donde... esto fue en Santo
Domingo, entonces ahi fueron algunas personas y nos comentaron de que
estaban otorgando créditos. Bueno, otorgando no, sino que estaban ayudando
a que el Banco Nacional de Fomento nos pueda facilitar los créditos. Entonces
yo fui y ahi lo conoci al ingeniero, fue la primera persona que la conoci. El me
pregunt6 que de qué se trataba, para qué es lo que yo necesitaba y le planteé
que yo sé fabricar sillas de ruedas, se arreglar aparatos ortopédicos, que
tengo mi taller, porque ya todas las herramientas ya las habia adquirido con
el tiempo, y que necesito capital para comprar los accesorios, para mejorar
un poco el drea del taller y todo eso. Fue un proceso, no demorado, pero si
un proceso al final, de primero, pues bueno vinieron a hacer dos inspeccio-
nes a ver qué es lo que yo hacia... luego de eso hicieron un estudio, ese es el
procedimiento, hicieron un estudio para ver la factibilidad del proyecto, para
ver a saber si era sustentable, si iba a dar el éxito necesario, todo eso. Ellos
analizaron, vieron que el proyecto era bueno, bien manejado y todo eso, eraun
proyecto rentable. Entonces nosotros también ya habiamos hecho ese anélisis,
pero eso nos dio la seguridad mas atn de que si debiamos seguir empujando
este proyecto, este negocio nuestro. Debiamos seguirle metiendo mas y que
debiamos seguir adelante. Entonces todo esto hizo a que me dieran el crédito,
entonces con este crédito yo inverti en adquirir las piezas desde los Estados
Unidos para poder construir con las illas de ruedas.

.
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(El programa) no solamente se preocupd por ayudarme a conseguir el crédito
o por intervenir en la parte del crédito, sino que yo lo vi muy positivo y le soy
sincero, y yo creo que la mayoria de las personas con discapacidad también
que son emprendedoras, ven la parte positiva del crédito, no solamente por el
mismo hecho del crédito o del bajo interés, sino del seguimiento que realizan.
Entonces ese es el valor agregado que yo vi muy positivo y necesario. En mi
caso, o sea, yo dije bueno, estan haciéndome un anélisis para saber si es que
era rentable, ya lo hicieron y las personas expertas dijeron que si, entonces
me dio mayor confianza. Luego del crédito, el seguimiento posterior. Saber
cOmo estamos, cOmo vamos, si esta siendo o no rentable el negocio, incluso
a mi me han apoyado en la parte publicitaria. La parte incluso del logotipo,
de fotografias, entonces eso hace que mi negocio vaya creciendo poco a poco
y también nos da a nosotros la confianza y la seguridad de que no estamos
solos en este proceso. Yo entiendo de que en un momento ya vamos a estar
solos, pero por el momento seguimos trabajando de la mano.

El seguimiento, esa parte del trabajo institucional tan crucial como se
vio en el capitulo anterior, resulta ser también un valor bastante apre-
ciado por las personas. La cercania de las relaciones que establecen
agentes y personas es fundamental para el éxito de las intervenciones,
como expresan este y los demaés testimonios hasta ahora presentados.
Lisandro, al exponer su experiencia, da cuenta también de ello, incluso
comparando como en un primer momento la falta de esa relacion cer-
cana con su primera asistente social deriv6 en una falta de resultados
de su proceso de bisqueda de apoyos:

(...) mi mama habia oido que estaban apoyando, entonces mi mama me dijo
que fuese, yo ya tenia el taller, y entonces ya me fui yo para alla. En un prin-
cipio como me atendi6 una chica equis, que no me acuerdo quién era porque
era la primera vez, me dijo que yo ponga mi nombre, mi nimero de teléfono
y nimero celular y dijo ya, le debemos de llamar entero en unas cuatro sema-
nas, lo cual estaba esperando y como al tiempo al tiempo vinieron obras,
me descuidé. Luego, por el mes de diciembre me acerqué y les digo que me
tomaron datos aqui, una chica y no me acuerdo, me dicen que no, no puede
ser y yo digo si, ahi estaba sentada era otra postura de escritorios. Y dicen
no, no, es que a esa chica no la conocemos, y ahora quiero que me tomen otra
vez los datos. Entonces me tomaron los datos en diciembre y ahi comencé a
llamar, en enero, febrero y ya me dijeron que tenian un plan de trabajo y que
quieren trabajar en ello, asi que me dijeron que les dé los datos respectivos
de puertas, muebles, de todo, de todo, para seguir trabajando. Total, trabaja-
mos, trabajamos y ya hasta que habiamos llegado al tema de los créditos de
fomento, atin no me lo dan todavia, me falta solamente una firma y ya (...)
en primer lugar para material, para tablones, lo que sea y el otro tanto por
ciento para comprar una maquinaria europea, que eso lo vi yo cuando estaba
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en Espafia y digo “mira, esa maquina no la tengo”, y es una maquina fabulosa.
Entonces alld en Espafia estaban a mil novecientos euros, vine aca a todo eso
por unos equipos y vi la maquina, me bajé y le dije que en esta maquina estaba
interesado, y me dice “bueno cuesta cuatro mil cuatrocientos dolares”, y digo
“ipero tanto?”, dice que ya viene para trabajar, ya esta lista y todo, entonces
dije bueno, complementado ya con lo del crédito yo digo no, pues la maquina
ya estd aqui, la compro al precio que estd aqui porque —como ya la encontré
me salia fabuloso comprarla aqui, entonces yo hice los tramites respectivos,
pedi informes al almacén, los llevé y digo “esta maquina y otras cosas mas
me hacen falta para hacer crecer la capacidad del taller”.

Fernanda, quien trabaja en una dependencia ptblica, expresa ese agra-
decimiento ya antes visto en otros testimonios a la hora de valorar el
trabajo que ha obtenido gracias a la intervencién institucional:

Yo creo que hasta ahora puedo decir que es el mejor trabajo que he tenido y
es gracias a ellos, porque créeme que si lo hubiera hecho sola, no creo que
hubiera logrado entrar, mas que todo tu conoces lo dificil que es entrar a una
institucion publica, todos los lineamientos que te ponen y todo, y es por el
apoyo de ellos que yo logré entrar.

También la obtencion de las denominadas “habilidades blandas” se
agradece, ademas de la ocasion de encontrarse con otras personas con
quienes compartir la experiencia de la discapacidad y de los esfuer-
z0s por encontrar un trabajo. Tal es el caso que narra Ana, durante la
entrevista grupal:

Hay que ser persistentes, como yo digo, porque al final si no buscamos aqui
—y no desmerezco la labor que tiene aqui la institucioén, porque aqui nos
motivan. Tal vez no nos consiguen trabajo asi rapido, porque no esta en las
manos de ellos sino que estd en las manos de los que nos entrevistan, pero
aci nos motivan. Las charlas me han servido bastante a mi, porque uno se
ha podido hasta mirando en sus videos que nos van compartiendo en las
salas que hemos hecho amigos, una, y la mas importante yo creo, y también
hemos obtenido conocimientos de cdmo hablar con la gente, de como en la
entrevista comportarnos.

Y, por Gltimo, John expresa un agradecimiento un tanto mas genérico,
pero igual sentido:

Me acerqué aqui, y me dieron la oportunidad de sacar también mi carnet
ya con mis certificaciones médicas y todo lo demas. Entonces, realmente, si
nos apoya a nosotros, nos ayuda. Por lo menos nos daba un respiro ante la
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sociedad, nos ayuda. Realmente si, aqui nos han dado, si, la oportunidad de
salir adelante. Yo si estoy bien agradecido. Nos ha dado la apertura de salir
adelante como personas con discapacidad.

No hay grandes quejas, como se puede observar, en torno a la actua-
cién institucional, no hay llamados a que sea de una forma diferente,
ni a que aumente su capacidad. En general, encontramos satisfaccion
en los testimonios, hay un alto agradecimiento sobre sus actuaciones
y los resultados que generan en la forma de un trabajo. Pero no mucho
mas que eso, aspecto que se discutird con amplitud en los ultimos
apartados de este capitulo.

La discapacidad, vista como se ha hecho hasta ahora, es un con-
cepto articulador de movilizacion de recursos practicos, simbdlicos
y materiales entre estas personas para conseguir un empleo y satis-
facer necesidades muy concretas, pero solo para ser dejada a un lado
en cuanto los objetivos se empiezan a cumplir. La idea es competir
de la forma mas natural, mas “normal” posible, porque se sabe que
ese entorno al cual buscan incorporarse es de lo mas adverso. Sin
embargo, en términos proporcionales, la experiencia social desde la
discapacidad constantemente topa con formas de lo mas excluyentes
y antipaticas a sus esfuerzos. Los argumentos que se utilizan para des-
cribirlo, y sobre todo para hacer vividas sus consecuencias en ellos,
son expresivos.

{Coémo es, por ejemplo, Chile, desde el punto de vista de sus
personas con discapacidad? Gustavo, almacenista en una bodega
del poniente de Santiago, ofrece un primer testimonio de exclusion,
justo después de sefalar en su entrevista que la gente no suele verlo
a él como una persona con discapacidad porque, finalmente, la
esquizofrenia no se nota visualmente. El mecanismo excluyente y
segregador se activa en cuanto se ve en la necesidad de hablar de ello:

(...) cuando uno dice esquizofrenia... y ac4 en Chile el tema de la esquizofrenia
es como que muy mal mirado dentro de las discapacidades (...), dices esqui-
zofrenia y no y no, no. Yo creo que (las personas) ocupan... como educaciéon
del tema. Estamos como muy retrasados del tema de lo que es la informacion
y todo eso.

El qué se dice y como se dice respecto de las discapacidades afecta
directamente a estas personas, porque apela a su constitucion indivi-

dual mas elemental, a lo que son y lo que hacen. El siguiente ejemplo,
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ofrecido por Karina, habla de la discapacidad y de una consecuencia
social derivada, la falta de formaci6n escolar:

(Algunos familiares) a mi como que me hicieron un rechazo. Me dijeron un
dia mis propios primos, que ellos llegaron a octavo, a todos los cursos, me
dijeron “pero td, Kari, nunca vai’ a poder hacer esto, nunca vai’ a poder salir
a trabajar”.

Roberto, empleado en un comedor industrial, expresa también cémo
sus dificultades para el aprendizaje se convirtieron en una especie de
rechazo por parte de su padre y su entorno escolar:

(Mi papa) era una cosa asi, como que me hacia el tonto y decia no po’, mi
mamaé entendia mas que mi papa. Mi papa era como mas estricto y decia que
no, que saque el octavo y que salga, que tenga la media, era lo Ginico que queria
él (...). Después se dieron cuenta, después, mucho después. Me decia “no, este
tonto no... si yo lo mando a estudiar y no estudia, po’”. Decian que era flojo,
que era esto lo otro, y yo decia bueno, pero si me costaba y no me podia dar a
entender (...). Me costaba tanto aprender que los profesores fueron también
diciendo “ay, no puede entender”.

Oscar de igual manera, expresa ademas como el rechazo que concitaba
en su medio lleg6 hasta a la violencia fisica:

La discapacidad podria ser un problema y la sociedad no acepta a la gente que
tiene problemas (...). En el colegio... en los colegios siempre hacen bullying,
o la talla... porque cuando uno es nifio lo presiente, po’, lo presiente y luego
queda para toda la vida.

(..

En el colegio yo sufri bullying y mi mama me iba como cambiando de colegio
casi cada afio. Y fue como, o sea, que yo me agarraban mucho cuando iba en
primero bésico y era chico. Llegaba con moretones y mi mama casi siempre
llegaba como a hablar al colegio. Después cuando estuve méas grande, ahi
como que ya se acabd todo eso, y fue asi.

Luisa ha podido observar como la gente a su alrededor ha cambiado a
partir del brote de la enfermedad mental que padece:

(...) la dltima amiga que tuve entre comillas (tras el brote de la enferme-
dad) me llam6 “loca esquizofrénica”, aparte de otras cosas. Entonces estoy
teniendo mas cuidado en contarlo.

(..)
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Entonces igual yo entendi que una limitante también de mi enfermedad es
no poder tener tantos amigos.

Las consecuencias de este ultimo extracto son enormes, porque impli-
can, para Luisa, reconocer que junto con la condicién de discapacidad
vienen el rechazo y la falta de oportunidades para socializar con otras
personas fuera de su grupo de pares. Es como si se incorporara, legi-
timara incluso, la exclusion. Otro ejemplo de lo anterior ya habia sido
registrado paginas mas atras, desde el testimonio de otra persona con
discapacidad psicosocial, como lo es Pablo:

De repente afecta en el ambito social, la discapacidad que tengo, cuesta rela-
cionarse con personas, qué sé yo. Al final terminai’ relaciones con personas
de confianza.

Pero de mayor trascendencia es un siguiente comentario del mismo
Pablo, y que ubica la exclusion en un plano mucho més amplio:

(...) de repente hay jovenes que tienen discapacidad y no se pueden superar,
y a veces terminan desahuciados del sistema.

“A veces terminan desahuciados del sistema” implica reconocer que
las posibilidades de quedar “por fuera” de la sociedad son grandes,
reales y latentes. Que, aunque se quieran minimizar, o aunque no se
quiera reparar mucho en ellas dado que, finalmente, “tengo una dis-
capacidad, pero...”, estan ahi, y sus efectos, tanto personales como
generales, son bien conocidos.

En México no es muy distinto el panorama. Las personas con
discapacidad entrevistadas en la Ciudad de México hacen mencién
de fendmenos muy similares, con el “giro” propio que la estructura
sociocultural y la idiosincrasia nacional suponen. Xavier, como Luisa
y Pablo, es paciente con esquizofrenia, y hace suyas también las con-
secuencias sociales de su padecimiento:

(...) siuno sale a la calle pues también es complicado éno? Porque hay perso-
nas que a uno lo miran feo o se le quedan viendo o cosas asi.

.

A mi también me han discriminado, o sea, yo pienso que eso es una condiciéon
que a lo mejor no se va a quitar porque este... 0 sea que... a veces me siento
mal de la esquizofrenia... entonces a veces me, me siento o me veo estresado
0 me veo raro, o... entonces, la gente se da cuenta y hay unas que no le hacen
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caso o lo disimulan, pero otras que si este... reaccionan asi, no sé, mirindome
feo o cosas asi.

De las palabras como vehiculos de exclusion, de las que hablé Luisa,
pasamos a las miradas y otros gestos sutiles, aunque perfectamente
perceptibles, aqui senalados por Xavier. Las consecuencias son las
mismas, la sensibilidad a ellas también. Quizas el hecho de que se
trate de manifestaciones excluyentes abriria la posibilidad para un
analisis sobre cuiles son mas culturalmente arraigadas o cuéles gene-
ran mayor exclusion, pero considero que no es un debate a tener en
este momento. Lo que se resalta, insisto, es la presencia sentida del
mecanismo. Y a veces, también, presencia fisica, material, de esa que
se abre paso a través de la agresion. El caso de Victor es muestra de
ello. Como consecuencia de una agresion en la escuela, perdio la vista
del ojo izquierdo por desprendimiento de retina. Cuando se pudo rein-
corporar de nuevo, los mismos perpetradores, companeros de clase,
lo agredieron arteramente para “emparejarlo”. El caso de Victor, mas
que tratarse de una discapacidad adquirida, es de una discapacidad
provocada:

Yo soy ciego total, tengo desprendimiento de retina. Esto fue porque me
tiraron de una jardinera cuando iba en la primaria y me picaron el ojo con un
l4piz, mi ojo izquierdo, y se me quedo la punta adentro. Bueno, el izquierdo
fue por el piquete del ojo y ya los dos ojos fue ya ahora si que por la caida.
Fue a los nueve afios cuando yo perdi la vista (...). El director ahora si que se
lavé las manos y el nifio que me pico el ojo lo cambid de escuela, le dio su
pase para que lo cambiaran rapido de escuela y entonces si, fue dificil para
mi. Bueno, al principio —es que no perdi la vista luego, luego. Ya ve cuando
se va descosiendo algo que si no lo cose uno, se va, se rompe. Entonces asi
le pas6 a mi retina. Con el tiempo se fue desprendiendo hasta que ya un dia
desperté y no...

La contundencia, la violencia con la que se muestran estas formas
de exclusion es tal que las conclusiones a que se puede llegar sobre
las caracteristicas del pais sobre el cual se habla ahora, México, son
bastante adversas. Por supuesto que se trata de apenas un pufiado de
casos, pero son lo suficientemente descriptivos (y sintométicos) de
una falta, probablemente sistematica, de sensibilizaciéon y apertura
hacia las discapacidades.

Cuando Victor prosigue con su relato, y describe a continuacion el
proceso de atencion médico antes de serle declarada su ceguera total e
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irreversible, enuncia un nuevo espacio de exclusion, y en este caso de
negligencia también, en la figura de las instituciones de salud publica:

Pues gracias a mi abuelita, en paz descanse, hizo todo lo que estuvo en sus
manos. Me llevé a hospitales, a todo (...). Me llev6 a varios y yo le dije que
bueno, no sé, yo pienso que por algo Dios hace las cosas, porque en el de
Coyoacan me iban a operar, pero el dia que me iban a operar la doctora se
fue de vacaciones y no nos avisd. Yo estaba ya programado, desde las cinco
de la manana hasta las tres de la tarde y no me habian operado, entonces mi
abuelita se enojé mucho, creo que hasta demandd al hospital, pero pues ya,
sabe, no pasa nada. Entonces pues uno es nifio y no sabe uno qué es lo que
pasa, porque yo empezaba a ver borroso o de colores asi, por decir la luz del
sol es asi brillante, yo la empezaba a ver azul. Iba y me lavaba los ojos pen-
sando que se me iba a quitar, pero cual...

Este testimonio vivifica una forma de exclusion diferente a la vista
en los casos chilenos, pues no se trata de discriminacidn en las ins-
tituciones, sino por las instituciones, por parte de sus agentes y sus
practicas. Es, como se decia, una actuaciéon negligente. Un caso similar
se presenta en el testimonio de Wendy, cuando expresa los problemas
que pas6 cuando ingreso al bachillerato:

Por ejemplo... cuando iba en la escuela, pues muchas (personas) no me que-
rian hablar, habia una maestra que no me queria calificar mis ejercicios por-
que yo los resolvia en el libro, bueno, mis compafieros me leian y la maestra
todo queria en Braille. Y pues como yo no sabia que existian bibliotecas mas
la institucién donde tomé computacion, pues me platicaron y sabia yo que
hacian impresiones en Braille y me las iban a imprimir, pero como tenian
mucha gente, pues no estaban a tiempo. Esa maestra incluso hasta me reprob6
la materia, si. Ella queria todo en Braille, pero yo me pregunto cdmo si no lo
sabe leer.

Por otro lado y para finalizar con los testimonios mexicanos, hay
un fenémeno singular que solo esti presente entre aquellas perso-
nas cuyas discapacidades fueron adquiridas en el curso de la vida, y
sobre todo durante la adultez, que es la plena conciencia del mundo de
exclusion al cual se estan metiendo, lo cual genera no pocas ni meno-
res angustias. Hay dos ejemplos, sencillos pero contundentes, que lo
demuestran. El primero es de Victor, otra vez, quien durante muchos
afnos se nego a recibir ninguna clase de capacitacién o rehabilitacion
para desempenarse de manera auténoma. Al serle preguntado sobre
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su uso de ayudas técnicas, especificamente de un bastén blanco para
apoyar su movilidad por las calles, rapido toma la palabra para decir:

No, para mi en ese tiempo era como de decir “ay no, me da pena, qué diran
mis amigos”.

Por su parte Rubén es un poco mas amplio para describir la clase de
emociones que le provocaba saberse de un dia al otro como una per-
sona con discapacidad, para luego aprovechar la ocasién y hablar de
lo que las personas, al verlo como tal, le quieren evitar:

(Sentia) un poco de desesperacion, nerviosismo mas que nada, porque ver a
las personas con discapacidad habia mucha discriminacién en otros tiempos
y asi como que luego te hacen el feo y piensan que si tienes una discapacidad
ya no eres como las otras personas.

()

Algunas veces si, te dicen no hagas eso porque ya no lo puedes hacer y ni
siquiera saben si lo puedes intentar o no, y si algo tengo es que soy bien necio
(risas).

()

Muchas veces las mismas personas (con discapacidad) piensan que porque
no tienes una parte de tu cuerpo ya no sirve para nada.

Por ultimo, en el caso de los testimonios recabados en Ecuador, es
posible encontrar tendencias similares. Salvo dos de los casos encon-
trados en este pais (Fernanda y Patl), se trata mayoritariamente de
personas con discapacidades adquiridas, por lo cual el siguiente seg-
mento, extraido de la entrevista a Washington, viene bastante bien
para explicar que existen los prejuicios hacia estas personas, y el peso
que tienen en el momento en el cual uno adquiere una condicién de
estas, en esa logica antes vista en el caso de Rubén:

(...) al ser una persona con discapacidad yo he visto, he notado (la discrimi-
nacién). Yo también fui asi durante mucho tiempo, las personas sin discapa-
cidad a uno lo tratan y lo juzgan de acuerdo con como uno se presenta ante
los demas.

A partir de este sencillo corolario, el mismo Washington refiere hasta

en diez ocasiones mas las diferentes formas en que se ha sentido dis-
criminado y excluido a lo largo de su vida. Se escoge solo una por
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ser de una densidad expresiva notable, cuando intent6 conseguir una
tarjeta de crédito bancaria:

Siempre los bancos particulares, el Banco Nacional de Fomento todavia ya
con el hecho de que ven a la persona con discapacidad dicen no. No sé qué
piensan, tal vez que no va a poder pagar o tal vez se va a morir antes de que
termine de pagar. Incluso a mi me pasé eso una vez, con una tarjeta de cré-
dito. Me llamaron, yo soy sujeto de crédito, mi discapacidad no. Me llamaron
y me dijeron “sefior, le llamamos del Banco del Austro, nosotros queremos
ofrecerle una tarjeta de crédito por cinco mil délares”, le digo que perfecto,
incluso estaba empezando con mi negocio y bueno, pienso, me puede servir
porque las cosas a veces en Estados Unidos yo las compro con tarjeta de
crédito. Fueron y todo, me entregaron la tarjeta y les di mis documentos, mi
documento también de discapacidad, y no me activaron la tarjeta, entonces
yo llamé y le pregunté que qué pasaba, que pasé bastante tiempo y que no
me activaban la tarjeta, dice “permitame ver” y lamentablemente a la sefiora
que me contestd dejo la bocina abierta y le pregunta a otra personay le dice
“habl6 el senor Washington, es el sefior con discapacidad, ¢qué le digo?”. Dice
la otra persona “dile que no se le puede activar la tarjeta”, pero la sefiora no
me dijo que por la discapacidad, sino que dijo que habian cometido un error
y que no me podian activar la tarjeta. Entonces eso es lo que pasa y €so es
discriminacién.

La frase resaltada en cursivas es fundamental en este testimonio: “yo
soy sujeto de crédito, mi discapacidad no”. Washington el de la cédula
de identidad comun y corriente si, pero Washington, el del carnet del
CONADIS ya no, porque esta otra persona puede morir, o puede enfermar,
o puede ser sencillamente una cartera vencida porque es una persona
con discapacidad, y estas no pueden hacer muchas cosas, no pueden
trabajar, no pueden competir en el mercado laboral. El tamafio de este
prejuicio es enorme, y sirve para sintetizar otras expresiones en el
mismo sentido que se han vertido en este trabajo y otras tantas méas
que se quedan en el tintero. Washington también sufri6 la exclusion
en el colegio (“el profesor de educacion fisica me decia, ya todos a
clase y usted quédese nomas aqui, en el aula”), en las tiendas y casas
comerciales (“si yo iba con mi esposa y yo era quien preguntaba al
sefior de la tienda ‘disculpe, éme pueden dar esta razon?’, la persona le
regresaba a ver a la persona sin discapacidad y le hablaba a ellay no a
mi, que era quien estaba haciendo las preguntas”), en el mercado de
bienes y servicios cuando no pudo continuar ofreciendo las sillas de
ruedas que él habia aprendido a hacer (“no continué yo con eso porque
en realidad no habia... habia la necesidad, pero no habia el mercado”),
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e incluso en el sistema sanitario nacional (“la falta de conocimiento
sobre el tema de las discapacidades, en especial en la parte paraplé-
jica de lo que yo tengo, hizo que yo contrajera muchos problemas
posteriores a la operaciéon”). Es decir: en cada aspecto fundamental
de la vida cotidiana, no solo de una persona con discapacidad, sino
de cualquier persona. Sus posibilidades de integracion, participacion
y socializacion se hacian minimas cuando su discapacidad (evidente,
publica, a disposicion de todo mundo porque, finalmente, {como se
esconde una silla de ruedas?) entra en contacto con el mundo social.
Y asi como €], todos los casos hasta aqui presentados.

Resta por observar la clase de argumentos que vierten estas per-
sonas en torno al mercado laboral al cual estan integradas. Se trata de
una enumeracién de los argumentos que lo describen, y que al final
fueron organizados en dos grandes grupos, “practicas integradoras” y
“excluyentes”. Las primeras buscan resaltar aquellas construcciones
argumentales donde estas personas expresan aquellas practicas que
han encontrado en sus sitios de trabajo que refuerzan los procesos de
integracion, donde se viven los principios de equidad y participacion y
la discapacidad no se considera un obstiaculo que sortear. Las practicas
excluyentes, por el contrario, expresan momentos, circunstancias o
personas dentro de la vida cotidiana laboral que minan los procesos de
integracion, que dificultan el proceso de la persona con discapacidad
al suponer barreras para la socializacion, la convivencia o el trabajo
mismo.

Al escuchar sus testimonios, es facil darse cuenta de como estas
personas se han enfrentado innumerables veces a un medio ambiente
laboral mas bien hostil que receptivo, excluyente que integrador. (Qué
clase de experiencias integradoras, empero, han observado y vivido
estas personas con discapacidad? ¢Cudales han sido esos momentos
de la rutina laboral que consideran refuerzan sus procesos? ¢{Qué
los caracteriza? Curiosamente, todos los testimonios recalan en dos
aspectos que desde estos puntos de vista resultan fundamentales: el
buen ambiente de trabajo y la generacién de confianza en los supe-
riores inmediatos. Un buen ambiente de trabajo estd compuesto por
companeros atentos, que reciben con buena disposicioén a la persona,
que buscan hacerle la vida facil pero que aprenden a que tiene que
hacer sus cosas como mejor las sabe hacer, que integra a la rutina, y
que a la larga hace que la misma discapacidad se diluya y acabe por
verse a la persona como “una mas”, cuya condicién no pesa la hora de
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trabajar, convivir y ser parte del equipo. Los testimonios encontrados
al respecto son amplios, véase por ejemplo el siguiente, de Marco, en
Chile:

Yo pienso que ellos respetan a las personas como yo. Porque no son antipa-
ticos, buscan la manera de ayudarme... acé en el trabajo la jefa también esta
al pendiente de como estoy, de lo que hago ¢{qué méas quiero?

Testimonios como rafagas, si se quiere, pero que esconden esos valores
alos que se hacia alusidn, son los que a continuacién expresaron, por
separado, Thiaré y Pedro, también desde Chile:

Pedro: Mis compafieros son muy simpaticos. Me llevo muy bien mi relaciéon
con ellos.

Thiaré: Al principio estaba muy nerviosa por entrar, y después me fui adap-
tando de a poco. Me recibieron muy bien. Me tuvieron que ensefiar primero
las reglas que tenia, como teniamos que aprender, todo eso. O sea, ellos me
recibieron muy bien y somos como un equipo.

O los siguientes, de Roberto, al describir su espacio de trabajo:

Es lindo, porque hay gente que pasa y me conocen ya, me tienen el carifio y
alos demas no sé como tratarin a los demés, pero a mi me han tratado bien.
La gente nunca me ha tratado mal ni nada.

(..

Entonces mi otra compafiera sabe como llegué aca y ella dice no, él es prote-
gido, es especial, como que es lo inico, que no me hagan nada. No me pueden
retar, no me pueden hacer nada, retar si pero tranquilo.

()

Ya me conocen, los demés ya lo entienden y dicen “él sabe”. Como que llegué
y ya tengo el don aca. Me siento a gusto, me tiene carifio la jefa, las compa-
fieras también, hago una bromita, aca...

“Me tiene carifio la jefa”, “mis compafieros son muy simpaticos”, “me
recibieron muy bien”, son tal solo botones de muestra de eso que mas
se aprecia del trabajo, de aquello que més ha significado a estas perso-
nas. Y asi en Chile como en México y también en Ecuador. En cuanto
alos casos mexicanos, al ser preguntado directamente respecto de su
rutina laboral como empleado de una fabrica, si le gustaba o no, Victor
expone a través de un ejemplo como las actitudes en su entorno labo-
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ral se fueron modificando en relacién con él, gracias a una disposicioén
y una convivencia armoénica:

Si, porque conocia gente nueva... que no tienen, digamos, eso que le lla-
man discapacidad. Es padre porque ellos no se fijan —al principio, ahi en la
empresa es de “ah, no te levantes, yo te doy las cosas, te vas a caer”. Entonces
ya les decia “no, déjenme porque si no...”. Yo no soy ahora si que un invalido,
0 no tengo manos, yo puedo levantar y eso. O sea, sin faltarle al respeto a las
otras discapacidades, ¢no? Sino yo les decia yo asi a mis compafieros porque
yo les demostraba que podia hacer las cosas.

En este testimonio sale a relucir algo cuyo valor simbélico es muy ele-
vado para estas personas: demostrar valia y capacidades, “demostrar
que podria hacer las cosas”. No es un asunto menor, pues finalmente
implica poner a la persona y su potencial en primer plano, dejando la
discapacidad aparte, muy aparte, alld donde no obstaculice el proceso
de integracion.

En Ecuador las formas de referirse a este fendmeno no son muy
diferentes, como se aprecia en el siguiente comentario, de Fernanda,
sencillo pero expresivo, cuando se le pregunta si ha sentido algin tipo
de diferencia por tener una discapacidad en su trabajo:

(De) mis compafieros, no. La gente que aqui viene si, a veces estoy sentada,
los atiendo y cuando yo ya vengo para hacer firmar y me paro todos se quedan
asi como sorprendidos, “ioh, es pequeiita!”. La gente se sorprende, pero aqui
mis compafieros no, todos me tratan por igual, aqui no me hacen ninguna
diferencia.

Y Cristian igual:

(Me he sentido) muy bien, aqui realmente se preocupan por gente discapaci-
tada, somos varias personas. Unas personas de aqui mismo estan al pendiente
de todos los que estamos discapacitados... si, hay una buena relacion, eso es
para mi una buena empresa que se ha portado a la altura.

La siguiente cadena de argumentos, elaborados por Ana, profundiza
mas en detalles. En ellos es posible identificar de manera mas directa
pautas de interaccion integradoras que ya se anticipaban en los ante-
riores ejemplos, y que, a la postre, considera, son elementales para
llevar todo proceso a buen fin:



Ahora todo mundo me quiere, me palmea en la espalda, me dice todo esoy o
sea, yo pienso que uno se lo va ganando y se va dejando esa imagen de que los
discapacitados no somos un bicho raro ni somos tontitos, porque nos tratan
como que fuéramos bien —a veces me imagino, como ellos no nos contratan
porque piensan que no tenemos un nivel de estudio. No se percatan de que
si tenemos niveles de estudio superiores, o que bueno, por lo menos sabe-
mos y somos inteligentes como cualquier otra persona y sabemos actuar y
defendernos.

(..

(...) igual ahora ya saben la capacidad que tengo, y llegaron nuevas personas
con discapacidad a mi empresa y no han sufrido como yo lo sufri al prin-
cipio. Entonces yo pienso que uno mismo debe mostrar la imagen de que
una persona con discapacidad no es un ser que no puede hacer las cosas, ni
que esta en —bueno, tal vez estamos en desventaja con las otras personas
porque nos falla la vista o cualquier otra area de nuestro cuerpo, pero se nos
desarrollan mas.

..

Han visto que valgo la pena y a veces hasta me tratan como que no fuera con
discapacidad, como que yo no fuera discapacitada porque te digo que entraron
diez personas con discapacidad que ya van y les dicen “al grupo de personas
con capacidades especiales, por favor reunirse en tal parte”. Y cuando yo
bajo, porque yo escucho, entonces yo bajo y me dicen “¢Anita, qué hace usted
aqui?”. “Disculpe, yo también pertenezco a este grupo” (risas). A veces ya se
olvidan que yo tengo discapacidad.

La importancia de mostrarse competente y habil va de la mano con la
de construir un ambiente propicio para uno mismo en medio del pro-
ceso de integracion sociolaboral, porque finalmente las caracteristicas
excluyentes del entorno y del trabajo se conocen perfectamente, y lo
mejor es enfrentarlas con este alto grado de disposicion. Y ese grado
de disposicioén no es solo reconocido con una buena convivencia, sino
también con confianza por parte de superiores y empleadores, lo que
a su vez se traduce en oportunidades para crecer dentro del trabajo.
En Chile no es posible encontrar esta clase de argumentos, quizas por
el tipo de trabajos que desempefian las personas con discapacidad
encontradas en este pais (mucho menos calificados en comparacion
con los encontrados en los otros dos paises). Sin embargo, entre los
casos mexicanos y ecuatorianos este si es un tema de peso simbo-
lico importante a la hora de consolidar los procesos de integracion,
pues la confianza se entiende como una validacién de la persona y sus
capacidades. Véase, si no, el siguiente ejemplo. Se trata de Abraham,
persona con discapacidad visual, quien, a pesar de tener poco tiempo
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laborando como capturista en la empresa donde estaba cuando se lo
entrevisto, ya generaba opiniones positivas en su entorno:

Bueno, me he sentido también agradecido y digamos que pues muy bien,
porque los comentarios de las demas dreas —por ejemplo, le comento que yo
estoy apoyando el drea de inventarios y pues en el area de recursos humanos
me han dicho que me pase para alla con ellos para que los apoye, pero pues
yo donde estoy, estoy aprendiendo. Aparte pues mi jefe creo que estd muy
contento con mi trabajo y al estar muy contento con mi trabajo, no me quiere
dar el cambio para alla (risas), pero pues ni yo lo quiero.

La importancia de este ejemplo es nodal, pues permite observar con
claridad cémo la persona no solo sabe de esas evaluaciones positivas
que su trabajo estd generando, sino que incluso se siente con la sufi-
ciente afirmacién y autonomia para emitir, someramente si se quiere,
pero emitir a final de cuentas, un posicionamiento en torno a esa posi-
bilidad que se le abre. Que Abraham no quiera un cambio de area en
su trabajo habla de una capacidad y una perspectiva de construir su
propio trayecto laboral, ya sin mas intervenciones institucionales.

Javier, ya en Ecuador, también siente ese apoyo y esa confianza de
parte de sus superiores y compafieros de trabajo, al serle entregadas a
él labores que originalmente no estaban concebidas en su asignacién
laboral:

(...) como hemos cambiado de contador, con el pasar de los dias mi compafiera
me va a ensefar como trasladar, para que sea mas facil, me va a ensefar otro
tipo de programa del que estamos trabajando ahorita. Ella me va a ensefar
Poco a poco a cOmo manejar ese programa.

El siguiente ejemplo, de Paul, habla de un proceso en dos tiempos, en
el que primero se construy6 una base sobre la cual convivir y conocer
el entorno laboral, para a partir de ella buscar nuevas oportunidades
que le permitieran crecer en la empresa, todo ello a través de una
actitud positiva, de compromiso con las tareas y de entrega mas alla
de lo asignado, como se ha podido apreciar:

Me fui ganando mi espacio hasta que el tope de trabajo que estuve en los dos
afios y ya hacia mi trabajo como cualquier persona. No era de no ayudar, de
nada. Tenia a cargo a una nina de medicina a hacer inventarios, totalmente era
como cualquier persona. Entonces... inclusive tuve una persona que esté como
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no a hacer las cosas mias (conmigo), pero a tener una colaboracién, porque la
otra nifia tenia también otra persona con discapacidad y éramos encargados.
(..

Yo no queria estar, como dicen, aislado. O sea, una persona por estar... yo
queria ir mas alla. Ya cuando estaba en el trabajo mis superiores casi no
me tuvieron en cuenta, pero yo poco a poco iba metiéndome un poco mas,
tratando de aprender todo lo que implicaba en la empresa. Entonces llegd
un dia en que mis superiores ya no me vieron como una persona que, o sea,
que cumple con estar por ahi. También ayud6 —la empresa en que estaba
cambid de razon social, redujeron al personal... y ahi tuve que ya tener mas
responsabilidades, porque ya vio mi jefe superior que mis discapacidades no
eran de solo estar ahi por estar, sino que supo que podia cumplir con una tarea
normal. Entonces ahi vino una inclusién a un nivel... que claro, ellos sabian
que ya tenia el carnet pero te diré que hacia las mismas labores que cualquier
persona. No tenian de que por mi discapacidad “no te quedes una hora mas”
o “tienes que salir mas temprano”, no. Nunca les exigi eso y tampoco ellos
me vieron asi. Entonces como ya me vieron como una persona normal en un
trabajo, me exigian lo mismo que a cualquier persona. Esa es en términos
generales mi inclusion; fue favorable en lo laboral.

John, por ultimo, observa coémo se ha movilizado la gente a su alre-
dedor en el trabajo para garantizarle crecimiento y oportunidades de
superacion dentro de la empresa, para que se sienta “parte del equipo”
y pueda participar activamente en todas las actividades que su labor
implica:

No me siento 100% bien integrado en la compaiiia donde estoy ahorita, debido
a que... que la mayoria de gente que estin ahi hablan inglés, y cuando hay
las reuniones... entonces practicamente yo no les entiendo nada (...), pero es
debido también a la falta de preparacion de uno. Ahora me estan queriendo
ensefar a hablar inglés, incluso tengo aqui anotado algunas palabras en inglés
que he aprendido y me han ensefiado, entonces a mi me hace sentir bien,
porque ya me quieren hacer parte del grupo... pero no es por la discapacidad
(por la que no me siento integrado), es por la falta de conocimientos.

Fuera de estos testimonios, no existe una construccion mucho mas ela-
borada de los espacios de trabajo como ambientes integradores, o ain
maés, de derechos y ciudadania social, aspectos que se analizaran mas
adelante. Lo que si abunda, en contraposicion, es la construccién del
trabajo y el mercado laboral en general como un espacio excluyente,
con practicas poco o nada integradoras, que acaban por obstaculizar
los procesos que estas personas han emprendido, tanto por sus propios
medios como por los que han obtenido gracias a su acercamiento a las
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instituciones, programas y servicios de integracion. La descripcion del
entorno laboral se torna adversa, y los resultados de la integracion,
como se vera con los ejemplos tomados de las entrevistas, se vuelven
difusos.

Hay tres formas en las cuales las condiciones adversas del mercado
laboral o los trabajos de estas personas se manifiestan en sus relatos.
La primera, como aquellas condiciones laborales que provocaron la
aparicion de las discapacidades en el caso de quienes las adquirieron
0 que no fueron conscientes de las limitaciones o capacidades de las
personas en general. En seguida, se tienen argumentos sobre las difi-
cultades que se tienen para acceder siquiera a un puesto de trabajo, o
incluso cuando la discapacidad es motivo de despido, practicas ambas
excluyentes. Un dltimo grupo de testimonios tiene que ver con asuntos
propios de las rutinas laborales, entre los que se incluyen las formas
de convivencia con el resto de las personas que componen el centro
de trabajo, las situaciones concretas que se presentan, la gestion de los
problemas y su resolucion. Vistas en perspectiva, estas tres circunstan-
cias vividas por las personas con discapacidad forman en su conjunto
las caracteristicas méas visibles del mundo del trabajo que para ellos
se ha concebido, con caracteristicas excluyentes o que hacen dificil,
por lo menos, la integracion.

Véanse a continuacion algunos ejemplos del primer tipo de tes-
timonios, cuando la estructura de las actividades laborales no fue
consciente de las discapacidades de las personas, y terminaron por
provocarlas o por exacerbar sus efectos o sintomas. Gustavo fue una
de las personas que pudieron identificar como los primeros signos de
la enfermedad mental que padece interfirieron en su ultimo trabajo
antes del diagndstico definitivo. Posteriormente, y ya con su disca-
pacidad diagnosticada y reconocida formalmente, obtuvo un empleo
como personal de almacén en un periddico de circulacién nacional
en Chile, en el cual observo la aparicidon de prejuicios en torno a su
padecimiento.

Yo me manejo bien con el estrés, pero en su dia fue mucho, cambiaron la
jefatura del trabajo... la gerencia, de ahi cambi6 todo lo del trabajo, echaron
mucha gente entonces, no se podia trabajar.

(..

Yo no quiero que me pase lo mismo que me pasé el ano pasado, que por ganar
un poco mas me empecé enfermar (...). No quiero algo como muy full-time
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porque el trabajo (en el periédico) son turnos de doce horas, trece horas,
entonces con el tema de los medicamentos es un poco complicado.

(..

Con los compaferos no tenia ningtin problema, con la jefatura como cambi6
entonces ya hubieron algunos problemas y... pero hay que saberlo manejar.
Como que me restringian mucho uno de los... algunas de las labores de los
chargers, eso lo noté (...). Como que no confiaban tanto en mi, entonces...
si, como eso me di cuenta que, bueno, lo tomé de paro como para... para
renunciar.

A Gustavo el trabajo lo llev) a pasar por momentos de inestabilidad
personal que, sumados al mal clima laboral que ya percibia en torno a
él y la falta de confianza de sus superiores para hacer sus labores, lo lle-
varon a separarse de ese empleo. Un caso similar es el de Luisa, quien,
antes de su trabajo como supervisora, se desempefiaba de manera
independiente como costurera. En este empleo no tuvo la oportunidad
de hacer saber a su cartera de clientes los signos de su padecimiento
(esquizofrenia), y cuando estos se manifestaron de manera abierta con
su primer brote psicoético, ya fue demasiado tarde:

Hacia mucho vestuario para grupos de danza, para el Estadio Israelita, para
la Universidad de Chile, era mucho y yo sola. Entonces cai en un estrés muy
grande, ademds problemas que tenia (...). Yo... lo que pasa es que como yo
trabajaba mucho, tenia muchas clientas al principio, y cuando lleg6 mi brote
de la enfermedad, perdi muchos clientes.

Fabian, ya en México, se expresa en ese mismo sentido, al describir las
situaciones por las que pas6 en su ultimo trabajo, coincidentes con el
brote de la esquizofrenia que padece:

La presidn, me presionaban mucho en el trabajo. Y, y este... sentia mucho...
muchas desesperaciones, angustias. O sea, cambi6 mi vida alli, bastante. Lo
que paso es de que... mi tia, me... me recibid, ahi en su casa y este... y me dice
qué “‘te sientes mal o qué?”, le digo “/por qué tia?”, “lo que pasa es de que te
veo asi como... nervioso”. Le digo “no pos’ este... eh... lo que pasa es de que
tuve un problema en el trabajo”. Ese problema del trabajo este... le sellaba los
boletos (de estacionamiento) a... a los clientes, pero yo no se los daba tan, tan
facil. Y ya este... me exigian el trabajo que hiciera yo. La presioén estaba muy
grande. Y ya este... ahi me empecé a estar mal, malo, malo, y hasta la fecha.

En Ecuador, Paul habla sobre como de repente su rutina laboral cambi6
sin tomar en consideracion su discapacidad fisica:
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Mi razén de salirme de esa empresa era mas porque la empresa en la que
yo trabajaba manejaba medicina, sobre todo de jarabe, y los pesos ya eran
bastante fuertes.

Con el siguiente testimonio de Maria es posible observar como las pre-
siones laborales que minan las condiciones de las personas acaban por
derivar en practicas de precarizacion laboral que, a la larga, derivan en
despidos orientados por la discapacidad del trabajador:

Yo soy la que me empiezo a decir en la empresa no puedo porque me estoy
esforzando, no puedo con la mano, no puedo esto, ahi es cuando ellos ya no
me toman mucho en cuenta. Pasado el tiempo me ponen —pasado ese tiempo,
a los tres meses, me vengo a quebrar mis manos, entonces ahi es cuando yo
me voy, presento mi certificado (de grado de discapacidad) y le digo que no
puedo. Ahi es cuando ya me dicen que no puedo seguir trabajando. O sea, si
hay empresas que ven la persona que cuando puede, estin muy bien, pero
cuando ya no pueden...

Las dificultades para obtener un trabajo y para conservarlo se hacen
ain mas grandes cuando se tiene discapacidad. Un ejemplo de ello es
la clase de oferta que existe para este grupo: es muy escasa, €s muy
precaria, con niveles salariales comparativamente mas bajos, y con
un grado muy bajo de calificacion, lo que justifica todo lo anterior.
Dos testimonios, encontrados en Ecuador, ejemplifican lo anterior.
El primero es de Cristidn, quien habla de las primeras vacantes que
le ofrecieron cuando se acerco a solicitar orientacién, y que no se
correspondian con su pasado como operario de produccién:

Para limpiar, por lo general para limpiar, también para atender los locales
de zapatos, y lo que me salié mas cercano a la casa y todo, fue esto y bueno,
si me gusta, pero también quisiera acabar de estudiar realmente, estoy en
eso porque me quedé en quinto de ingenieria industrial, entonces necesito
estudiar un poco mas para conseguir un poquito mejor.

No es como tal una critica, pero el hecho de que no haya tomado
ninguna de esas opciones habla de que no satisfacian realmente las
necesidades monetarias o personales de Cristidn. Quien si emite un
comentario algo mas critico de esta situacion es John, quien presenta
un perfil profesional mas especializado como contable:



Una persona que no tiene estudios, épara qué la requieren a esa persona?
Digamos, para hacer limpieza, servicios menores... entonces vimonos desde
ese punto, o sea, para acercar un promedio mas o menos general de qué perso-
nas tienen un trabajo administrativo, un trabajo de servicios menores y todas
esas situaciones. Porque si yo me pongo a comparar a nivel nacional aqui en
Ecuador, hablar de un porcentaje de personas que hagan servicios menores,
digamos en un cincuenta o sesenta por ciento, que casi es la mayoria, o sea,
estamos hablando de 1a mayoria, y las personas que tienen por lo menos algo
de conocimiento, seremos un cuarenta por ciento.

Por otro lado, mientras se busca empleo, tanto de manera indepen-
diente como con la intermediacion institucional, la discapacidad es
una fuerte limitante para la contratacion, pues las empresas “no quie-
ren” a esta clase de trabajador. Ahora bien, las personas contratadas
bajo los esquemas institucionales o programaticos vistos a lo largo del
capitulo cinco saben que tienen un reflector sobre ellos, que los estan
escrutando constantemente, poniéndolos en duda por sus capacidades
y habilidades. Y saben, también, que pueden ser los primeros en ser
echados precisamente por ello. No hay quizas testimonios méas expre-
sivos de la discriminacion laboral hacia las personas con discapacidad
que los que a continuacion se presentan.

Los mas comunes son los que hablan sobre empresas que no
devuelven las llamadas, que entrevistan pero no contratan. Personas
como Rosario, Oscar o Nicolds en Chile, Abraham en México, Ana,
John y Maria en Ecuador, asi lo expresan, todos de manera muy escueta
si se quiere, pero expresiva de esta situacion:

Rosario: Iba a buscar trabajo por el asunto de mi depresion y todo eso pero
no consegui nada (...). Fui a un supermercado, pero era pues para otro tipo
de personas (sin discapacidad).

Oscar: Cuando sali de la escuela yo dejé curricula en varios lados. Fui a varias
entrevistas, en las demés entrevistas me dijeron “te vamos a llamar, te vamos
a llamar”, y no pasaba nada.

Nicolas: Yo estuve como mitad de afio asi, fui a entrevistas, no les gustaba o
no me gustaban ellos o lo que sea, pero eso.

Abraham: Amanecia con ganas de salir y buscar un empleo, pero igual sentia
que no iba a resistir. Entonces dije “no, este no es el camino por el que debo
buscar un empleo”. Fui a varias entrevistas por mi cuenta y al —ahora si que
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al decirles mi padecimiento y mis capacidades pues si, realmente, no me
daban trabajo.

Ana: He buscado mucho trabajo, me costé mucho trabajo buscar, porque el
hecho de que uno es ya mayor de los treintaicinco —igual en nuestro pais, no
s¢é si td sepas, nos hacen a un lado a los mayores de treintaicinco afios. O sea,
para nosotros, entre comillas, siendo normales, peor para un discapacitado.
Entonces yo estuve mucho tiempo sin trabajar, sin tener un trabajo, venia-
mos a las entrevistas que aqui hacen y no nos daban trabajo. Preferian gente
joven... gente, pues gente joven y con menos discapacidad (...). Como que a
uno le ven como... le estigmatizan como que no puede hacer las cosas. Como
de “no, no le des ese trabajo, vaya a no poder”.

John: A mi me cost6 mucho, a mi me cost6 casi seis meses poder conseguir
un trabajo (...). Uno de los retos mas grandes para nosotros las personas con
discapacidad y que ya tenemos una edad pasada de los cuarenta afios, muy
dificil conseguir trabajo. Porque muchas veces la misma sociedad nos obliga,
dicen bueno, a pesar de que el sefior tiene una discapacidad, es una persona
con discapacidad, también tiene su edad. Entonces esas personas prefieren
coger a chicos jovenes.

Maria: (Antes) habian oficinas que si contrataban personas (con discapa-
cidad) para trabajar, ahora ya no lo hay, entonces yo presentaba carpetas y
cuando yo llegaba ahi me decian “usted tiene 35 aflos, no queremos, quere-
mos muchachos de veinte afios”. Me baja la moral, una y otra. Preguntaban
también si yo soy terminada de la primaria o secundaria, y yo soy solamente
de primaria. Entonces yo no decia eso, también eso ellos no querian coger.

La discriminacion por discapacidad esta presente en todos estos rela-
tos, la cual cuando se junta con la discriminacién por edad (como
son los tres casos ecuatorianos) o por nivel escolar (el caso concreto
de Maria), hace que todo proceso de integracién se vea comprome-
tido desde el primer momento. Y estos son tan solo testimonios que
expresan el proceso de acceder a un empleo. Hay otros, quizas mas
graves por lo que implican de fondo, en los que la pérdida de empleo
ha estado directamente ligada con la condicién de discapacidad. Al
respecto ya se vio el testimonio de Gustavo paginas atras, y, aunque se
tratara de un trabajo independiente, también podria ser el caso con-
creto de Luisa. Rolando es otro que afirma haber sido despedido por
su condicidn de discapacidad, por la falta de empatia de sus antiguos
empleadores hacia un cimulo de situaciones que sus padecimientos le
imponen (como descansar unos minutos para tomar su medicamento,

[360]



ir mucho al bafio a orinar por su padecimiento en vias urinarias y
gastricas, etcétera):

Si, me han despedido. Ni me acuerdo qué me dijeron. Fue tan amistoso, por-
que me dejé yo mismo, ni me acuerdo porque era una persona muy buena la
patrona. Pero tenia que ver con eso. No me acuerdo muy bien que haya sido
muy dura, que me haya dicho, oye sabes qué, dndate, no. Diplométicamente
dejé de trabajar ahi.

El caso de Xavier en México es similar:

O sea si, si yo me metiera a un empleo para gente normal pues... me han
corrido, me han despedido, porque no que, me dicen “no, que es que no te
concentras” o... “lo haces lento”. Entonces... yo sé que no la voy a hacer en un
empleo formal, asi con gente normal que... que no tenga discapacidad mental,
entonces este... 0 sea que yo no tengo otra opcién més que seguirle con los
talleres (protegidos).

En Ecuador, John padecié esa misma suerte:

Ya va a ser unos cinco afios aproximadamente con mi discapacidad, yo era
una persona sana. Yo trabajaba para una empresa llamada donde yo sufri
mi discapacidad y practicamente me echaron del trabajo. Me botaron y no
quisieron hacerse cargo de mi, de mi problema.

(..

Un dia que practicamente ya no pude caminar, me llevaron a emergencias,
me hicieron una radiografia, en la radiografia no salia absolutamente nada,
entonces... viendo que el problema persistia me hicieron una tomografia. Ahi
es cuando detectan mi discapacidad, mi enfermedad de la columna, de las
areas multiples. Realmente, desde ahi ya comenzaron en la empresa, ya como
quien dice, a segregarme hasta ya el punto que me enviaron, me mandaron
de la empresa.

En Ecuador también, Washington y Lisandro han padecido los efectos
de un mercado discriminatorio, pero en su caso no el laboral, pues se
trata de dos personas con emprendimientos productivos propios, sino
mas bien el de productos y servicios, en el cual buscan participar con
el apoyo de las entidades que los financian y les dan soporte institu-
cional. A continuacién, el testimonio de Washington:

Si, ahi en ese sentido si siento discriminacién porque cuando se trata de,
por ejemplo, en el mercado yo he intentado participar en cosas mas grandes
pero no sé, tal vez parece que las entidades que necesitan hacer un contrato
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mucho mas grande, parece que dicen “bueno, esta persona que esti a cargo
de este negocio tal vez no pueda hacerlo porque estd con una discapacidad, o
tal vez no pueda ser responsable por un contrato tan grande”, pero no porque
tal vez la capacidad intelectual o la capacidad de produccién no me dé, sino
porque ya lo miran a uno automaticamente con una discapacidad, entonces
si se percibe atn eso. Es facil percibir. No es en todos los lugares, en todos
los campos, pero todavia no se erradica en su totalidad eso.

Lisandro se expresa en esos mismos términos, cuando explica como
ha intentado volver a ofrecer los servicios de su taller de carpinteria
en diversas obras civiles:

Si, se me esta haciendo dificil. Porque yo me voy a ofrecerles trabajo a ciertas
obras y pues nada, los duefios de casas, pienso yo que deben decir —voy a
ofrecerles trabajo y piensan “¢y como puede hacer si tiene él una discapaci-
dad?”. Entonces ese es uno de los problemas que tengo ahora, voy a buscar
obras y no me llaman las personas y me dicen que han de ver, han de ver, y
total no. Tengo problemas para que confien en mi, en primer lugar y siento
que esto me limita en gran manera.

Por tltimo, estan los problemas cotidianos de la rutina laboral, en los
cuales la condicion de discapacidad de la persona, atravesada por pre-
juicios de toda indole, también es puesta bajo el reflector. Se trata de
situaciones cuya aparicioén revela grandes asignaturas ain pendientes
de resolver en los procesos de integracion: sensibilizacion, apertura,
conocimiento sobre la discapacidad y del trato que hay que dispensar
a una persona con alguna condicién de estas, difusion de las leyes y
normas que las protegen y que permiten construir una cultura inclu-
siva, serian solo algunas. El impacto que estas situaciones tienen sobre
la conformacion individual y colectiva de estas personas es variable,
pues algunas son enfrentadas con esa actitud proactiva de la cual ya
se hizo mencién antes. Sin embargo hay otras que acaban por con-
vertirse en una impronta fuerte sobre las personas y sus procesos de
integracion, y que superan por completo cualquier actitud, pues, ante
todo, son situaciones que revelan la real conformacién de la sociedad
en torno a las discapacidades hoy en dia. Conformacién, por cierto,
llena de carencias.

El siguiente ejemplo es bastante sintomatico de tales carencias
simbolicas. Fue una situacion que vivié Roberto, en el comedor indus-
trial en el cual trabaja en el oriente santiaguino, en la que la falta de
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sensibilidad casi desemboca en un episodio violento, y que marcé por
mucho tiempo su desempefio laboral:

La gente nunca me ha tratado mal ni nada, pero si hubo un caballero un dia
que se enojo, como que fue muy agresivo, como que me traté muy mal, de los
trabajadores de aqui. Un dia del mundial (de fatbol), entonces pasa y me dice
“hay que apagar la tele y desenchufela”. Ya, me fui a apagar la tele, dije me
meto a verla, me di la vuelta y le dije “permiso, caballero, voy a entrar”, y obvio
que el caballero cay6, y yo no me di cuenta. Le dije “disculpe si lo empujé,
mil disculpas”. Ya, fui a apagarle a la tele y el caballero se pard... agresivo y
me dice “¢qué te pasa? Me la debe, usted me empujé por andar viendo la tele,
épor qué me empujaste?”. Le dije “perdoneme, ya le pedi disculpas recién a
usted y me viene a agredir a mi. Perdoneme pero yo le dije las disculpas”.
Pero el caballero se enojd, me dijo “te voy a demandar, bla bla bla”, me grit6
fuerte, amenazidndome como queriéndome pegar y chau. El caballero se fue
y me dije “bueno, no importa”. Como que me dej6é mal, me dej6é mal. Después
la gente me dijo que el caballero cay6 solo, se tropez6 solo de que él se hizo
el tontorrén para que pareciese que yo lo hubiera empujado y él se cayd solo,
los funcionaros explicaron que €l cay6 solo, que lo vieron con sus propios
0jos, toda la gente me apoyaba, a él no. La gente se dio cuenta de que ¢l se
cay6 solo. Yo nunca me percaté y los demas me dijeron que fue él solo, “tt no
tienes la culpa”. Todos me preguntaban que coOmo me sentia, que si me sentia
mal... y me dejé muy mal, no pude hablar como en dos semanas, de que él se
habia puesto tan agresivo conmigo, me queria como pegar, no sé. Como que
me asusté, dije “ichuta!”, nunca me habia pasado con ningun funcionario, es
la primera vez y me dej6 mal. Dejé de hablar acé, y a veces que pasaba nunca
me vio, nunca me pidié disculpas, nunca me dijo nada, sigue pasando hoy en
dia y no me ha dicho nada.

A partir de este altercado, es que varias companeras del comedor (sin
discapacidad) empezaron a difundir la idea de que Roberto “es prote-
gido, es especial” para que no le hicieran nada y tuvieran mas cuidado
ala hora de dirigirse a él. Sin embargo, el asunto, como se menciono,
marcé su desempeno laboral por algtin tiempo, pues, como él mismo
relata, dejo de hablar por varios dias, y posteriormente en la entrevista
reconocid que todavia es un episodio que lo marca, que es por todos
bien recordado.

Karina relata un episodio en el cual considera fue castigada para
cubrir otras funciones diferentes a las que cominmente hace como
auxiliar de cocina, tras algunos comentarios que la sefialaban como
lenta o distraida, sin que se tomara en cuenta que su condicion (dis-
capacidad intelectual leve y una enfermedad mental sin especificar
que la hace tener tendencias depresivas) tiene mucho que ver en tales
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formas de desenvolvimiento laboral, sin que eso signifique necesaria-
mente que es improductiva:

(...) el sdbado yo llegué muy dafiada a la casa de aqui del trabajo porque yo
hago dos sabados y unos domingos al mes y tengo un dfa libre a la semana,
y ese sabado que vine, el primer sabado que fue el fin de semana que paso,
escuché un comentario que fue muy, muy feo para mi. Yo lo veo asi porque a
mi no me gusta echar garabato, no me gusta ir a fiestas, me gusta ir pero en
sus momentos, no todos los fines de semana como son aqui los compafieros,
y esa sefiora ahora esté arriba addnde yo estaba trabajando, en la terraza. A
mi en ese dia me dijeron “Kari, ahora te bajaron porque soi’ muy floja, soi’
muy floja y eres muy buena para conversar y andas sacando la vuelta a todo
el dia”. Y yo pedi... se puede decir, no sé si fue un castigo que me dio la jefa o
fue como una cuestion, una cosa asi como para bajar de rango y ahora estoy
aqui en aseo.

Y un ultimo comentario en este mismo sentido lo encontramos en el
testimonio de Maria, desde Ecuador, quien sefiala como cambiaron
mucho las cosas a partir de que manifestd en su empleo su condicidén
cada vez mayor de deterioro fisico producto del avance de su disca-
pacidad:

En estos momentos mi problema es que ya no me quieren seguir teniendo
ahi trabajando, porque necesitan ellos una persona que haga todo (...). Yo,
para permanecer en el trabajo a mi me han puesto pruebas. Pruebas de tres
meses para saber si pueda o no pueda trabajar y para ver mi discapacidad; si
puedo hacer lo uno o lo otro, me han puesto en una oficina, en otra oficina,
pero (lo) he logrado.

Maria, pues, seflala un problema bastante mayor: el de la precariedad
laboral. El hecho de que haya pasado por numerosos “periodos de
prueba” de no mas de tres meses habla de un proceso de negacion
sistematica de sus derechos laborales. La practica tan comun de evitar
que el trabajador haga antigiiedad y genere derechos. Por supuesto que
es un problema de la rutina laboral, pero que habla con claridad de su
estructura y de la forma que toma para las personas con discapacidad.

Esas son las experiencias. Como se ha podido ver, son positivas,
pero se enmarcan en un contexto especialmente problematico y com-
plejo, dificil por decir lo menos para estas personas y sus afanes coti-
dianos. Lo que hasta aqui se muestra es solo la descripcidn del proceso,
pero: écOmo estos mismos testimonios dan cuenta de fendmenos méas
profundos? ¢Como nos sirven para hablar del impacto de estas expe-
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riencias en términos simbolicos, y de la forma en que influyen en la
conformacién mas individual y al mismo tiempo colectiva de estas
personas con discapacidad?

5.3.1. Significatividad y legitimidad de los procesos

Hay en todo relato biografico, en todo recuento de las cosas que le
suceden a una persona en un dia, un telén de fondo innegable. Poco
evidente, sutil. Es mas: esta tan dado por hecho que ni siquiera se
repara en él. Ese telon de fondo del dia a dia de las personas en gene-
ral, de la vida cotidiana, no es otra cosa sino la sociedad, esa larga
sucesion de certezas, verdades, habitos, costumbres, formas probadas
y vueltas a probar de hacer las cosas, de pensarlas, de concebirlas, de
apropiarlas, de transmitirlas. Valga la prosa para mostrar el objetivo
de las siguientes paginas: develar el telon de fondo naturalizado ya
que persiste detras de las experiencias narradas por las personas con
discapacidad en sus procesos de integracion sociolaboral.

Y es que, finalmente, la sociedad necesita estar “dada por hecho”,
porque de otra manera no se podrian emprender los procesos de inte-
raccion necesarios para hacer las cosas que nos identifican como per-
sonas o miembros de un colectivo. Es la actitud natural de la cual habld
Schutz en su propuesta tedrica de la sociologia fenomenolégica. Sin
embargo, y siguiendo con la linea argumentativa de este autor, para
que esa naturalizacion de la realidad se materialice, hace falta un pro-
ceso por medio del cual se construya, difunda e incorpore, de ahi que
alo largo de las siguientes paginas se exploren las pistas que permitan
construir esa “realidad naturalizada” detras de los testimonios recogi-
dos para esta investigacion, esta vez de forma interpretativa, para asi
dar por finalizado el proceso de analisis lector de los discursos, con la
reconstruccion global de la representacion y el sentido de la accion
que subyace en el interior de estas experiencias narradas.

A lo largo de este apartado es la sociedad la que se explora en la
palabra de las personas con discapacidad, el mundo externo en el cual
estan insertas y en el cual desarrollan sus afanes cotidianos para alcan-
zar mejores estadios personales, familiares y colectivos. Con ello como
telon de fondo, se procedera a continuacion con la construccion de la
persona misma, en funcion de como se concibe, presenta y representa
ante la sociedad y el mercado laboral al cual aspira a entrar. El objetivo
es dar cuenta no del tipo de sociedad en el cual viven estas personas,
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pues esa ya la describieron ampliamente en sus relatos, sino qué les
resulta significativa de esta y cdmo la incorporan en su constitucion
como individuos y miembros de un colectivo minoritario, excluido y
en situacion de necesidad social. La pregunta articuladora en este caso
no es “¢qué?” significan las personas con discapacidad de sus expe-
riencias, sino “¢c6mo?”, “‘por qué?r”, y atin mas profundo, “para qué?”.

Es importante este analisis porque, como se postula desde la teoria
fenomenolégica, procesos como la construcciéon del mundo conocido
no son un asunto meramente cognitivo o mental, “sino en la relacién
entre el actor y los objetos del mundo”, una relacién material, concreta,
interactiva, que le da sentido, forma, estructura y capacidad de difu-
sion (Ritzer, 2001:504). De ahi que se haya optado por usar, primero,
el concepto de significatividad como articulador analitico, pues es
el que permite acceder “al modo en que los actores determinan qué
aspectos del mundo social son importantes para ellos”, en funcién
de su construccion subjetiva-individual y objetiva-colectiva (Ritzer,
2001:522-523). Al final, lo que queda es una forma muy concreta de
definir el entorno en funciéon de las experiencias propias, con una
capacidad de extrapolacién (o tipificacién, desde este punto de vista
tedrico) grande: todo ese conocimiento adquirido por la experiencia
subjetiva o la pertenencia a una entidad social, histérica o cultural,
sirve como vara de medida para establecer como las experiencias que
se van presentando en el curso de la vida deben ser incorporadas (o
no) a ese bagaje de conocimientos particular, como si de un refinado
método de contraste se tratara (Schutz, 2008:257).

¢Qué le resulta significativo a la persona con discapacidad de su
experiencia en torno a la integracidn sociolaboral? En este caso no
podria ponerse la discapacidad en si como elemento significativo,
porque ese es el punto de partida social desde el cual se construye el
mundo. Nacer con una discapacidad, o adquirirla, supone de inme-
diato una posicién social Gnica, donde las experiencias ya vienen algo
prefiguradas, atravesadas por el prejuicio y la exclusion a los cuales
antes se les ha hecho bastante alusion. La discapacidad es la plataforma
desde donde se observa e incorpora el mundo, sea la condiciéon que
sea. El cuerpo, sus capacidades residuales, las actitudes surgidas en la
busqueda de un espacio de integracion, todo ello es la discapacidad, y
mas, para estas personas. Es al mismo tiempo un elemento de constitu-
cién subjetiva y objetiva de la persona. Subjetiva, porque finalmente su
experiencia como persona con discapacidad es tinica, tan inica como
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la condicién que se tiene y las actitudes que se asumen a partir de ella.
Pero también objetiva, porque finalmente no se puede abstraer de los
grandes discursos médicos, politicos, sociales y culturales que sobre
ella se depositan, que la hacen, por tanto, una construccién propia del
medio en que se desenvuelve la persona y la enarca en un colectivo
mas amplio. Ya se observd que en el testimonio de estas 43 personas
hay una sociedad detras que ha construido un discurso de diferencia,
anormalidad y limitaciones para definir de manera sintética la disca-
pacidad. Pero también se observoé que, aunque lo anterior exista como
un mecanismo de exclusion fuerte, es respondido con una constituciéon
subjetiva expansiva, que proyecta a la persona hacia adelante y la pre-
senta como emprendedora, dindmica, trabajadora

Entonces, la discapacidad es el lugar simbélico desde el cual se
vive y enuncia la vida cotidiana y las experiencias en torno a la inte-
gracion. Desde ahi, lo significativo acaba siendo todo aquello que des-
mienta o confirme ese “¢qué?” del cual se habld parrafos atras, esa
sociedad estructuralmente poco sensible y en general excluyente de
estas personas, pero que en muy buena medida se da por hecha. ¢Por
qué se sostiene lo anterior? Si bien es cierto que las descripciones de
estas personas sobre toda clase de practicas sociales y laborales exclu-
yentes son amplias y plenas en ejemplos, es muy poco también lo que
se detienen a hacer criticas profundas al respecto. Son experiencias
significativas porque “hacen referencia al modo en que los actores
determinan qué aspectos del mundo social son importantes” (Ritzer,
2001:522), en tanto suponen un reto directo a la constituciéon de sus
personasy suponen un contraste innegable en el cual la discapacidad
se evalda en términos interactivos segin las capacidades, habilidades
y destrezas, e incluso segin la misma estructura corporal, la salud y
la estabilidad emocional. La seguridad ontoldgica con que se puedan
mover por la vida estas personas, con independencia del lugar en el
que se encuentren (Chile, México o Ecuador), se diluye en el momento
en que prevalecen estas ideas. E insisto: son significativas, porque
generan un discurso, generan un relato articulado, pero no mas. Son
significativas porque son “indignantes”, vaya.

También apela fuertemente a la significatividad de las personas
con discapacidad el trabajo en si mismo, pero no como una actividad
productiva, sino “gratificante”, que premia los esfuerzos realizados
previamente para conseguirlos. Se busca un trabajo, como antes se dis-
cutid, no por los ingresos o las oportunidades, no por la construccién
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de un proyecto mas amplio como podria ser la autonomia o la vida
independiente, sino porque supone un triunfo personal. El trabajo se
concibe asi, entonces, como una forma de demostraciéon personal y
colectiva de la valia de la persona, que diluye su discapacidad y resalta
a la persona con todo su potencial. Encontrar un trabajo con estas
caracteristicas acaba por ser un aspecto fundamental en los afanes de
estas personas, sobre todo si se observan testimonios de procesos de
integracion con problemas o fallidos, como los relatados por Gustavo,
Luisa o Rolando en Chile, Xavier en México, o Lisandro, John y Maria
en Ecuador. No obtener un trabajo satisfactorio para sus deseos de
superacion personal y de demostracion de habilidades mas alla de
la discapacidad, o ser cortado por sus empleadores por las mismas
razones, ademas de ser una manifestacién mas de esa cultura laboral
excluyente, es un serio golpe para los afanes de estas personas, pues los
pone en duda. Pareciera que hace que se tambalee esa actitud positiva
y proactiva con la que se presentan ante el mercado del trabajo. La
realidad acaba por mostrarse inconmensurable en la medida en que
su contraste afecta esa construccidn tan propia.

Esa actitud natural con que se asumen estas personas, aunque esté
atravesada por elementos mas bien excluyentes, como las nociones
de limitaciéon o anormalidad (fuertemente presentes no solo en el
contexto social, sino también en los mismos relatos de las personas
con discapacidad, como si de ideas incorporadas se trataran), es la
principal herramienta con que cuentan para presentarse en la vida
cotidiana y ante el mercado de trabajo al que buscan integrarse; por
ello considero que el contraste que suponen las practicas excluyentes
de ambos elementos del espacio social tiene esos impactos de los que
se habld. Schutz lo expone con claridad: lo significativo es de interés
analitico porque “en la actitud natural en la vida cotidiana nos intere-
san Unicamente determinados objetos que se destacan contra el campo
cuestionado de otros experimentados previamente”, y sobre todo por
el resultado que genera al intentar “determinar cuales de las caracte-
risticas de tal objeto son individuales (subjetivas) y cudles las tipicas
(objetivas)” (Schutz, 2008:40). La exclusion es significativa cuando se
reconoce como un elemento externo, propio del entorno, pero se hace
individual-subjetiva, y por tanto propia, cuando se reconoce como un
obstaculo para esa construccion sui generis de la persona con disca-
pacidad.
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Todo esto acaba por convertirse en orientaciones para la accion,
pues la significatividad como proceso “genera conjeturas en la concien-
cia del sujeto, produce interpretaciones y provoca acciones” (Rodriguez,
M., 1993:132). ¢Qué concluye la persona con discapacidad de este reco-
nocimiento tan adverso de lo social y de sus impactos? Que compite
en una cancha bastante desigual, sin duda. Los testimonios quizas no
reparan mucho en dar ejemplos concretos de ello, pero estas personas,
al definirse a si mismas como “limitadas”, “anormales”, “enfermas”,
“diferentes”, o atravesadas por “afectaciones” y “dificultades”, tal como
se muestra en la fase de acceso 1éxico, si lo hacen. De ahi que luego se
articulan argumentos mucho mas elaborados, como los identificados
en el andlisis de la estructura seméantica de la discapacidad como herra-
mienta de sociabilidad y participacién, donde se habla de como hay que
redoblar esfuerzos, hacer sacrificios, caerse y levantarse, como diria
Francisca en Chile, para demostrar el valor de uno.

Pero esto, finalmente, es un proceso sumamente solitario. A pesar
de que fue posible encontrar argumentos que sefialaban la afirmacién
positiva de las personas con discapacidad como individuos y como
parte de un colectivo (estos dltimos, los menos), no resultan ser tan
significativos como para contrarrestar los efectos de estos otros feno-
menos que si lo son, y que acaban por constituirse como parte de su
entorno social de referencia y por incorporarse en si mismos en la
manera de esos reconocimientos ticitos y manifiestos de las limitacio-
nes que acaban por justificar por qué los procesos de integraciéon y los
afanes de estas personas en la vida cotidiana fracasan. La conciencia
de la discapacidad como afectacion y barrera es plena, bien enraizada,
lo suficiente como para que los esfuerzos emprendidos siempre parez-
can insuficientes para el mundo exterior. Por otro lado, la conciencia
de la discapacidad como herramienta de socializaciéon individual o
colectiva, como mecanismo de lucha, no prevalece, no tiene un con-
tenido simbdlico fuerte que permita hacer esa retroalimentacion a la
estructura social desde la base misma de la vida cotidiana. No se modi-
fican las practicas excluyentes, porque los afanes integradores de las
personas con discapacidad son a la vez minoritarios y desarticulados.
Podra existir retdricamente cierto “espiritu” de cuerpo, pero, como se
vio, este es mas bien limitado, y es propio mas bien de personas con
un cierto historial individual de militancia, como Severo, Washington
o Fernanda en Ecuador. No alcanza para concebirlo como una practica
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lo suficientemente significativa en el cotidiano discurrir del grupo en
su conjunto.

Y va que se esta hablando de practicas e ideas enraizadas, vale
la pena adentrarse en el anilisis de la legitimacion de los procesos
sociales, como consecuencia légica de la construccién significativa
de la realidad social. Podria pensarse que solo por el hecho de que
cierto set de ideas sea recurrente ya se legitima y se constituye como
una parte caracteristica del entorno social, incorporada vividamente
en las personas que lo componen. En este caso, que por el hecho de
encontrar de forma tan repetida argumentos en torno a la cultura
excluyente de la discapacidad desde la experiencia narrada, esta ya es
por si sola, y no. Sin duda, el hecho de que sea una idea de aparicidén
recurrente, incluso transversal, como lo ha sido en el caso de los 43
testimonios encontrados para esta investigacion, ayuda a anticiparlo.
Ninguna de estas personas lo niega: hay un mundo adverso, hay un
mercado de trabajo atin peor, que se manifiesta de una manera tal que
es imposible abstraerse de ello, de forma que acaba por afectar (o
modificar) la forma en que se construyen y presentan a si mismas en
funcién de sus discapacidades. Pero eso por si solo no implica que haya
legitimacién. Como describen Berger y Luckmann, este proceso de
repeticion, conocido por ellos como “habituaciéon”, “crea una pauta que
luego puede reproducirse con economia de esfuerzos y que ipso facto
es aprehendida como pauta por el que la ejecuta”, con la probabilidad
de que su ejecucioén ademas se prolongue indefinidamente a lo largo
del tiempo en un espacio determinado (Berger y Luckmann, 2008:72).

Se identifican cuatro formas discursivas (semanticas) que antici-
pan la existencia de practicas pautadas o de habituacion en los testimo-
nios encontrados. La primera tiene que ver con la discapacidad misma
y su construccién como estrategia pragmatica para la socializaciéon
y la participacién. El que discursivamente se atentien los efectos de
la discapacidad propia o se busque darles la vuelta para construir un
escenario constructivo y mas abierto lo indica. Resaltar a la persona y
sus capacidades, mas que sus discapacidades, es una practica comun.
En muchas de las entrevistas, al momento en que se les pedia a las
personas que describieran sus discapacidades, se les preguntaba con
una férmula similar a “y usted, écoémo le describiria su discapacidad a
un posible empleador?”, precisamente porque es ahi donde se “vende”
la persona. La entrevista de trabajo es un proceso de compra-venta,
sin lugar a duda, pero en el caso de estas personas adquiere una sin-
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gularidad ain mayor porque hay un intermediario simbolico pode-
roso, como lo es la discapacidad y méas atn si esta es muy evidente,
o implica una silla de ruedas o cualquier tipo de ayuda técnica, o va
de la mano de un diagndstico de enfermedad mental o un certificado
de estudios expedido por una escuela de educacion especial. Cuan
pautada esta esta practica, que las mismas instituciones que ofrecen
servicios o programas de intermediacion laboral, a la hora de hacer
capacitacion o formacion en habilidades blandas y apresto dedican un
apartado especial a como “presentar” la discapacidad. Tanto desde el
ambito institucional como desde el subjetivo, lo que al final se busca es
resaltar las capacidades y habilidades, evitar la terminologia médica,
presentarse con seguridad y entereza poniendo por delante actitudes
positivas y emprendedoras, etc. Demostrar que la persona sirve, que
no se va a morir o que se la va a pasar de baja médica porque esta
enfermay, sobre todo, que va a trabajar y cumplir con las expectativas
productivas de la empresa. Resulta ser una practica tan pautada la de
presentar la discapacidad como estrategia interactiva que, al volver a
escuchar las grabaciones de ciertas entrevistas, pareciera que se esté
escuchando una respuesta extensamente practicada.

Las actuaciones emanadas desde las politicas sociales y las insti-
tuciones que brindan asesoria y vinculacion laboral como las observa-
das en este trabajo constituyen una segunda forma de estas practicas
pautadas y habituadas a las que se hacia alusion, pues, finalmente, se
trata de géneros discursivos y formas practicas muy bien definidos,
pero no solamente por su constitucidon interna, sino también por la
manera en que son percibidas de forma social. En el relato de las per-
sonas con discapacidad, como ya se anticipaba, el set de acciones que
desde estos espacios se emprende es muy sencillo y bien delimitado:
ofrecer servicios, dar prestaciones, conseguir un empleo. No mas. Las
demas minucias de la rutina institucional se diluyen en el relato tanto
porque no se conocen como porque son irrelevantes en el espacio de
la vida cotidiana de quienes las usan. La vida cotidiana aprehensible
desde el espacio subjetivo de las personas con discapacidad es ese
que se reduce a revisar papeles, hacer preguntas, llamadas, “derivar”,
conseguir el empleo. Esto es interesante porque, como se discutia en
el apartado anterior, las politicas e instituciones se construyen desde
el relato como lugares que dan cosas, pero no como espacios para el
ejercicio y la exigencia de derechos sociales, ni mucho menos como
materializaciones de una responsabilidad social o piblica en materia
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de integracion. Las personas “van” a esos lugares porque su funcio-
namiento deriva, si o si, en un trabajo, haya valoraciones positivas o
negativas de por medio. Las instituciones figuran como una opcién
porque, ademas, siempre hay alguien que las recomienda, alguien que
ya pudo comprobar directamente sus usos y resultados, y es capaz de
vehicularlos en la forma de una recomendacion o “derivacion infor-
mal”, como a Gustavo en Chile, a quien un grupo de vecinas le reco-
mendaron acercarse al servicio que acude, o Fernando en México, a
quien un colega de su grupo de ayuda de esclerosis multiple le conté su
experiencia positiva, o Lisandro en Ecuador, a quien su madre le con-
siguid toda la informacion gracias a que vio los anuncios publicitarios.

La tercera practica pautada es exterior a los actores que la enun-
cian, y tiene que ver con la ya largamente discutida forma excluyente
de la sociedad y el mercado de trabajo. Uno tras otro, los testimonios
se suceden senalando como las miradas, los gestos, las palabras, las
actitudes y las practicas racionalmente dirigidas acaban por dar cuenta
de su existencia. No solo es real porque exista en estos relatos, también
existe en el de los agentes institucionales, como se vio en el capitulo
anterior, y es parte del diagnostico del cual parten los actuales linea-
mientos juridicos, politicos y programaticos de los regimenes de bien-
estar y las politicas sociales para la discapacidad en Latinoamérica.
La carencia de una cultura de la discapacidad integradora y accesible
se vuelve evidente cuando se suman estas tres piezas de informa-
cién. Practicas excluyentes que, ademas, son por todos bien conoci-
das, mas alla de lo que se ha discutido en este trabajo. Las practicas
“capacitistas” de la cultura y la sociedad contemporaneas entronizan
la normalidad corporal y funcional como el modelo de socializacion
imperante, y son precisamente las primeras en poner en duda el buen
talante y la disposicioén proactiva de las personas con discapacidad en
sus procesos de integracion sociolaboral. Porque, finalmente, las dudas
que se expresaban hacia el final del parrafo anterior son manifesta-
ciones tangibles de su existencia, y no son solo retdricas: se plantean
efectivamente a las personas, se les pregunta si por no tener una mano
podran hacer todo lo que se espera de ellas, si estan dispuestas a traba-
jar bajo presion y a ser “tratadas como los demas”, lo que implica que
cualquier particularidad que suponga la condiciéon de discapacidad
de la persona va a ser puesta de lado, aun cuando lo anterior suponga
un riesgo para la persona.
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El cuarto de este conjunto de practicas es la familia como red de
proteccidn, que acttia al mismo tiempo como entidad externa e incor-
porada en las personas con discapacidad. No es un aspecto que se haya
discutido con especial amplitud en paginas anteriores, pero sin duda
cuenta con un peso simbolico importante. A fin de cuentas, es facil
observar en los testimonios tomados como ejemplos la funcién de la
familia en los procesos de afirmacion personal de estas personas, en
sus proyectos, y en su definicién misma desde la discapacidad. La fami-
lia, insisto, aparece como una practica pautada en la medida en que es
posible identificar patrones de accién comunes en todos los relatos:
la protecciéon esta dada por descontada, no se pide ni se cuestiona;
es una proteccion que brinda seguridad y fortaleza a la persona y al
ntcleo al que pertenece; provee recursos materiales necesarios para la
gestion de los riesgos (un techo, sustento, pago de cuentas y servicios,
dinero, etcétera); brinda a todos sus integrantes, y principalmente a
aquellos con alguna discapacidad, un anclaje identitario fuerte a falta
de un anclaje externo mayor o ante el reconocimiento de las caracte-
risticas adversas del entorno; genera confianza y certidumbre, plata-
formas necesarias para la proyeccién y motivo principal que impulsa
los procesos de integracidén personales; genera un correlato aledafo
al de la integracion, donde la familia es una presencia permanente
como motivacion, lugar de referencia y espacio al cual volver con los
frutos del trabajo. La red de proteccién familiar lo mismo acuna que
impulsa, protege que proyecta, cuida que libera. Es el lugar del cual se
quiere salir, para buscar un empleo, solo para volver y compartir sus
ganancias simbolicas y materiales.

En su conjunto, se trata de cuatro espacios de estrategias interac-
tivas ritualizadas y naturalizadas. La discapacidad como herramienta
de socializacidn, las rutinas institucionales de intermediacion laboral,
las practicas sociales y laborales excluyentes, y la familia como red
de proteccion, suponen los elementos mas constantes y sélidos de la
experiencia social de tener discapacidad hoy. Son cosas perfectamente
“dadas por hecho”; sin embargo, esto esta atin lejos de constituirse
como instituciones institucionalizadas, o como estructuras legitima-
das, partes del entorno social mas general. Dicen Berger y Luckmann
que la institucionalizacion “aparece cada vez que se da una tipificacién
reciproca de acciones habitualizadas por tipos de actores”, porque son
compartidas, accesibles a todos los involucrados en determinada trama
interactiva, que adquieren sentido y pertinencia en tanto forman parte

[373]



de ella (Berger y Luckmann, 2008:74). Lo que quiere decir lo anterior
es que, si una de estas practicas, presentes en el ideario colectivo natu-
ralizado de las personas con discapacidad, no es compartida por las
contrapartes involucradas, no son mas que construcciones subjetivas
que poco o nada retroalimentan las estructuras.

Dicho lo anterior, la primera habituacién que cae ante el peso
de esta evidencia es la misma construccion de la discapacidad como
herramienta de socializacién afirmativa y proactiva. éPor qué? Porque
sus contenidos no son compartidos ni por las practicas institucionales
rutinizadas (que buscan construir prosociabilidad, pero en términos
que sean estrictamente funcionales al mercado de trabajo), ni por
el entorno excluyente en el cual se enmarcan estas personas. No se
tienen los elementos de contraste para poder decir cuanto esto esta
presente, por ejemplo, en el relato de las personas sin discapacidad,
pero lo cierto es que la construccion de la realidad hecha en y desde
las personas con discapacidad apunta en esa direccion. Por ello en
las entrevistas salen a relucir multiples formas retdricas que expre-
san como estas personas “caen” pero tienen siempre la voluntad de
“levantarse”, como se “les cierran las puertas” pero siguen buscando
una que si se abra. Lo que esas expresiones esconden es, precisamente,
el peso de esta realidad: su constitucion subjetiva no alcanza el grado
de construccion objetiva en la sociedad y el mercado de trabajo en sus
concepciones mas generales. Como si desde estos espacios interacti-
VOs se pensara que sus esfuerzos jamas son suficientes, o que todos sus
sacrificios y todas las formas que estas personas tienen para expresarse
de sus discapacidades de formas tan positivas o que buscan proyectar
integracion no son mas que esfuerzos por “ponerle buena cara” a su
condicion. La discapacidad es una pauta interactiva para las personas
con discapacidad, mas no para el resto de los actores sociales que
conviven a diario con ella, salvo quizas por una excepcion: la familia,
otra vez, como ese espacio de seguridad y certeza, de proteccion de
la persona/self. Ahi no solo se cobijan estas personas; también desde
ahi se fomentan estas construcciones en las que “no se para mucha
bola” a la condicién propia, como diria Lisandro.

Esto abre la puerta, por fin, a reflexionar en torno a lo que si esta
efectivamente legitimado de estos relatos, todo aquello que si “pro-
duce nuevos significados que sirven para integrar los ya atribuidos” a
procesos vividos en la vida cotidiana (Berger y Luckmann, 2008:118).
La exclusion, como manifestacion concreta del orden social y el mer-
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cado laboral, esta legitimada como estructura porque, como se reco-
noci6 paginas atras, no existe en los relatos una critica profunda a las
formas que toma ni mucho menos a su construccién mas profunda,
que hace que se convierta en una estructura transmitida socialmente,
bien enraizada y legitimada. Lo que pareciera mediar entre estas per-
sonas con discapacidad y las practicas excluyentes es un encogimiento
simbolico de hombros, un reconocimiento de incompetencia ante
la inconmensurabilidad de los hechos y las estructuras frente a las
cuales se presentan, que las motiva, sin duda, a seguir esforzandose,
pero otra vez de una manera solitaria, poco articulada, y con el dnico
anclaje de la familia como sitio de referencia y seguridad ontologica.
Por supuesto, hay llamados militantes a transformar eso, a que las
cosas cambien (los testimonios de Rubén en México y la mayoria de
los encontrados en Ecuador asi lo sefialan), pero son apenas superfi-
ciales. Se reconoce que las cosas estan mal, si, pero pareciera que “asi
es como debieran ser”: “la legitimacion ‘explica’ el orden institucional
atribuyendo validez cognoscitiva a sus significados objetivados (...),
justifica el orden institucional adjudicando dignidad normativa a sus
imperativos practicos” (Berger y Luckmann, 2008:120). El hecho de
que se reconozcan mas las formas excluyentes que las integradoras
de las sociedades en las cuales estas personas viven y sus respectivos
mercados de trabajo, y que las integradoras se reduzcan apenas a situa-
ciones de cordialidad y trato atento, habla de que asi es la sociedad
que se construye en torno a la discapacidad, y eso articula por com-
pleto la experiencia social desde esta condicion. La exclusion persiste
no solo como una estructura objetiva, sino también como objetivada,
incorporada en los actores a quienes involucra en una misma trama
interactiva. Las personas con discapacidad lo hacen al hacer propios
descriptores adjetivados de manera tan amplia como los vistos en el
analisis lexical para definirse a si mismos, al reconocerse como “dife-
rentes”, “anormales” o “limitados”. La exclusién se ancla hondo en la
construccion social de la discapacidad.

Pero también la familia se convierte en un articulador de conoci-
mientos sociales legitimado y ampliamente difundido en estas socieda-
des y entre estas personas. En primer lugar, porque se trata del ntcleo
aintervenir desde el espacio de las politicas sociales para las personas
con discapacidad, desde un punto de vista tanto te6rico (desde Esping-
Andersen hasta Barba se reconoce que los modos de organizacién
social prevalecientes en paises como los analizados entronizan a la
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familia como lugar de solidaridad e intervencién social), como prac-
tico, al observar como las politicas sociales para la discapacidad en
Chile, México y Ecuador tienen una construccién propia de familia, de
su funcién en la provision de cuidados y recursos, y de las tareas del
Estado y las instituciones para reforzar tales practicas. Pero también
lo es porque, en el discurrir cotidiano, las personas con discapacidad
tienen de fondo esa idea que se plante6 paginas atras, de salir de la
familia a buscar un trabajo solo para volver a esta y aportar los frutos
del proceso de integracion. ¢Por qué? Porque es el anclaje simbdlico y
existencial mas importante para estas personas, solo después de ellos
mismos como individuos auténomos. A partir de la pertenencia a la
familia se significa la gran mayoria de los esfuerzos por salir adelante,
conseguir un empleo y obtener un salario y las protecciones ligadas a
este. Lo anterior cobra ain mas sentido ante la ausencia de una afirma-
cidn grupal o militante mucho mas amplia o profunda. Casi no existe la
idea de “las personas con discapacidad” como colectivo en los relatos
obtenidos. Existe “la discapacidad” y “mi discapacidad”, pero de eso
a encuadrarse o reconocerse como parte de un colectivo target de las
politicas, o construirse identitariamente como tal, como una persona
con discapacidad “tal” (fisica, mental, intelectual, visual...), hay una
distancia simbodlica enorme. De ahi que se senalara que el proceso de
construccion subjetiva de la discapacidad y de accidén con respecto
a esta es muy solitario, del self con su familia frente al entorno social
que lo rodea, y solo con los recursos simbolicos y materiales con los
que cuenta més a la mano, la mayoria de las veces escasos.

Aqui las instituciones o las politicas de las cuales surgen ape-
nas figuran. Se reconocen como una pauta en la vida de las personas
con discapacidad, como un lugar dentro del trayecto biografico nor-
mal al cual se llega tarde o temprano, y como un sitio en el cual se
obtienen ciertos recursos que facilitan la interaccién o los procesos
de integracion. Pero, otra vez: no mas que eso. No son vistos como
esa herramienta para la generacién de oportunidades, el ejercicio de
libertades y la exigencia de derechos que los lineamientos normati-
vos sefialan. Ni mucho menos como la forma por medio de la cual se
puede dar la vuelta o modificar la cultura excluyente que prevalece
en el medio social, porque aun las instituciones tienen sus propias
practicas excluyentes. Las instituciones, pues, carecen de esa sistema-
ticidad simbdlica que les permitan convertirse en referentes sociales
mucho mas amplios. Si alguna porcién de la actuacion institucional
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esta legitimada, es su caracteristica como proveedora, y solo en el caso
de Ecuador su funcién como estrategia de una coaliciéon y unas figuras
politicas muy especificas.

Si se ha hablado, como se ha hecho hasta el momento, en términos
generales, es porque se trata de fendmenos que atraviesan todos los
relatos sin excepcion, lo cual no hace sino confirmar una de las hipétesis
de trabajo con las que partid esta investigacion: que las politicas y las
instituciones, con independencia de su caracter regresivo o expansivo,
no generan un cambio social profundo que garantice la creacion de las
condiciones sociales (simbolicas) necesarias para la construccion de
una cultura de la discapacidad y unos procesos de integracion sociola-
boral tersos, sisteméaticos y profundos, que trasciendan a la generacion
de algunos indicadores positivos de calidad de vida y permitan apreciar
la construccion de un bienestar subjetivo anclado en las personas, sus
familias y comunidades de referencia. El que la interpretacion teérica
de los resultados obtenidos en el analisis empirico apunte en esa direc-
cidn no hace sino confirmar que las asignaturas sociales en materia de
discapacidades en Latinoamérica son ain muy grandes, y que ademas
tienen un impacto muy especifico en la forma en que estas personas
se construyen, presentan y representan a si mismas como individuos
y colectivos ante la sociedad, el mercado laboral y la vida cotidiana.
Aspecto final por revisar en este capitulo, para entonces si proseguir
con las conclusiones generales de este trabajo de investigacion.

§.3.2. Saber e identificarse, hacer y justificarse

Asi como se utilizaron elementos de la sociologia fenomenologica para
la reconstruccion de los procesos sociales mas amplios encontrados
en los relatos de y desde la discapacidad, ahora se emplea la nocién de
representacion social, propia de la psicologia social, para responder
a una pregunta concreta que da elementos para pensar el impacto en
las personas de todos los procesos relatados hasta el momento: équé
significa tener discapacidad hoy?

Apelar a la psicologia social representacional en este momento
permite construir a la persona como actor y miembro de un colectivo
més amplio a partir de la interpretacidon de su testimonio como mate-
rializacion concreta de su proceso de cognicién social en torno a si
mismo y de los diferentes espacios y circunstancias en que se involu-
cra cotidianamente. Es, pues, una apuesta por una “teoria y metodolo-
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gia del conocimiento social” no muy diferente de la que caracteriza a
las reflexiones de Schutz o Berger y Luckmann, ampliamente utilizadas
en el apartado anterior, pero que repara ante todo “en un sujeto en
relacién con otro sujeto”. De ahi que, como sefiala Jodelet (1984:475),
“la representacion es tributaria de la posicidon que ocupan los sujetos
en la sociedad, la economia y la cultura”. Lo que cabe en el fondo de
esta btiisqueda es la reconstrucciéon de la persona en sus relaciones con
el mundo que la rodea, mas que su construcciéon de ese mundo, como
fue objeto de las ultimas paginas.

Lo que se quiere resaltar a lo largo de este ultimo tramo de la
reflexion tedrica es cudl es la representacion social de la discapacidad
inmersa en los procesos de integracidon sociolaboral que se han des-
crito hasta el momento. Es importante, porque permite acceder a la
persona en su configuracion méas individual, y como se vera, comun al
grupo al que pertenece, aun cuando no existan los suficientes elemen-
tos para sostener (como antes se discutid) que se tiene una afirmaciéon
grupal fuerte. Aunque esta no exista, si se puede dar cuenta de feno-
menos comunes de construccién subjetiva y sociocognitiva impor-
tantes de tener en cuenta, muchos de ellos resultado de la relacion de
estas personas con ese entorno contradictorio, que se debate entre
generar las politicas e instituciones para integrarlas en un ambiente
social mas bien adverso y excluyente. Finalmente, lo que se quiere
resaltar con este anlisis es la relacion contradictoria y conflictiva que
atraviesa todas las acciones y construcciones subjetivas de los acto-
res, en un conjunto de dicotomias que han sido puestas de manifiesto
anteriormente: actores-sociedad, conocimiento subjetivo-valoraciones
objetivas, conducta-norma, que en su conjunto materializan un marco
histérico determinado, una ideologia que, al ser estudiada resalta no al
actor, sino a su relaciéon con los otros y su entorno, y no a la sociedad,
sino a su imbricacién en el espacio subjetivo (Martin-Bard, 1983).

La guia del andlisis, el concepto de representacion social y sus
partes componentes, es resultado del estudio complejo de dichas rela-
ciones y sus efectos en actores y sistemas, dando cuenta de la clase
de actitudes, simbolos comunes, conductas colectivas, ideas y valo-
res subjetivos subyacentes a las personas con discapacidad en tanto
individuos y grupo, en conjunto con las conclusiones elaboradas en
el apartado anterior. Es asi porque, como sefiala Moscovici, las repre-
sentaciones sociales son un conjunto de “ensambles sociocognitivos”
en tanto “visiones funcionales del mundo” que permiten a los indivi-
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duos y grupos conferir sentido a sus conductas y entender la realidad
mediante un muy propio esquema de referencias (Moscovici, 1984:47).
A lo anterior habria que agregar la aportacion de Jodelet, en el sentido
de que las representaciones son “una forma de conocimiento social-
mente elaborado que parte de una visién practica y concordante a la
construccion de una realidad comtn al ensamble social”, cuya princi-
pal manifestacion y vehiculo autonomizado es la formacion discursiva
(Jodelet, citada por Abric, 1997:13; Beriain, 1990:16).

Lareconstruccion articulada de estas representaciones se hace en
funcion de la teoria de Abric, que cuenta con un anclaje metodologico
e interpretativo mucho mas pertinente para la clase de evidencias
con las cuales se trabajo en esta investigacion. Abric, como antes se
senald, establece en su teoria que las representaciones sociales cuen-
tan con cuatro funciones basicas, que son las mismas que dan titulo
al presente apartado. La primera es la funcion de saber, que permite
entender y explicar la realidad, “define el marco comuin que permite
el intercambio social, la trasmision y la difusion de ese saber”; la sigue
la funcion identitaria, que “define la salvaguarda de la especificidad de
los grupos” y los sitda en un momento histérico-social determinado
a partir de un proceso de “comparacion social” por medio del cual
construyen la especificidad antes mencionada. La tercera funcién es la
orientadora de las acciones, que supone la principal guia para la acciéon
de los actores, en tanto coordina los esfuerzos (otra vez, individuales
y grupales) para establecer (o no) relaciones con otros y de qué tipo,
lo cual, por dltimo, da paso a la funcién justificadora de tales orien-
taciones y acciones consumadas (Abric, 1997:15-17). Lo que interesa
es reconstruir la representacién social de los procesos de integraciéon
sociolaboral de las personas con discapacidad, que estan atravesados
en primer lugar por esta conformacion sociocognitiva basica.

¢Coémo conocen la realidad las personas con discapacidad? ¢éCémo
organizan el saber social en torno a ellos? Sin duda, y en concordancia
con lo encontrado en el apartado anterior, el mundo se organiza en
torno a la discapacidad misma, un conocimiento de si mismo funda-
mental, que permite la organizacién de nuevos saberes sobre lo social,
lo cultural, lo politico, lo institucional o lo laboral, por solo sefialar
algunas esferas interactivas. Es un conocimiento filtrado a través de
esta experiencia y esta forma de vida. A partir de la discapacidad se
organiza el mundo en funcion de dos formas caracteristicas esenciales.
La primera, a partir de lo evidente, de lo que se “ostenta” como persona
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con discapacidad, las limitaciones y diferencias que impone la condi-
cién propia y que articulan un “saber de si” que sirve como condicién
previa necesaria para la socializacién. Lo que si y lo que no pueden
hacer a partir de sus discapacidades sustenta en muy buena medida
la forma en que se conoce el mundo porque, finalmente, se trata de
un conocimiento interactivo con otros y el medio social de referencia.
Esto es un elemento primario de aquello que Goffman definié como la
presentacion de la persona en la vida cotidiana. Cuando estas personas
en particular se presentan socialmente o ante el mercado de trabajo,
lo hacen con la mediacién simbdlica de eso que conocen de si mismos
en torno a limitaciones. Es la clase de conocimientos que sobresalen
cuando las personas con discapacidad, al narrar sus experiencias, arti-
culan argumentos en los que expresan los ajustes personales necesa-
rios para llevar a cabo sus actividades cotidianas. Es eso que Nicolas,
en Chile, por ejemplo, sefiala como un valor propio: hacer las cosas de
manera lenta, pero hacerlas, y aprovechando los medios a su alcance
para llevar a cabo un movimiento que le demanda su rutina laboral:

(...) en la maquina de abajo de los helados o ac4 arriba, me subo yo y yo tenia
todo mi método hecho. Con las bolsitas chicas de un litro de chocolate y un
litro de vainilla, me daba la vuelta mirando como para el lado de donde estaba
cerrado y abria la tapa. La abria y la usaba como pared, tenia unos ganchitos
y la usaba asi (hace gesto de colgar la bolsa), ya terminaba de dar la vuelta
y eso ya quedaba. Ese era mi método. La vuelta del perro (risas), patentado.
No hay quién lo haga.

Conocer el cuerpo y la discapacidad son elementos primordiales para
ordenar el conocimiento social, lo cual se complementa con la segunda
caracteristica esencial a partir de la cual se ordena el mundo conocido:
las actitudes propias, casi todas positivas y proactivas, por medio de las
cuales la discapacidad se matiza. Podria decirse que el conocimiento
del cuerpo es el reconocimiento que sefiala “tengo discapacidad”, y
esta segunda parte, la actitudinal, es el “pero...” del cual se habl6 con
amplitud en apartados anteriores. El “pero...” que hace también de
mediador simbdlico, porque, al construirse la persona a si misma como
positiva, abre posibilidades de integracion a su alrededor y es capaz de
articular nuevo conocimiento en funcion de ello. Particularmente, el
contraste entre estas actitudes positivas y las caracteristicas adversas
y poco integradoras del entorno suele ser la principal fuente de cono-
cimiento sobre lo social, porque estas tltimas suponen un refuerzo y
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un redoble de la construccién del si mismo. Este choque, vivificado
en el apartado anterior al discutir sobre los procesos de habituacion,
institucionalizacion y legitimacion de procesos sociales, permite a la
persona establecer las caracteristicas del entorno en que se encuentra
inserta (que no integrada). No se trata de un proceso terso, las barreras
para la socializaciéon son muchas y cuentan con un peso simbélico
importante, de ahi que se sostenga que la discapacidad misma es el
principal mediador cognitivo, porque ademas son estas condiciones,
intrinsecas a las personas, las que también median los procesos de
institucionalizacion. El ejemplo mas claro es la clase de servicios de
integracion laboral a los que acuden: si, asisten mayoritariamente a
las oML chilenas, al Servicio Nacional de Empleo del gobierno federal
mexicano, o ala Red Socioempleo del Ministerio de Relaciones Labo-
rales ecuatoriana, pero no son atendidas por los asistentes sociales
para la poblacién en general, sino por personas especialmente capa-
citadas para la asistencia a personas con discapacidad, de programas
laborales especificos (focalizados) que, aunque enmarcados en estas
entidades, se mueven de manera paralela y aislada del resto de los
procesos.

La centralidad de la discapacidad como elemento de construccion
sociocognitiva del si mismo y el mundo externo es notable, y por tanto
es también la principal herramienta para la construccion de la identi-
dad propia. Se hablara en términos genéricos de una “identidad de las
personas con discapacidad”, pero esta esta lejos de suponer un bagaje
de conocimientos que construya la nociéon de grupo o poblacion. Es
compartida por estas personas, es una construccién comun, porque
sus elementos mas primordiales se encuentran presentes de manera
transversal en los relatos de discapacidad e integracidén obtenidos,
pero ello no se traduce en una afirmacioén grupal sélida. Existe una
afirmacién individual fuerte, es comun a estas personas con sus res-
pectivos matices (matices subjetivos e interactivos de cada cual y sus
experiencias), pero no es una identidad en un sentido social, cultural
y simbolico mucho méas amplio.

Los elementos de esta funcion identificadora de la representacion
social de la discapacidad y los procesos de integracién se encuentran,
otra vez, en la persona como sustrato esencial, y en la familia como
anclaje existencial y entidad de referencia basica. En cuanto a la per-
sona, nos volvemos a encontrar con individuos con un alto concepto
de si mismos, con construcciones discursivas fuertes que apuntan
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decididamente hacia la integracién a través de un modelado propio
basado en la proactividad, la sociabilidad, la plena identificacién de los
afanes propios en un contexto mucho mas amplio, y la exacerbacién de
cierto catalogo de virtudes o “habilidades residuales” que emergen o
aumentan con la discapacidad misma y que incluyen valores como la
responsabilidad, el emprendedurismo, la iniciativa, la puntualidad, el
sacrificio propio en pos del desarrollo del colectivo o de las tareas gru-
pales, etc. Se trata de una construccion actoral s6lida no solo porque
en los relatos sea posible encontrarla en frecuencias altas, sino porque
ello anticipa precisamente la existencia de una idea bien incorporada,
como si de una funcion social se tratara en la tradicion tedrica de Goff-
man, que al ser representada en la vida cotidiana se hace de una forma
racionalmente dirigida segin unos objetivos especificos (esas orien-
taciones para la accidon que estan por discutirse) que giran en torno a
intangibles que prefiguran la idea de bienestar para estas personas, y
que genera reacciones en el entorno dramaturgico de representacion
(sea en este caso la sociedad en general o el mercado de trabajo) que
hacen que la funcién se reafirme o corrija, en un permanente proceso
de retroalimentacién (Goffman, 2004). No se trata solo de una postura
pragmatica, como se la llamo anteriormente, sino de toda una cons-
truccién simbdlica que, como se intenta mostrar con esta reflexion,
esta fuertemente enraizada en la constitucioén grupal e individual de
estas personas, y que ademas no es indiferente al espacio social con
sus caracteristicas excluyentes, pues es en estas donde encuentra ese
feedback necesario para su retroalimentacion.

Pero eso es en cuanto al sustrato individual. Hay un elemento
externo que figura fuertemente en la construccion identitaria de las
personas con discapacidad en general, y es la familia como anclaje y
referencia primaria. Es facil percibir que la familia funge al mismo
tiempo como espacio simbodlico de identificacion y principal fuente
de orientaciones para la accion. En el caso concreto de la identidad,
su funcién es primordial, porque es a través de ella como se significa
y construye la discapacidad, en funcién de como afect6 a sus miem-
bros (el duelo no es un proceso solo de la persona, sino también de la
familia, al hacer acompafiamiento y “compartir” el peso de la disca-
pacidad), y como la acogen, bajo la figura de red de proteccién. Pero
no solo material, aspecto ya ampliamente discutido sobre todo en el
capitulo cinco, sino también simbolica. ¢Por qué? Porque la identidad
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de estas personas no encuentra reflejo en dos planos existenciales mas
amplios, como el grupo de pares o la sociedad en su conjunto.

Al no existir la conciencia de un “nosotros”, o al ser muy débil y
no contar con capacidad de movilizacién de demanda social y exi-
gencia de derechos o de generar procesos reflexivos en torno a situa-
ciones que les son transversales a mas personas, las personas con
discapacidad llevan a cabo una especie de repliegue simbélico hacia
los espacios donde si encuentran tales recursos de proteccion de su
especificidad y valia. No existe la conciencia de grupo porque los
procesos de institucionalizaciéon hacen una especie de re-focalizaciéon
de la atencién a grupos como el de las personas con discapacidad al
no atenderlas (ni entenderlas, incluso) como un colectivo o poblacién
vulnerable, sino como “personas” vulnerables. Un resabio claro del
modelo médico de atencion, en el cual cada persona en si misma es un
caso clinico. Las escasas experiencias grupales a que puede acceder
normalmente una persona con discapacidad son acotadas a espacios
terapéuticos, donde la nociéon de “nosotros” se construye en torno a
la falta o la disfuncionalidad compartida. La nocién de grupo, de “per-
sonas con discapacidad”, no adquiere un peso simbdlico importante
porque, en ultima instancia, la misma sociedad impide su formacion,
al mostrarse como inaccesible, injusta y desigual. Como excluyente,
vaya. Esto es tan claro como ese contraste entre los afanes individua-
les y esa construccion tan positivamente afirmada de las personas
con discapacidad y las sociedades y mercados laborales a los cuales
se dirigen: al momento en que se encuentran, los rechazos son mas
numerosos que los encuentros, y esto no hace sino demostrarle a la
persona que tiene que volver alld a donde pertenece, a replantearse
sus estrategias interactivas, e incluso su presentacién como persona
en esta vida cotidiana.

El repliegue simbdlico, pues, es hacia el si mismo como espacio
de construccioén propia, como taller de la persona, y la familia red de
proteccién simbodlica que a través de sus cuidados y motivacion afirma
ala persona, la acuna y proyecta. Y es aqui, justamente, donde sale a
relucir la funcién orientadora de estas representaciones, anclada en
la familia también como espacio de proyeccion. Es facil de identificar
al escuchar las justificaciones que brindan las personas con discapa-
cidad para explicar sus intentos de buscar integraciéon sociolaboral
con la mediacién de diversas instituciones o programas: lo que se
hace se hace para demostrarse a si mismo que se puede, y apoyar a la
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familia que tanto ha dado e invertido en uno mismo. Hay un deseo de
superacion personal fuerte, si, pero proyectado por la familia, que es
al mismo tiempo telén de fondo y red ante posibles caidas del trapecio
que significan los procesos de integracion. Lo que se busca en ultima
instancia es poder aportar una parte del salario para el desahogo de las
cargas econ6micas cotidianas del hogar (como el surtido de la compra,
el pago de las cuentas de los servicios o del alquiler, etcétera) o para
comprar algun satisfactor especifico (un televisor nuevo, un auto, una
casa para todos, financiarse un viaje, etcétera), pero entendida esta
transferencia como una devolucion simbdlica mucho mas profunda:
regresar algo, aunque sea minimo. Se busca empleo porque es la fami-
lia quien impulsa a hacerlo, y a ella es a donde regresan sus frutos. Y
al afirmarse la familia, al consolidarse como un nicleo actoral sélido,
se afirman las personas en su pertenencia a estas y en si mismas, pues
dan mayor solidez a ese espacio simbolico e interactivo lleno de todas
las certezas y que brinda toda la seguridad ontoldgica que el mundo
externo no ofrece.

La grafica 28 presenta de manera sintética como estas funciones
se articulan a la manera de un proceso continuo en la construccion de
las representaciones sociales que sobre la discapacidad y los procesos
de integracion laboral tienen las personas entrevistadas.

En si, lo que nos permite hacer toda esta reflexion es identificar
un cumulo de elementos dindmicos y anclados en la realidad y en las
interacciones de las representaciones sociales en torno a la disca-
pacidad y los procesos de integraciéon sociolaboral, subyacente a la
representacion social en si segtin el esquema tedrico de Abric. Segiin
este autor, las representaciones sociales constan de un ntcleo central,
duro, que supone su sustrato colectivo y general y que realiza la labor
de brindar cohesion histoérica, social e ideoldgica para la conservacion,
reproduccién y perennidad de dichas representaciones. Como nucleo
més consolidado cumple dos funciones generales: generar valores,
sentidos y sentimientos comunes, y organizar los lazos interactivos
que vinculan de manera interactiva y transversal a los individuos con
su grupo de adscripcion (Abric, 1997:20).

Aqui, y como se plantea desde el titulo de este trabajo de inves-
tigacion, el nucleo central de la representacion social esti contenido
precisamente en la nocién de discapacidad como principio articulador
de sentidos, y los procesos de integracion como estrategia interactiva
elemental. Ambas nociones estan presentes de manera permanente
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GRAFICA 28
Funciones articuladoras de la representacion social
de la discapacidad y los procesos de integracion sociolaboral
de las personas con discapacidad

'§ \ i = S

= Discapacidad como concepto =Construccion identitaria
articulador anclada en la persona como
#Saber de s (aptitudes, fuente de identificacién y la
habilidades vy  destrezas familia como lugar de
residuales) constitucion  simbdlica  y
*Saber actitudinal {actitudes, anclaje existencial.
valores morales, sentido sCarencia de una afirmacion
ético) grupal o social amplia

Conocimiento Identidad

Justificacion Orientacion

*La persona: se actla para
mostrar  y  demostrar(se)
capacidad, destrezas y mas
que sirvan como herramientas

=afirmacidn propia
sBisqueda de oportunidades
de Integracion
«Alcance de nuevos escenarios de integracidn
sociales para la persona, y #Se busca la integracion para
econdmicos y dedesarrollo devolver algo (material o

para la familia | simbdlicamente} a la familia |

Fuente: Elaboracion propia basada en Abric, 1997.

en los relatos de las experiencias no solo porque asi se haya indagado
de forma empirica, sino también porque es posible extrapolar estos
mismos afanes no solo de manera inductiva a partir de los resultados
obtenidos en el proceso de analisis visto a lo largo de este capitulo,
sino que persisten con materialidad en los relatos, cuando se encuen-
tran segmentos narrativos que indican la existencia de su ejercicio en
otros ambitos de la vida cotidiana, méas alla de la integracion sociolabo-
ral: la educacion, la cultura, el deporte, la recreacion y el ocio, incluso
el espacio publico en su forma mas general. Lo que opera es una fuerte
orientacién hacia la sociedad, motivada por la discapacidad, pero no
en su dimension de limitaciones o diferencias que, aunque legitimada,
se matiza ante la necesidad de emprender procesos interactivos que
amplien los alcances de estas personas y la construccion de escenarios
integradores, accesibles y en los que se cumplan las expectativas y los
planes contenidos en sus proyectos, esencialmente personales pero
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transversales en tanto son compartidos y se encuentran en todos los
relatos, en todas las significaciones.

Vista asi, la persona con discapacidad se pone a si misma en el
centro de todos los esquemas de sociabilidad e integracién en que se
involucra, por ser fuente, medio y finalidad de dichos procesos. Si se
tratara de hacer un esquema integrador de esta representacién, comdn
a los tres paises de analisis, se tendria que decir que se trata de una
persona que se afirma en su discapacidad, pero que es fuertemente
atravesada por un conjunto de discursos cuya fuente es la estructura
social mas general en sus dimensiones econdémica, politica y cultural,
y cuya caracteristica principal es la imposicidon sobre la persona de
fuertes cargas valorativas de corte negativo que se imponen al mismo
tiempo como lozas que se tienen que cargar y como barreras para la
socializacién, como se reconoce en todos los andlisis sobre este feno-
meno social existentes. Tales discursos excluyentes son las practicas
discriminatorias encontradas en el discurrir de la vida cotidiana, la
discriminacion laboral de que son objeto por parte de la estructura
actual, capacitista por completo, del mercado de trabajo, y unas con-
diciones econdmicas comunes en toda Latinoamérica en las cuales
la precariedad y los riesgos ligados a la vulnerabilidad y la exclusion
acaban por condicionar de manera estructural la vida independiente
y el desarrollo de las personas con discapacidad.

Aun con lo anterior, la persona se reafirma como tal desde y en su
discapacidad, con un soporte ontologico fuerte como el que significa
la familia, en su funcién de red de proteccién social tanto material
como simbolica. La familia acuna a la persona y se convierte en anclaje
y pertenencia basica. Hay un impulso secundario, difuso en realidad,
que es el que toma la forma de las instituciones, programas o servi-
cios de integracioén sociolaboral. Difuso porque, aunque se reconocen
su existencia y su valor como espacios de intermediacion entre las
personas y el mercado laboral, al final no tienen una significatividad
mayor: son sitios que brindan servicios o apoyos, mas no lugares que
proyectan a la persona, ni que permiten construir con mayor amplitud
plataformas de integracion, o desde los cuales se haga una moviliza-
cidén para obtener derechos y exigir coberturas sociales. Son meros
lugares de transito obligatorio, no indispensables. Son valorados, pero
por aspectos mas bien superficiales (buena atencién, tratamiento cor-
dial y cercano...) y que a fin de cuentas se incorporan en la persona
en tanto son capaces de coincidir con sus expectativas (obtener un
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empleo rapido). Las instituciones no son intermediarios validados
entre las personas y los espacios a los que estas buscan integrarse.
Son las personas en si mismas, con esa construccién personal y acti-
tudinal, y con la familia como sustento simbdlico, las que emprenden
directamente los procesos de integracion.

Pero, ¢qué resultados generan? Un trabajo, sin duda, pero las cir-
cunstancias en que se da no son de completa apertura e integracion.
El trabajo existe, pero como muchos de los entrevistados en los tres
paises reconocen, el camino apenas se empieza a andar en el momento
de acceder al empleo, pues a partir de ahi los momentos en los cua-
les tendran que demostrar valia y pertinencia no solo aumentan en
cantidad, sino también en complejidad, ante las ya muy discutidas
caracteristicas excluyentes de la sociedad y los mercados laborales.
El trabajo genera satisfactores materiales esenciales para brindar ali-
vio econdmico al ndcleo familiar, pero a veces no los suficientes para
construir un fendmeno mas amplio como lo es el de la integracion. Es
decir: tener un trabajo no es sindnimo de integracidn, porque la inte-
gracion es igual a plenos derechos y oportunidades, a la construcciéon
de algo mucho mas amplio, como lo es la agencia, en tanto capacidad
de intervenir en el espacio que los rodea, de transformarlo activa y
directamente, de construirse a si mismos como actores con ciudadania
social, movilizados, exigentes. A falta de lo anterior, a falta de un medio
ambiente social y de una representacion propia con esta dinamica, lo
que se tiene por resultado son los actores sociales con quienes nos
hemos encontrado en esta investigacion, en los tres paises estudiados:
fuertemente afirmados, altamente conscientes del mundo en el que
estan insertos, criticos del estado social en el que se encuentran por
sus condiciones de discapacidad, pero con insuficientes recursos para
consolidarse como grupo con capacidad de movilizacién de demanda
social, o para transformar el entorno en un espacio mas abierto e inte-
grador.

Desde el espacio intimo del actor y su constitucion subjetiva,
sociocognitiva, asistimos a la produccién y la reproduccion de socie-
dades con profundas asignaturas pendientes en cuanto al desarrollo, la
integracion y los derechos de las personas con discapacidad. Y no por
estas, sino por esa muy compleja interaccidon que entablan los sistemas
sociales, las politicas, las instituciones, y tantos y tan diversos actores
sociales, que hacen del entorno un todo problematico y contradictorio:
se promueve la integracion, se proclama como valor supremo de las
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naciones o las instituciones, se hacen llamados a vivir en la diversidad
y la inclusién, pero abajo, en el fragor de la vida cotidiana y sus pro-
cesos, las diferencias resaltan y acaban por separar, mas que por unir,
y el desconocimiento del otro aumenta en tanto lo inico que puedo
percibir de este son sus deficiencias funcionales.

Este es el esquema por medio del cual se explican la construccién
social, la representacion y la experiencia de las personas con discapa-
cidad en sus procesos de integracion sociolaboral en Latinoamérica. Se
trata de un esquema integrador de procesos que son transversales, que
estan presentes de una manera u otra en todos los relatos y experien-
cias encontrados a propoésito de esta investigacion, con independencia
del tipo de modelo de atencidn institucional existente o el régimen
de bienestar y las politicas sociales que lo sustenten. Al final, lo que
acaba por imponerse en esta construccion es el afian individual de
estas personas frente a la inconmensurabilidad de unos tiempos y un
contexto sociohistdrico excluyentes en su esencia. El esquema de la
grafica 29 sintetiza de manera grafica esta reflexion.

GRAFICA 29
Esquema grafico de la representacion social
de los procesos de integracion sociolaboral de personas
con discapacidad en Latinoamérica

Precarizacion
Econdmica
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Exclusidn Social Labaral
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Lo que este esquema unificado sefiala no es menor: es la confirma-
cién de la hipotesis que indicaba que, independientemente del tipo de
politicas de bienestar y desarrollo, y de las instituciones implementa-
das para ejecutarlas, las representaciones sociales de vida cotidiana y
bienestar entre las personas con discapacidad en la regién no derivan
en procesos de integraciéon completos, ni en la generacion de espa-
cios para el ejercicio de la ciudadania social. La conciencia sobre la
integracion es plena, pero es solo eso, un mero awareness de lo que
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podria llegar a ser de no existir un conjunto de practicas que acaban
por reforzar los prejuicios y las construcciones sociales excluyentes de
la discapacidad, existentes en los cimientos mas profundos del orden
social y cultural contemporaneo.

Sin embargo, este esquema, al unificar las conclusiones de este
trabajo de andlisis de los relatos de las personas con discapacidad, hace
que se pierda la especificidad de cada pais, la cual hay que rescatar.
El caso de Chile es caracteristico porque, en primer lugar, los macro-
discursos que atraviesan la discapacidad son algo mas acotados. En el
esquema mostrado en la grafica 29 se los denomina “exclusion social”,
“precarizacién econdmica” y “discriminacion laboral”, porque se trata
de aspectos legitimados del orden social e incorporados en la consti-
tucion subjetiva de estas personas: saben que existen y su impacto en
los procesos propios. En Chile se manifiestan de distinta manera, en
primer lugar, por las caracteristicas del entorno socioeconémico. En la
esfera social, la exclusion se da en términos generales, si, pero desde el
relato de las personas con discapacidad se identifica a las instituciones
como una de las principales fuentes de exclusion social, producto de
un régimen de bienestar liberalizado donde las mayores protecciones
estan ligadas a los mejores niveles de inversion personal y familiar. Se
trata de personas con discapacidad con mejores niveles de cobertura
social si se comparan con las de México o Ecuador, pero aun asi es
notable coOmo estas personas han experimentado en carne propia las
caracteristicas de un sistema educativo tan segmentado y desigual, tan
mercantilizado, consecuencia de la reforma educacional liberalizadora
de los afios de la dictadura militar, y observan a la vez c6mo el gasto en
atencidon médica es grande cuando se trata de recibir un seguimiento
continuo, medicacién o rehabilitaciéon de forma permanente, ante la
falta de una proteccion mas alla de la basica (la propia del Plan AuGe)
o el no poderse garantizar una cotizacioén alta en alguna 1sapre. Las
personas con discapacidad en Chile se reconocen como excluidas de
la proteccién social en sus términos mas amplios, lo cual no es mas
que una materializaciéon concreta de la profunda desigualdad social
que prevalece en el pais y se consolidad como la problemadtica social
que buscan atacar las politicas sociales hoy en dia.

Otro macrodiscurso notable es el de la discriminacién laboral, la
cual, adema4s, se hace més visible cuando se observan los resultados
de los procesos de integracién sociolaboral: trabajos poco califica-
dos, con un nivel salarial bajo que raya el minimo, y que no ofrece las
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posibilidades de desarrollar mayor autonomia y vida independiente
a estas personas. Bajo estas condiciones, la actuacion institucional
figura tanto o mas diluida de lo que originalmente se reflexioné para
la regién, y la familia cobra una importancia atin mayor, al tener que
invertir recursos mayores que los ya de por si escasos para el cuidado
de la persona con discapacidad y su proyeccion hacia el exterior. Un
exterior, por cierto, que no ofrece esa integraciéon en términos mas
amplios que se discutié parrafos atras, consistente en un ejercicio
de la ciudadania social mucho méas amplio. La grafica 30 toma como
base el esquema presentado anteriormente como conclusion general,
e incorpora estas caracteristicas propias de las personas con discapa-
cidad y sus relatos en Chile.

GRAFICA 30
Esquema grafico de la representacion social de los procesos de
integracion sociolaboral de personas con discapacidad en Chile
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En México es posible observar un esquema de representacion
similar. Desde el espacio social prevalecen tres discursos que atra-
viesan a las personas con discapacidad en el pais. El primero es la
segmentacion de la proteccidon social, que protege eminentemente
a la clase asalariada y deja en una condicién de vulnerabilidad muy
grande a las personas con discapacidad, al mantenerlas excluidas de
las principales instituciones sociales para la atencién a sus necesida-
des y problemas mas comunes, por lo que prevalecen la residualidad
y el asistencialismo como formas de atencién mas comunes para este
grupo. Lo anterior, ademas, se refuerza con un mercado de trabajo que
se manifiesta como discriminador pero también como disfuncional,
pues en su mayoria no ofrece mayoritariamente formalidad a estas
personas o no la ofrecié antes de sobrevenir la discapacidad. Los pro-
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cesos de atencidn institucional son muy bien valorados y percibidos,
pero, asi como sucede en el esquema general unificado y en el caso de
Chile, se perciben como lejanos o muy diluidos. El trabajo se obtiene,
y con él las protecciones ligadas a la condicion salarial del trabajador,
pero de nuevo esto no rompe con la l6gica excluyente de la sociedad
y el mercado de trabajo mexicanos, que, aunque no sea el caso de
la mayoria de las personas de las que se obtuvo su relato en el pais,
ofrece también opciones de escasa calificacién y remuneracion a los
solicitantes con discapacidad, en su mayoria. El esquema de la grafica
31 es expresivo de lo anterior.

GRAFICA 31
Esquema grafico de la representacion social de los procesos de
integracion sociolaboral de personas con discapacidad en México
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El caso ecuatoriano es el mas distinto de los tres, tanto por la forma
que toman los tres macrodiscursos que atraviesan la discapacidad y
suponen las principales caracteristicas sociales en torno a ella, como
por el peso que tienen las instituciones y politicas sociales para esta
considerada poblacion de atencidn prioritaria y las consecuencias que
todo ello tiene en la construccién de un medio ambiente social inte-
grador. En cuanto a los macrodiscursos, lo primero que hay que decir
es que tienen magnitud e importancia mayores que los de los otros
dos paises, producto de la heterogeneidad cultural. No aparece en los
relatos con frecuencia (apenas dos veces), pero si fue facil identificar
en el trabajo de campo cémo prevalecen visiones altamente excluyen-
tes de las discapacidades, consecuencia del prejuicio ancestral que
prevalece entre las comunidades indigenas, que en el caso ecuatoriano
concentran a cerca del 65% de la poblacién total del pais. Lo anterior
ademas ayuda a entender los niveles tan elevados de pobreza, que se
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enconan en esta poblacién y en sus asentamientos rurales y urbanos
marginales. Estos grandes problemas estructurales, junto con un mer-
cado de trabajo igualmente disfuncional y tendiente a la informalidad,
al converger en la persona con discapacidad y su red de proteccién
familiar, las ponen en una situacioén social altamente volatil.

Sin embargo, aqui el impulso de las politicas de Estado y las ins-
tituciones que las ejecutan es notable, tanto en presencia material
como en los relatos de las personas con discapacidad, porque sin este
impulso (materializado, por ejemplo, en las cuotas de contrataciéon
laboral progresiva, en la politica de inclusioén productiva y crediticia,
o en el Bono Joaquin Gallegos Lara), no existirian las condiciones
necesarias para encaminar los procesos de integracidon sociolaboral,
los cuales en efecto desembocan en la obtencidén de un empleo formal,
protegido y adecuadamente remunerado, dando un poco la vuelta a
la informalidad estructural del mercado laboral, pero que genera una
consecuencia social que no necesariamente es la integraciéon en su
sentido mas amplio. En la representacion social de todo este proceso
es posible identificar elementos de corporativizacion de las personas
con discapacidad, las cuales construyen toda esta ruta de integracién
en funcidn, si, de sus afanes y su afirmacion laboral, pero anteponiendo
un reconocimiento grande del influjo de una coalicion politica y unos
personajes muy concretos en su disefo, implementacion y éxito. Las
personas con discapacidad se convierten asi en un “ejército electoral
de reserva” de la coalicién politica en el poder, en una fuerza de movi-
lizacion oficialista.

El peso especifico de lo anterior esta por verse: al momento de
escribir esta conclusion (julio de 2015), fuertes movilizaciones sacu-
den un dia si y otro también las principales ciudades de Ecuador.
Por un lado, clases medias urbanas y opositores clasicos al llamado
“Correismo” y diversos lideres ciudadanos y empresariales; por el otro,
las masas electorales clasicas de la Alianza rafs, entre las que ahora
se incluye a las personas con discapacidad organizadas en numerosas
entidades asociadas a las federaciones, movilizadas para demostrar
apoyo junto con otros grupos, como pequeios campesinos, habitantes
de sectores urbanos marginales, centrales obreras, etc. Las personas
con discapacidad, en su mayoria, no se movilizan en pos de una socie-
dad de derechos, sino en una defensa corporativa de los beneficios
alcanzados durante la administracion de la actual coalicién politica.
De ahi que considere al caso ecuatoriano como el mas excéntrico de
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los tres estudiados, porque quizas parte de un mismo escenario general
de exclusidn, pero cuenta con las bases politicas e institucionales para
proyectar a las personas con discapacidad como grupos corporativi-
zados. El esquema de la grafica3z sintetiza estas conclusiones.

GRAFICA 32
Esquema grafico de la representacion social de los procesos de
integracion sociolaboral de personas con discapacidad en Ecuador
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Estos esquemas sintetizan de manera heuristica procesos de com-
pleja naturaleza y su convergencia en la constitucién subjetiva y socio-
cognitiva de la persona con discapacidad, y da cuenta de la apropiacion
de las caracteristicas mas relevantes de su entorno, su significacién y
transformacion en acciones individuales y colectivas concretas. Sin
embargo, vale la pena preguntarse: los resultados, éson propios de las
personas o una construccion externa? ¢Son directo resultado de los
afanes personales o una especie de destino social inexorable? Obtener
un trabajo, desde el punto de vista de las personas con discapacidad, es
un resultado propio, aun en un pais como Ecuador, donde el influjo de
las politicas y las instituciones en la materia es mucho mas fuerte en
términos comparativos. La persona se afirma en si misma e identifica
que son sus afanes los que orientan, motivan y dirigen racionalmente
sus esfuerzos para el alcance de ese resultado tangible llamado empleo
digno, protegido, socialmente reconocido y bien remunerado, con la
familia como trampolin. Pero, de nuevo, {y la integracion? Este es el
gran horizonte simboélico, como se insisti6é en los primeros capitulos
de este trabajo, que se plantean los regimenes de bienestar y las poli-
ticas sociales para las personas con discapacidad en Latinoamérica a
partir de la Convencién. Un cambio de paradigma social que permita
construir los elementos de una cultura integradora de la diversidad
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funcional y las discapacidades para la convivencia, el desarrollo y el
bienestar. No es un aspecto medible, no es un indicador numérico,
pues esta depositado en los procesos de significaciéon que hace cada
cual, desde su lugar histérico y social, de la experiencia resultante.
Para el caso concreto de las personas con discapacidad, y sobre todo
de estas de quienes se obtuvo su experiencia, el aumento en la calidad
de vida, el poder adquisitivo o de compra, el acceso a protecciones y
servicios sociales es real, se identifica, se sienten sus efectos en la per-
sonay sus familias, pero no se traducen en testimonios de integraciéon
mucho méas amplios, porque prevalece ese repliegue simbdlico del cual
se hablaba paginas atris. Son la persona, su familia y sus afanes que
derivan en obtener un trabajo y tratar de mantenerlo. Pero el resultado
final, la integracidon, no aparece, y no lo hace porque simboélicamente
no es significativo, porque las caracteristicas de la sociedad en gene-
ral y el mercado laboral son contradictorias: promueven integracién
desde el discurso y la planeacion politica (politics y policy), pero pro-
ducen y reproducen desigualdades y exclusion. Entonces, lo que hay
al final de los esquemas vistos en las tltimas paginas, la altima parte
de la ecuacién, esa que sefala que los procesos no desembocan en
(no son iguales a) la integracidn en su concepcién mas amplia, o que
incluso son iguales a un proceso de corporativizacidén y cooptacion,
no esta en las manos de estas personas, no es un resultado construido.
Es, ante todo, la ultima barrera social. La mas grande. La que parece
funcionar, en efecto, como un destino social inexorable.
Pero solo en apariencia.
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CONCLUSIONES: MAS ALLA
DE LA INTEGRACION

ué nos queda tras este largo recorrido analitico? En primer
lugar, una reflexién amplia sobre el estado social que guarda
discapacidad en la region. De manera transversal ha sido
posible observar la existencia (o peor atn, la prevalencia) de socie-
dades profundamente excluyentes de esta poblacion. Culturalmente
hablando, esto se entiende, dada la influencia que adn ejerce el pen-
samiento religioso de las “cargas” que, como “cruces”, se han de traer
a cuestas, u otros prejuicios anclados fuertemente en la tradicion de
pueblos y comunidades originarias, donde las “anormalidades” activan
mecanismos simbolicos y materiales de diferenciacion. Hay un muy
bien delimitado discurso social sobre la discapacidad que se mueve
entre estas percepciones y otras mas nuevas que, aunque sugerentes
de cambios de contenido en la forma en que se concibe a estas per-
sonas, carecen de una apertura mucho mayor, y refuerzan la idea de
“vidas rotas” y de constante necesidad, receptoras pasivas de ayudas
y asistencia. No existen sociedades de derechos ni de ciudadanias mas
amplias para las personas con discapacidad porque estas no existen, en
término mucho mas amplios, para millones de personas mas en esta
region, por las razones que sean: origen indigena o afrodescendiente,
condicion de pobreza, género, y tantas otras méas. La discapacidad se
convierte asi en una forma més de exclusion, no mas refinada que las
muchas mas que existen ya.

Lo anterior, por supuesto, genera respuestas desde el ambito
publico mas amplio. Intervenir en el espacio social se ha convertido
en el principal punto de la agenda social latinoamericana con miras a
hacerlo mas abierto. Los origenes y las motivaciones de los actuales
sistemas de proteccion social en la regidon se encuentran depositados
en una construccion cada vez mas dinamica y compleja de la “proble-
matica social”, que se traduce a su vez en diferentes formas de aproxi-
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marse a los problemas y riesgos de las diferentes poblaciones, enten-
didas no como una masa homogénea de individuos a los cuales hay
que salarizar para proteger, sino como un conjunto de grupos cuyas
singularidades obligan una toma de decisiones mas fina. Se analiz6
con extension la aparicidon de diversos mecanismos para la atencién
y el desarrollo de las personas con discapacidad en Chile, México y
Ecuador, tanto antes como después de la Convencidn, y fue posible
observar diferencias programaticas de fondo, cada una de estas acorde
con el tipo de régimen de bienestar construido segtn el caso (univer-
salista con tendencia de mercado en Chile, dual con acentuaciéon de la
exclusion en México, o excluyente reformado en Ecuador), pero, équé
logros genera? ¢COmo se convierte, realmente, en una experiencia mas
abierta, justa e integradora de las personas con discapacidad?

Lo anterior da pie, también, a una reflexion sobre el peso de la
voz de los actores para comprender procesos sociales de corte macro,
estructurales, abstractos en su forma y contenido. Es singular, porque
se ha tratado de dar cuenta de la experiencia viva, a través del testi-
monio hablado, de 1a persona con discapacidad a partir de dos compo-
nentes sustanciales del entorno en que se encuentra inserta, como son
las politicas para su desarrollo y las instituciones que las ejecutan. Se
trata de explicar, pero sobre todo de comprender, cOmo estos procesos
son significados en el fragor de la vida cotidiana, no en la forma de una
evaluacion de sus avances o la generacioén de indicadores, sino a través
de un analisis cualitativo que profundice en la forma como se enraizan
estos fendbmenos y se convierten (o no) en sustrato de las subjetivi-
dades. Contestar a la pregunta “‘qué significa tener discapacidad?”,
aunque parezca retdrica o pretenciosa, permite articular estrategias
analiticas e interpretativas de la realidad que, al menos en el caso de
este trabajo, vincularon tres niveles diferentes de la vida social para
hacerlos converger en un solo espacio, simbolico por lo demés, como
lo es el de las personas y sus afanes cotidianos. “¢Qué significa tener
discapacidad?” es una pregunta que obliga a rescatar las voces mismas
de la discapacidad, con toda su diversidad y heterogeneidad intrinseca
por condicién, por edad, por estrato socioeconémico, por lo que sea.

Lo anterior supone hacer un posicionamiento ético fundamental:
hay que rescatar esas voces porque habrian de ser las que marquen el
ritmo de la transformacién social que se propone desde los Ambitos
politico y social. En ellas estd contenido el horizonte simbdlico que
permite observar la generacién de sociedades abiertas e integradoras.
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Incluyentes, en un sentido mucho mas amplio. De derechos sociales
movilizados y exigibles, incorporados efectivamente como una parte
constitutiva del entorno y sus personas. La situacion, sin embargo,
no podria ser mas contradictoria, y este mismo trabajo supone una
materializacidén de ello: se habla desde las leyes, las instituciones y
las sociedades en su forma mas general de escuchar esas voces, pero
no por si mismas, sino a través de intermediarios capacitados para
dar cuenta de ello. Intermediarios sin discapacidades, como lo son la
inmensa mayoria de los funcionarios y agentes institucionales encon-
trados en el campo (de todos los funcionarios entrevistados para la
investigacioén previa, en Chile ninguno era persona con discapacidad;
en México dos, y en Ecuador cuatro), o los investigadores de la disca-
pacidad, tal como el que esto escribe.

No se trata, entonces, de solo dar cuenta de la existencia de estas
voces, ni siquiera de fungir como vocero de sus demandas. Se trata,
en este caso concreto, de dar cuenta de la existencia de un mecanismo
excluyente y adverso, poco propicio para los grandes proyectos socia-
les contenidos no solo en las politicas, sino también en las expectativas
y proyectos de las propias personas. A lo largo de este trabajo se ha
construido las sociedades y los mercados de trabajo como esencial-
mente excluyentes, pero no porque esto sea autoevidente (que igual lo
es), sino porque las caracteristicas que asi lo sefialan estan contenidas
de manera manifiesta en el testimonio de y desde la discapacidad. Y, a
la vez, porque estos testimonios son validos, significativos, y habrian
de ser escuchados por derecho propio.

{Pueden 43 personas con discapacidad hablar a nombre de un
colectivo que suma millones en toda Latinoamérica, region geografica
y sociocultural de referencia? {Pueden, a su vez, veintiun chilenos
con discapacidad hablar a nombre de su patria, sus pares, su gente,
y la experiencia de la discapacidad en este pais? ¢Y asi mismo ocho
mexicanos o catorce ecuatorianos? éSon sus testimonios un dato sig-
nificativo, una muestra extrapolable? Si, lo son, pero no por una razén
numérica o de representatividad estadistica. Ni siquiera porque en sus
relatos (agrupados por pais o vistos como una circunstancia unificada)
se encuentren patrones discursivos amplios o con altas frecuencias de
aparicion. Lo son porque dan cuenta de fendmenos en todas las escalas
de la vida social: lo macro, lo intermedio y lo micro. Y dan cuenta de
su existencia no solo porque son capaces de enunciar circunstancias
o problemas evidentes, sino porque construyen juicios, argumentos
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mucho mas complejos que expresan una raiz simbdlica profunda. Por-
que estas personas identifican la exclusion y el funcionamiento de sus
formas es que es posible dar cuenta de su imbricacidén personal con el
sistema en que se encuentran insertos, y la clase de interacciones que
establecen en consecuencia.

Los esquemas representacionales mostrados al final del capitulo
anterior son una sintesis de procesos subjetivos y sociocognitivos
complejos, pero que no sirven de mucho si no se hace un camino de
regreso. La ruta analitica seguida en este trabajo fue de lo general a
lo particular, de la conformacién de los regimenes de bienestar en
tanto manifestaciéon de la morfologia social exterior, hasta los actores
sociales, sus representaciones y actitudes, pasando por las institucio-
nes como articuladoras de los ambitos macro y microsociales. Pero,
llegados hasta los actores, ¢qué sigue? Como se dijo, andar el camino
de regreso, y utilizar como tltima herramienta analitica la voz y la
conformacion subjetiva de las personas con discapacidad para hacer
valoraciones mas profundas sobre la forma que toman las instituciones
y las politicas sociales, y asi explicar fendmenos mucho mas complejos
a partir del espacio de lo micro, de lo “infinitamente pequefio”.

¢Qué conclusiones se pueden expresar sobre las instituciones, mas
alla de las realizadas en los capitulos correspondientes? En primer
lugar, que son buenos sus oficios; sus agentes, comprometidos; sus
afanes, reconocidos por las personas con discapacidad, pero todos
insuficientes. Y esto se afirma no porque aparecen como un elemento
diluido en la forma en que representan la experiencia propia las per-
sonas con discapacidad, sino porque su influencia es reducida en la
modificacion del contexto y el mercado de trabajo. ¢Logran ser la pla-
taforma de integracion como se plantea en su conformacién organica?
No, no lo logran, lo cual, ademas se suma a esas exclusiones multiples
con que se enfrentan las personas con discapacidad al momento de
interactuar con las instituciones a las cuales tienen que acudir. Y se
dice “tienen” porque es quizas una de las poblaciones mas institucio-
nalizadas: hospitales y centros de rehabilitacion, escuelas de educacion
especial o con proyecto de integracion en escuela regular, programas
compensatorios, de transferencias de ayudas técnicas o monetarias,
de ejecucién de la politica alimentaria de un pais, y un largo etcétera.
Cuando la condicidn de discapacidad coincide con pobreza o vulnera-
bilidad, con exclusién por edad o género o por localizacion territorial,
o cuando se presentan situaciones de violencia y acoso, las exclusiones
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aumentan, y muchos testimonios obtenidos asi lo sefialan: en Chile,
por ejemplo, el de Rosario, quien fue victima de violencia familiar, o
el de Roberto, que fue victima de acoso laboral; en México resalta el
caso de Xavier, incapaz de encontrar una opcién laboral sélida ante
un mercado de trabajo insensible, o el de Victor, que por negligen-
cia y falta de coberturas amplias no recibié oportunamente atencién
médica que revirtiera su progresiva pérdida de la vista; o la mayoria
de los casos en el Ecuador que presentan exclusiones institucionales
multiples, como el Angel que no tiene trabajo ni educacién especial
adecuada a su condicion de discapacidad visual, o los de Maria, Ana
y John, a quienes por su edad avanzada y condicién de discapacidad
les resulta cada vez mas dificil conseguir un empleo.

Las instituciones resultan ser impermeables a los afanes de las
personas en sus procesos de integracion, sean los de integracion socio-
laboral, como ha sido el caso de este trabajo, sean los de otras esferas
de la vida cotidiana institucional. A lo anterior hay que agregar la falta
de solidez, sistematicidad y cobertura de las instituciones. La inmensa
mayoria de las personas con discapacidad se encuentran por fuera de
los esquemas normales de proteccion social y, por tanto, de cobertura
institucional, al estar ligadas estas a la condicién laboral. Se trata de
personas sin servicios médicos basicos como los que otorga el mMss o
el 1sssTE en México, o el 1Ess en Ecuador. O sus cotizaciones son tan
pequeiias que apenas pueden costear cobertura basica en FONASA y se
hacen acreedores al Plan auGe de garantias médicas sanitarias en Chile,
con grados educativos muy desiguales consecuencia de una educa-
cidn especial altamente mercantilizada (como en Chile), insuficiente
(como en México), o estructuralmente escasa (como en Ecuador), y,
por supuesto, no hay un esquema de proteccioén social amplio, expan-
sivo, universal no por condicion de discapacidad, sino por condicién
de ciudadania. Lo que les resta es el asistencialismo focalizado de
entidades de enorme trascendencia, como el Sistema pir en México
o la Misidn Solidaria Manuela Espejo en Ecuador, pero insuficientes
aun porque no llegan a todos los rincones del pais ni generan las con-
diciones para superar la condicidon de vulnerabilidad y exclusion. Esto
redunda en las oportunidades disponibles para estas personas: escasas
y bastante inestables, atravesadas profundamente por una desigualdad
cada vez mas propia de esta poblacién en toda Latinoamérica.

Pero, atencion, que hasta aqui se ha hablado casi exclusivamente
de la esfera publica, la emanada directamente de las estructuras del
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Estado. ¢Qué hay de las instituciones de la iniciativa privada, o las del
sector social en cada uno de estos paises? Como se pudo ver en este
trabajo, segin cada pais, tienen una funcién especifica en la generaciéon
de mejores condiciones de vida para la poblacién con discapacidad,
a partir de diferentes modelos de atencidén. Sin embargo, el que apa-
rezcan y acaben por ocupar un lugar circunstancial en la integracion
sociolaboral en particular indica una carencia estructural grande,
comun a los tres paises y muy probablemente a toda Latinoamérica:
el sector publico es insuficiente y las politicas publicas inadecuadas,
por no poder cumplir con su mandato de crear las condiciones para
un desarrollo equitativo y democratico. Entonces, si, compensan
carencias, pero con consecuencias grandes como el apuntalamiento
de las desigualdades entre los servicios publicos y privados, o la conso-
lidacién de coaliciones asociativas articuladas en torno a la basqueda
de fondos o de consolidar posiciones de influencia en el medio. No
hay en ellas una generacién de derechos mucho mas amplia, porque
finalmente esta es una encomienda de la esfera publica. Pero tampoco
hay un proceso de afirmacién de las personas con discapacidad como
actores autbnomos e independientes, al ser vistos ya no como usuarios
de un servicio publico, sino como partes de un proceso de terceriza-
cién, o como clientes de determinado modelo de atencidn que, a su
vez, cuenta con su propia cartera de clientes acostumbrada a contratar
a personas con discapacidad, sin aumentar los esfuerzos y ampliar
los horizontes. No hay diferencia sustancial en los testimonios de las
personas con discapacidad encontradas en estos espacios con respecto
a los publicos (principalmente en Chile y Ecuador), porque sus efec-
tos estan igualmente diluidos. Se reconocen, pero muy lejanamente.
“Lugares que ofrecen servicios” o “que dan cosas” son descriptores
habituales para las instituciones, sin importar la esfera a que perte-
nezcan. Lugares de transito, de buenos oficios, pero intrascendentes.

Todo esto nos lleva a observar con atencién y critica el panorama
sociopolitico vigente en la regién. Si, qué influjo tan formidable ha
resultado ser la Convencion de los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad en Latinoamérica, qué orgullo genera reconocer que es la
region desde la cual surgié la iniciativa, una iniciativa del Sur Global,
qué transformaciones tan importantes se han dado en los tltimos afios,
qué interesantes intercambios se han generado como producto de la
cooperacion de estos pueblos hermanos para la implementacion de
estrategias de apoyo, de politicas sociales amplias, de leyes y regla-
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mentos que abran perspectivas de integracion. Pero, también, qué
cierto es que el peso de la historia en el reforzamiento de los procesos
sociales excluyentes es enorme, y es ain mas influyente en la cotidiani-
dad que cualquier intento de cambio paradigmaético desde el ambito de
las leyes, la programacion politica o las instituciones. Con todo, no se
puede dejar de reconocer que leyes como las chilenas 19.284 y 20.422,
la aparicion de entidades coordinadoras como el conapis en México, o
laimplementacién de programas tan profundamente ambiciosos como
la politica de inclusidon productiva ecuatoriana, son avances sobresa-
lientes en un nivel estructural en la incorporacion de las exigencias
emanadas de la Convenciény de gran parte del movimiento asociativo
y organizado de las personas con discapacidad. Se trata de botones de
muestra modélicos sin duda, pero solo en el modelo. En el momento
en que entran en contacto con la poblacién en la cual buscan interve-
nir, lo hacen con carencias institucionales como las ya mencionadas,
incapaces de profundizar sus efectos ante unas caracteristicas socioe-
condmicas adversas de la poblacién, enraizadas profundamente, y sin
los apoyos politicos, presupuestales o humanos necesarios.
Entonces si, hay Convencién, hay cambios, hay giros programaticos
sumamente interesantes en la region y en los tres paises analizados,
que hacen que las estrategias planteadas en cada caso sean unicas y
guarden apenas similitud entre si, derivado esto de la existencia de un
régimen de bienestar profundamente diferente en cada pais, tanto en
su forma modélica original como en su ejecucion programatica final.
Existe todo ello, pero, cuando se trata de dar cuenta de sus alcances
y eficacia para la generacidn de espacios de integracién, nos encon-
tramos con que todo ello no se le manifiesta a la poblacién a la que va
dirigida, quizas porque no es significativo o, peor, porque no existen
tales cosas. Si las instituciones no figuran en su vida cotidiana o en su
construccion significativa de la experiencia de ser una persona con dis-
capacidad y tener una discapacidad, cuanto menos algo tan abstracto
e inaccesible como el discurso y la configuracion politicos vigentes. El
peso de las mejoras en la calidad de vida, primer indicador tangible por
medio del cual medir el avance de las politicas y los programas socia-
les en materia de integracion, recae principalmente en la personay sus
acciones, secundariamente en las instituciones en tanto articuladoras
de la oferta y la demanda de trabajo, y hasta ahi. La politica, cuando
figura, es para ser criticada por su insuficiencia, y solo en muy pocos
casos, los ecuatorianos, para demostrar agradecimiento, aunque no a

[401]



los planteamientos, sino a las personas que los hacen, lo que deriva en
ese corporativismo ya discutido. Los horizontes simbélicos por medio
de los cuales se plantean las condiciones para generar el didlogo y la
cultura de la discapacidad, al parecer, reciben apoyos idem de parte
del aparato politico, econdémico y social.

Que en las diversas voces de la discapacidad no figuren las politi-
cas en su concepciéon mas amplia también es un reflejo de que no se
da el proceso inverso, por medio del cual el aparato que conforma los
regimenes de bienestar y las politicas sociales de cada pais y en general
en laregion no toman en cuenta las voces de y desde la discapacidad a
partir de estrategias de planeacidn participativa, abierta y democratica.
Es curioso como el lema que ha articulado a lo largo de los dltimos afios
la movilizaciéon de las personas con discapacidad en el mundo, “nada
sobre nosotros sin nosotros”, sea la primera victima de los modelos de
planeacioén politica para esta poblacion en Latinoamérica. Las leyes y
los programas establecen la creacién de mecanismos participativos e
incluyentes en los cuales la sociedad civil organizada de y para la dis-
capacidad desempefia una funcién importante, pero ellos muchas veces
son meramente cosméticos o accesorios, y reducen la sociedad civil a
un espacio de consulta, mas no deliberacién o proyeccion sistematica
de propuestas y resultados de forma dirigida. Es asi como comunida-
des, entidades del sector social, organismos ciudadanos y civiles, etc.,
ven limitada (incluso negada) su participacion significativa en la toma
de decisiones. Al prevalecer la exclusién en este ambito, se da paso a
que funcionarios publicos de los sistemas médico-asistenciales, prin-
cipalmente, acaben por fungir como las tinicas voces autorizadas para
definir el rumbo de las politicas para las personas con discapacidad,
prevaleciendo a su vez una visidn capacitista y normalizadora, con la
cual se resaltan las diferencias funcionales y se plantean como obje-
tivos de la intervencion la equiparaciéon de condiciones individuales
para la competitividad, jamas la creacién de derechos a partir de una
solidaridad colectiva mucho més amplia.

No existen grandes pactos publicos entre los diferentes sectores
involucrados en el bienestar y la atencidn a estas personas que per-
mitan articular politicas que cambien el rostro a las sociedades en
que vivimos, ni tampoco las condiciones necesarias para una debida
difusion y sistematizacién de su operacion y alcances. Y esto no hace
otra cosa sino aumentar las barreras sociales para la completa integra-
cién de las personas con discapacidad en las actividades que en este
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momento y espacio histérico hemos definido como las elementales
para “ser alguien” en sociedad, principalmente el trabajo. Al aumen-
tar las barreras, las personas con discapacidad no salen de casa, se
ven inhibidas de continuar sus procesos de integracidn, y pierden ese
anclaje externo en la persona y el grupo de referencia para identifi-
carse como alguien en si mismo, depositado en el otro y en los pro-
cesos interactivos. Sobreviene el repliegue simbolico al cual antes se
hizo alusion y, por tanto, se generan las condiciones necesarias para
que esas caracteristicas que definen como excluyentes a los contex-
tos sociales estudiados prevalezcan y se difundan, y para que ademaés
toda condicién de pobreza, vulnerabilidad, exclusiéon, marginacion,
desigualdad o falta de oportunidades aumente y ponga en entredicho
cualquier avance realizado. Se trata de problemas estructurales, si se
quiere, pero que vuelven a la persona. Es un no terminar permanente.
Las politicas condicionan la aparicion de las instituciones, estas abren
las puertas para la integracion sociolaboral, las personas con discapa-
cidad acceden a la integracion mas por sus afanes que por las actuacio-
nes institucionales, representan su experiencia centrandose en ellas
mismas y sus familias, dicha representacion concibe las instituciones
como entidades accesorias y diluidas del proceso de atencion, y las
politicas como una lista de objetivos poco significativos para ellas,
volviendo de vuelta al actor, pues nada de esto modifica el medio
social, no genera las condiciones para una mayor integracion, y por
tanto exacerba la discapacidad como un riesgo social.

El panorama planteado no es, como se ve, halagiiefio en lo abso-
luto. Pero aun asi hay espacios de esperanza y optimismo. Hay circuns-
tancias que nos hacen pensar que, en efecto, ese destino inexorable de
no integraciéon que parece prevalecer en los esquemas representacio-
nales disenados para la region y cada pais estudiado es real, existe, y
sus efectos no hacen sino aumentar. Pero eso es solo una apariencia,
contundente sin duda, pero como tal, susceptible de ser transformada.
{Coémo? Aqui va una respuesta: escuchando la voz de las personas con
discapacidad y la forma en que significan y dan sentido al mundo que
las rodea. Esa es una de las mas grandes asignaturas pendientes que
resaltan de este trabajo. Necesitamos la voz de las personas con dis-
capacidad porque son ellas mismas las que pueden develarnos la exis-
tencia o no de un verdadero cambio social, de ese que no es medible
por medio de estimaciones de ingresos mensuales promedio o a través
de tasas de empleabilidad y actividad econdmica, sino se manifiesta
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siempre a través de un reforzamiento de la persona como auténoma,
independiente y capaz, valiosa en si misma y no por su discapacidad.

Necesitamos su voz porque, si no, écomo hacemos? ¢Cémo plantear
escenarios futuros acerca de ellas, de las personas con discapacidad,
sin ellas? Necesitamos acercamientos significativos que, aunque sui
generis, como el que supone esta investigacion, sean capaces de retra-
tar esa experiencia social individual y colectiva de la discapacidad en
un tiempo como el que vivimos, en una region como la que habitamos,
crisoles extrafios de injusticias y oportunidades por igual. Necesi-
tamos escuchar a la persona con discapacidad porque en su cons-
truccion del mundo vivido esta depositada la clave para el disefo de
sociedades mas abiertas y completas. Por eso el titulo de este capitulo
de conclusiones: “Mas alla de la integracion”. Porque, al escuchar ala
persona con discapacidad, no solo ponemos atencién en los procesos
y los resultados de la intervencién social, sino ante todo en la cons-
truccion de un mundo en el cual quepan muchos mundos, corazones,
formas de funcionar, de andar por la vida, de usar el cuerpo y los sen-
tidos, de significarse y resignificarse a través de la diversidad, no de
la diferencia. Porque en estas voces, en estos testimonios, en estos 43
relatos de vida y discapacidad, hay procesos complejos, hay trazas de
construccion social e identitaria elementales para entender el mundo
de hoy. Si, todo eso, pero, sobre todo, hay vida. Como la mia, como la
de quien lee esto, como la de cualquier persona en cualquier rincén
de estos paises, de esta region, del mundo. Porque, como bien explica
Washington, la discapacidad, ante todo, es una lucha:

Vivir y tener una discapacidad... es luchar una lucha diaria con uno mismo.
Somos seres de evolucion. Nosotros, las personas con discapacidad, tenemos
que ser mucho mas fuertes, eso significa la discapacidad en la actualidad.
Necesitamos sacar fuerzas de flaqueza y decirnos a nosotros mismos que si
podemos, y continuar adelante, para mi es eso. Eso es la discapacidad, luchar
ante las adversidades.

Si el relato nos suena familiar, y nos hace sentirnos identificados, es
porque lo que lo motiva a él y en general a estas personas a levantarse
todos los dias, y poner en marcha esos afanes personales de superacion
y desarrollo familiar que han resultado ser el principal testimonio de
sus procesos de integracion, es exactamente lo mismo que nos motiva
a nosotros.

La vida misma, en todas sus formas.

[404]



BIBLIOGRAFIA

ABRIC, Jean-Claude (dir.) (1997), Practiques sociales et représentations. Pres-
ses Universitaires de France. Francia.

Asociacion Mexicana para la Atencion de Personas con Discapacidad Visual
IAP (2015), “Quiénes somos”. Consultado el 1 de abril de 2015 en la URL
http://www.amadivi.com.mx/quienes_somos.php.

ASTORGA GATJENS, Luis Fernando (2009), “Las participacion de las per-
sonas con discapacidad y sus organizaciones en el proceso hacia la Con-
vencion de las Naciones Unidas”, en Patricia Brogna (comp.) Visiones
y revisiones de la discapacidad. Fondo de Cultura Econémica. México.

ATRIA, Fernando, et. al. (2013), El otro modelo. Del orden neoliberal al régimen
de lo puiblico. Debate. Chile.

BARBA, Carlos (2010), “La nueva cuestioén social en el mundo y en América
Latina: mas alla de la pobreza”, en Renglones. No. 62, marzo-agosto de
2010. Instituto Tecnoldgico y de Estudios Superior de Occidente. México.

——— (2007), ¢Reducir la pobreza o construir ciudadania social para todos?
América Latina: regimenes de bienestar en transiciéon. Universidad de Gua-
dalajara. México.

BARNATT, Sharon (2012), “2011 as the year of disability protests: diffusion of
the ‘Arab Spring’, political opportunity, or the UN Convention?”. Ponencia
presentada en el II Forum de Sociologia de la Asociacién Internacional
de Sociologia. Universidad de Buenos Aires. Argentina.

——— vy Richard K. Scotch (1999), Disability protests: contentious politics 19;70-
1999. Gallaudet University Press. Estados Unidos de América.

BAUMAN, Zygmunt (2005), Vidas desperdiciadas. La modernidad y sus parias.
Paidds. Argentina.

——— (1998), Trabajo, consumismo y nuevos pobres. Gedisa. Espafia.

BECCARIA, Luis (2001), Empleo e integracién social. Fondo de Cultura Eco-
ndémica. Argentina.

BERGER, Peter y Thomas Luckmann (2008), La construccion social de la rea-
lidad. Amorrortu. Argentina.

BERIAIN, Josetxo (1990), La integracion en las sociedades modernas. Anthro-
pos. Espafia.

———(1990), Representaciones colectivas y proyecto de modernidad. Anthro-
pos. Espafia.

[405]



Biblioteca del Congreso Nacional de Chile (2010), Ley 20.422 que establece las
normas sobre igualdad de oportunidades e inclusién social de las personas
con discapacidad. Chile.

———1(2009), Ley 17.283 que concede a los profesionales y técnicos chilenos que
regresen definitivamente al pafts, en las condiciones que sefiala, las franqui-
cias aduaneras que indica para la importacion de los bienes que estipula, y,
asimismo, autoriza la importacién sin depdsito y liberada del pago de todo
derecho, impuestos, tasas y demds gravdmenes a los vehiculos con carac-
teristicas técnicas especiales para ser usados por personas lisiadas, en las
condiciones que indica, modifica el arancel aduaneroy la Ley 16.768. Chile.

——— (1994), Ley 19.284 de integracion social de las personas con discapaci-
dad. Chile.

BROGNA, Patricia (2009), “Las representaciones de la discapacidad: vigen-
cia del pasado en las estructuras sociales presentes”, en Patricia Brogna
(comp.) Visiones y revisiones de la discapacidad. Fondo de Cultura Eco-
ndémica. México.

CALVO REBOLLAR, Miguel (2009), “Dinero no veian, s6lo fichas. El pago de
salarios en las salitreras de Chile hasta 19257, en De Re Metallica, no. 12.
Sociedad Espafiola para la Defensa del Patrimonio Geolbgico y Minero.
Espafia.

CARBALLEDA, Alfredo J. (2002), La intervencién en lo social. Exclusién e inte-
gracion en los nuevos escenarios sociales. Paidds. Argentina.

CASTEL, Robert (2010), El ascenso de las incertidumbres. Trabajo, protecciones,
estatuto del individuo. Fondo de Cultura Econémica. México.

———(2004), “Encuadre de la exclusion”, en Saiil Karsz (coord.) La exclusién:
bordeando sus fronteras. Definiciones y matices. Gedisa. Espafia.

——— (1997), Las metamorfosis de la cuestién social. Una crénica del sala-
riado. Paid6s. Argentina.

CAZAR F.,, Ramiro (2001), “Breve anélisis de la situacién de las discapacidades
en el Ecuador”. International Council for Education of People with Visual
Impairment. Consultado el 13 de octubre de 2014 en la URL http://icevi.
org/latin_america/publications/quito_conference/analisis_de_la_situa-
cion_de_las_.htm.

CEBALLOS, Marco (2012), Le “détour du social” et les programmes de trans-
ferts monétaires conditionnés en Amérique Latine: les cas de ’Argentine, du
Brésil, du Chili et du Mexique. Tesis doctoral. Université Paris 1-Panthéon
Sorbonne. Francia.

Chile Atiende (2015a), “Ingreso ético familiar”. Consultado el 21 de mayo de
2015 en la URL http://www.chileatiende.cl/fichas/ver/20055.

———(2015b), “Aporte Familiar Permanente (Bono Marzo)”. Consultado el 21
de mayo de 2015 en la URL http://www.chileatiende.cl/fichas/ver/33027.

[406]



——— (2014), “Certificado de inscripcidn en el Registro Nacional de la Dis-
capacidad”. Consultado el 14 de marzo de 2015 en la URL http://www.
chileatiende.cl/fichas/ver/3349.

CISTERNAS REYES, Maria Soledad (1997), “La discapacidad en Chile: analisis
de un proceso integrador”, en Revista de derecho. Vol. 8, no. 1. Universidad
Austral de Chile. Chile.

CLARKE, John y Allan Cochrane (1998), “The social construction of social
problems”, en Esther Saraga (ed.) Embodying the social: constructions of
difference. Routledge-The Open University. Inglaterra.

Comisién Econémica para América Latina y el Caribe (2015), “CEPALSTAT.
Bases de datos y publicaciones estadisticas”. Consultado el 15 de abril
de 2015 en la URL http://estadisticas.cepal.org/cepalstat/ WEB_CEPALS-
TAT/buscador.asp?idioma=e&string_busqueda-=.

Consejo Nacional de Igualdad de Discapacidades (2013), Agenda nacional
para la igualdad en discapacidades 2013-2017. Ecuador.

Consejo Nacional de Igualdad de Discapacidades-Federaciones Nacionales
de y para las Discapacidades (2014), 2014, nuestro compromiso. Ecuador.

CREGAN, Kate (2000), The sociology of the body. Mapping the abstraction of
embodiment. Sage. Reino Unido.

DEL VALLE, Alejandro H. (2010), “Comparando regimenes de bienestar en
América Latina”, en Revista europea de estudios latinoamericanos y del
Caribe. No. 88. Espaiia.

Diario Oficial de la Federacién (2014a), Programa Nacional para el Desarrollo
y la Inclusion de las Personas con Discapacidad 2014-2018. Edicién del 30
de abril de 2014.

——— (2014b), Programa Nacional de Trabajo y Empleo para las Personas con
Discapacidad 2014-2018. Edicion del 28 de abril de 2014. México.

——— (2012), Reglamento de la Ley General para la Inclusion de las Personas
con Discapacidad. Edicién del 30 de noviembre de 2012. México.

——— (2011), Ley General para la Inclusién de las Personas con Discapacidad.
Edicién del 30 de mayo de 2011. México.

———(2010), Constitucion Politica de los Estados Unidos Mexicanos. Edicién
del 277 de abril de 2010. México.

——— (2008), Ley General de Personas con Discapacidad. Edicion del 1 de
agosto de 2008. México.

DURKHEIM, Emile (2004), La divisién del trabajo social. Akal. Espafia.

ESPING-ANDERSEN, Gosta (2000), Social foundations of postindustrial eco-
nomies. Oxford University Press. Reino Unido.

———(1990), The three worlds of capitalist welfare. Oxford University Press.
Reino Unido.

[407]



ESPINOSA, Leonardo (2009), “Politicas tributarias y redistributivas en la
historia estatal del Ecuador”, en Fiscalidad, no. 3. Centro de Estudios
Fiscales-Servicio de Rentas Internas. Ecuador.

Federacion Nacional de Ecuatorianos con Discapacidad Fisica (2015), “Ser-
vicio de Integracién Laboral para Personas con Discapacidad”. Consul-
tado el 20 de mayo de 2015 en la URL http://fenedif.org/index.php/style/
servicio-de-integracion-laboral.

FILGUEIRA, Fernando (2005), Welfare and democracy in Latin America: the
development, crisis and aftermath of universal, dual and exclusionary social
states. UNRISD. Suiza.

——— (1997) “La nueva arena de las politicas sociales: vectores internacio-
nales y mediacién doméstica en la reforma del sector social en Amé-
rica Latina”, en A. Pérez Baltodano, Globalizacién, Ciudadania y Politica
Social en América Latina: Tensiones y Contradicciones. Nueva Sociedad.
Venezuela.

FLICK, Uwe (2007), Introduccién a la investigaciéon cualitativa. Morata.
Espafia.

FLORES CAMACHO, Oridén Arturo (2014), “La investigacion sobre la disca-
pacidad en Latinoamérica. Actores, instituciones y practicas en pugna”.
Conferencia magistral. Universidad Andrés Bello. Chile.

———(2010), La representacién social del cuerpo y la discapacidad como ins-
trumentos de integracion laboral entre personas con discapacidad fisica.
Actores, instituciones y prdcticas en Guadalajara, México y Barcelona,
Espafia. Tesis de maestria. Universidad de Guadalajara. México.

Fondo Nacional de Salud (2014), Fondo Nacional de Salud, estadisticas. Demo-
grafia. Chile.

FOUCAULT, Michel (2002), Los anormales. Fondo de Cultura Econdmica.
México.

Fundacién ONCE para la Solidaridad con Personas Ciegas de América Latina
(2015), “Proyecto AGORA, Actuaciones”. Consultado el 1 de abril de 2015
en la URL http://www.foal.es/es/paginas/aulas-de-gesti®eC3%B3n-ocu-
pacional-de-la-regiosC3%B3n-amoC3%A9rica-latina.

GARCIA CEDILLO, Ismael et. al. (2000), La integracién educativa en el aula
regular. Principios, finalidades y estrategias. Secretaria de Educacion
Publica. México.

GIDDENS, Anthony (1995), La constitucién de la sociedad. Amorrortu. Argen-
tina.

GIRAUD, Olivier (2009), “Analisis del proceso de institucionalizacion de las
politicas asistenciales en la Europa continental: un enfoque comparativo,
histérico, discursivo e institucional sobre las politicas dirigidas a perso-
nas con discapacidad y a los adultos mayores vulnerables en Suiza, Ale-
mania y Francia”, en Carlos Barba, Gerardo Ordénez y Enrique Valencia

[408]



(coords.), Mds alld de la pobreza. Regimenes de bienestar en Europa, Asia
y América. Universidad de Guadalajara-El Colegio de la Frontera. México.

Gobierno de Chile (2014), Cuenta piiblica y mensaje presidencial del 21 de mayo
de 2014. Michelle Bachelet, Presidenta 2014-2018. Chile.

——— (2013), Chile de Todos. Programa de gobierno de Michelle Bachelet, 2014-
2018. Chile.

GODOQY, Ma. Paulina, Ma. Luisa Meza y Alida Salazar (2004), Antecedentes
histéricos, presente y futuro de la educacion especial en Chile. Ministerio
de Educacién-Programa de Educacion Especial. Chile.

GOFFMAN, Erving (2004), La presentacién de la persona en la vida cotidiana.
Amorrortu. Argentina.

——— (2001), Estigma. La identidad deteriorada. Amorrortu. Argentina.

GOODLEY, Dan (2011), Disability studies. An interdisciplinary introduction.
Sage. Reino Unido.

GUERRA V,, Edmundo (2003), “Explotacién petrolera: doportunidad para el
desarrollo sostenible o una seria amenaza?”, en Guillaume Fontaine (ed.)
Petréleo y desarrollo sostenible en Ecuador. Las reglas del juego. Facultad
Latinoamericana de Ciencias Sociales, sede Ecuador. Ecuador.

GUILLEN ROMO, Guillermo (2007), “El modelo mexicano de desarrollo:
balance y perspectivas”, en J. L. Calva (coord.) México en el mundo:
insercién eficiente. UNAM-Miguel Angel Porrtia-Camara de Diputados.
Meéxico.

GUTIERREZ, Pamela (2014), “Cuerpo, discapacidad, y practicas institucio-
nales: una vision critica de su evolucion historica en Chile”, en Revista
Chilena de Terapia Ocupacional. Vol. 14, no. 2, diciembre de 2014. Univer-
sidad de Chile. Chile.

HARRE, Rom (2003), “The discursive turn in social psychology”, en Debo-
rah Schiffrin, Deborah Tannen y Heidi E. Hamilton (eds.) The handbook
of discourse analysis. Blackwell Publishing. Estados Unidos de América.

HERNANDEZ, Alejandro (2014), “Discapacidad en Chile, antes de la Tele-
ton y el Golpe de Estado”. Consultado el 4 de febrero de 2015 en la URL
http://eldesconcierto.cl/discapacidad-en-chile-antes-de-la-teleton-y-el-
golpe-de-estado/.

HEVIA, Felipe (2010), “Uso politico de programas sociales y nuevos interme-
diarios institucionales: el Programa Progresa/Oportunidades en el sur de
Veracruz”, en Desacatos, revista de antropologia social. No. 34, septiem-
bre-diciembre de 2010. Centro de Investigaciones y Estudios Superiores
en Antropologia Social. México.

——— (2009), “Mecanismos de participaciéon ciudadana y control social en
los programas de transferencia condicionada de renta en México y Brasil,
un analisis comparado”, en Nomadas. Revista critica de ciencias sociales
y juridicas. Vol. 22, no. 2. Universidad Complutense de Madrid. Espana.

(409 ]



IBANEZ, Jests (1979), Mds alld de la sociologia. El grupo de discusion: teoria
y critica. Siglo XXI Editores. México.

Instituto Mexicano del Seguro Social (2013), “CECART, mejorando la vida de
los mexicanos”. Consultado el 16 de junio de 2015 en la URL http://www.
imssaniversario.com/2013/03/mejorandolavidadelosmexicanos/.

Instituto Nacional de Estadisticas (2015), Nueva encuesta nacional de empleo
2014. Chile.

——— (2014), Nueva Encuesta Suplementaria de Ingresos 2013. Chile.

Instituto Nacional de Estadisticas-Fondo Nacional de la Discapacidad (2004),
Resultado nacional. Prevalencia de personas con discapacidad en Chile.
Chile.

Instituto Nacional de Estadistica y Censos del Ecuador (2014), Anuario esta-
distico 2013. Ecuador.

Instituto Nacional de Estadistica, Geografia e Informatica (2014a), Encuesta
nacional de empleo y seguridad social 2z013. Tabulados bdsicos. México.

——— (2014b), Sistema de cuentas nacionales de México. Cuentas de bienes y
servicios, base 2008. México.

Instituto de Prevision Social (2014), “Numero de cotizaciones pagadas para
pension por tipo de trabajador y sexo, segin ex cajas de prevision”. Con-
sultado el 18 de abril de 2015 en la URL http://www.ips.gob.cl/ips-53910/
estadisticas/76-trabajador/articulos-83312/1326-numero-de-cotizaciones-
pagadas-para-pension-por-tipo-de-trabajador-y-sexo-segun-ex-cajas-de-
prevision.

JODELET, Denisse (1984), “La representacion social: fendmenos, conceptos
y teoria”, en Serge Moscovici (coord.) Psicologia social, II. Pensamiento 'y
vida social. Psicologia social y problemas sociales. Paidds. Espana.

KARSZ, Saiil (2004), “La exclusion: concepto falso, problema verdadero”, en
Saiil Karsz (coord.) La exclusion: bordeando sus fronteras. Definiciones y
matices. Gedisa. Espana.

KERBO, Harold R. (2003), Estratificacién social y desigualdad. El conflicto
de las clases en perspectiva historica, comparada y global. McGraw Hill.
Espafia.

LARRANAGA, Osvaldo (2010), El estado de bienestar en Chile: 1910-2010. Pro-
grama de las Naciones Unidas para el Desarrollo, Chile. Chile.

MAIGUASHCA GUEVARA, Lincon (1992), El segundo “boom” bananero ecua-
toriano. Tesis de maestria. Facultad Latinoamericana de Ciencias Sociales,
sede Ecuador. Ecuador.

MARCH, James G. y Johan P. Olsen (2005), Elaborating the “New Institutiona-
lism”. ARENA-Centre for European Studies-University of Olso. Noruega.

MARTIN-BARO, Ignacio (1983), Accidén e ideologia. Psicologia social desde
Centroamérica. Universidad Centroamericana José Simedén Cafas. El
Salvador.

[410]



MARX, Karl y Friedrich Engels (2000), Manifiesto comunista. Ediciones El
Aleph. Argentina.

MAUREIRA BAKOVIC, Jaime (2008), Institucionalidad y politicas publicas
sobre discapacidad en Chile: propuesta de las bases de una reforma. Tesis
de magister. Facultad Latinoamericana de Ciencias Sociales, sede Chile-
Universidad de Concepcién. Chile.

MEIRA VERAS, Renata (2011), “Etnografia institucional: conceito, usos e
potencialidades em pesquisas no campo da Saide”, en Saiide e Transfor-
macao Social. Vol. 2, no. 1. Brasil.

MESA LAGO, Carmelo (2005), Las reformas de salud en América Latina y el
Caribe: su impacto en los principios de seguridad social. CEPAL. Chile.

Ministerio de Planeacion (zo11), Ingreso Etico Familiar. Hacia un Chile de segu-
ridades y oportunidades. Chile.

MINKOWITZ, Tina (2013), “Mis- (and Dis-) information about UN Disability
Convention”. Consultado el 17 de julio de 2014 en la URL http://www.
madinamerica.com/2013/11/mis-dis-information-un-disability-conven-
tion/.

MINTEGUIAGA, Analia (2012), “Politica y politicas sociales en el Ecuador
reciente: dificultades asociadas a la salida del ciclo neoliberal”, en Revista
de Ciencias Sociales, no. especial, 45-48. Universidad de Costa Rica. Costa
Rica.

———y Gemma Ubasart-Gonzalez (2013), Revolucién ciudadana y régimen de
bienestar en Ecuador (2007-2012). Consejo Latinoamericano de Ciencias
Sociales. Argentina.

MOSCOVICI, Serge (1990), Psicologia de las minorias activas. Morata. Espafia.

———(1984), “Introduccién”, en Serge Moscovici (coord.) Psicologia social,
L Influencia y cambio de actitudes. Individuos y grupos. Paid6s. Espafia.

Municipalidad de Penalolén (2015), “Centro de Empleo, Capacitaciéon y
Emprendimiento YUNUS”. Consultado el 8 de mayo de 2015 en la URL
http://www.penalolen.cl/empleo-y-emprendimiento/.

——— (20144a), Inclusién de personas en situacion de discapacidad. Chile.

——— (2014b), Informe anual, afio 2013. Programa de Inclusién Laboral para
Personas en Situacion de Discapacidad. Chile.

NARAN]JO BONILLA, Mariana (2008), Ecuador: resefia de los principales pro-
gramas sociales y lecciones aprendidas, 2000-2006. Comisién Econdémica
para América Latina y el Caribe. Chile.

OLIVER, Michael y Colin Barnes (1998), Disabled people and social policy.
From exclusion to inclusion. Longman. Inglaterra.

ORDONEZ BARBA, Gerardo Manuel (2009), “El régimen de bienestar mexi-
cano: ente la exclusion, la segmentacion y la universalidad”, en Carlos
Barba, Gerardo Ordéfiez y Enrique Valencia (coords.), Mds alld de la

[411]



pobreza. Regimenes de bienestar en Europa, Asia' y América. Universidad
de Guadalajara-El Colegio de la Frontera. México.

———(2002), La politica social y el combate a la pobreza en México. Univer-
sidad Nacional Auténoma de México. México.

Organizacion Internacional del Trabajo (2008), OIT Convenio sobre la readap-
tacién profesional y el empleo (personas invdlidas) niim. 159, y la Recomen-
dacion niim. 168. La Convencioén de las Naciones Unidas sobre los derechos
de las personas con discapacidad. Suiza.

Organizacién Internacional del Trabajo-Sociedad de Fomento Fabril (2013),
Empresa inclusiva. Guia para la contratacién de personas con discapaci-
dad. Chile.

Organizacion Internacional del Trabajo-Sociedad de Fomento Fabril-Asocia-
cion Chilena de Seguridad (2013), Prevencion inclusiva. Guia con las nueve
claves para una prevencion inclusiva de los riesgos laborales. Chile.

Organizacién Mundial de la Salud (2012), Rehabilitacién Basada en la Comu-
nidad: guias para la RBC. Suiza.

Organizacién Mundial de la Salud-Banco Mundial (2011), Informe mundial de
la discapacidad. Suiza.

——— (2009), Discapacidades. Consultado el 6 de diciembre de 2009 en la
URL http://wwwwho.int/topics/disabilities/es/index.html.

Organizacion de las Naciones Unidas (2015), “Convention on the Rights of
Persons with Disabilities: Declarations and Rservations”. Consultado el
18 de mayo de 2015 en la URL https://treaties.un.org/Pages/ViewDetails.
aspx?src=TREATY&mtdsg_no=IV-15&chapter=4&lang=en.

——— (2014), “ENABLE. Paises y organizaciones de integracion regional”.
Consultado el 12 de abril de 2014 en la URL http://www.un.org/spanish/
disabilities/countries.asp?id=578.

——— (2007), Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad
y protocolo facultativo. Suiza.

———(1993), Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las
Personas con Discapacidad. Estados Unidos de América.

——— (1982), Programa de Accién Mundial para los Impedidos. Estados Uni-
dos de América.

——— (1975), Declaracion de los Derechos de los Impedidos. Estados Unidos
de América.

——— (1971), Declaracién de los Derechos del Retrasado Mental. Estados Uni-
dos de América.

ORTUZAR, Diego (2009), “Politicas del cuerpo en la discapacidad: retéricas
de la rehabilitacién en Chile”, en Intersticios. Revista socioldgica de pen-
samiento critico. Vol. 3, no. 1. Espana.

[412]



PAZ Y MINO CEPEDA, Juan José (2013), La Revolucién Juliana en Ecuador
(1925-1931). Politicas econémicas. Ministerio Coordinador de Politica Eco-
ndémica. Ecuador.

PINTO, Maria y Carmen Galvez (1999), Andlisis documental de contenido.
Procesamiento de informacién. Editorial Sintesis. Espafa.

PLANELLA RIBERA, Jordi (20006), Subjetividad, disidencia y discapacidad.
Prdcticas de acompafiamiento social. Fundacién ONCE. Espaiia.

Presidencia de la Reptblica (1995), Plan Nacional de Desarrollo 1995-2000.
México.

———(2001), Plan Nacional de Desarrollo 2001-2006. México.

——— (2007), Plan Nacional de Desarrollo 2007-2012. México.

——— (2013), Plan Nacional de Desarrollo 2013-2018. México.

Red INCLUYE (2014), Red INCLUYE. Red por la inclusién laboral. Chile.

Registro Oficial, Organo del Gobierno del Ecuador (2012), Ley Orgdnica de
Discapacidades. Edicidon no. 796, de 25 de septiembre de 2012. Ecuador.

——— (2001), Ley sobre discapacidad. Edicién no. 301, de 6 de abril de 2001.
Ecuador.

———(1982), Ley de Proteccién del Minusvdlido. Edicion no. 301, de 5 de agosto
de 1982. Ecuador.

RITZER, George (2001), Teoria socioldgica cldsica. McGraw Hill. Espaifia.
ROBLES, Claudia (2o0m), El sistema de proteccién social en Chile: una mirada
desde la igualdad. Comisién Econdémica para América Latina. Chile.
ROCHE, Richard (2004), “De la exclusion a la insercion: problemadticas y pers-
pectivas”, en Saiil Karsz (coord.) La exclusién: bordeando sus fronteras.

Definiciones y matices. Gedisa. Espana.

RODRIGUEZ M., Zeyda 1. 1993), Alfred Schutz, hacia la fundamentacién de
una sociologia del mundo de la vida. Universidad de Guadalajara. México.

ROJAS, Jorge (2009), “Politica social en tiempos neoliberales: pasivos socia-
les, democracia y calidad de vida en el Chile del siglo XXI”, en Carlos
Barba, Gerardo Ordéfiez y Enrique Valencia (coords.), Mds alld de la
pobreza. Regimenes de bienestar en Europa, Asia y América. Universidad
de Guadalajara-El Colegio de la Frontera. México.

SAMANIEGO DE GARCIA, Pilar (2006), Aproximacién a la realidad de las
personas con discapacidad en Latinoamérica. Comité Espafiol de Repre-
sentantes de Personas con Discapacidad-Ministerio de Trabajo y Asuntos
Sociales. Espaiia.

SANCHEZ ESCOBEDO, Pedro (coord.) (2002), La investigacién educativa en
Meéxico 1992-2002. Volumen 4: Aprendizaje y Desarrollo. Consejo Mexi-
cano de Investigacion Educativa. México.

SCHUTZ, Alfred (2008), El problema de la realidad social. Escritos I. Amo-
rrortu. Argentina.

[413]



Secretaria de Educacion Publica (1997). Carrera Magisterial. Evaluacién del
factor preparacién profesional. Antologia de educacién especial. México.

———(2002), Programa Nacional de Fortalecimiento de la Educacion Especial
y la Integracién Educativa. México.

Secretaria Nacional de Planificacién y Desarrollo (2013), Buen Vivir. Plan
Nacional 2013-2017. Todo el mundo mejor. Ecuador.

——— (2012), Transformacion de la matriz productiva. Revolucion productiva
a través del conocimiento y el talento humano. Ecuador.

Secretaria Técnica de Discapacidades (2014a), Modelo de gestion de inclusién
productiva. Ecuador.

——— (2014b), Procedimiento de generacién de emprendimientos. Ecuador.

Servicio Nacional de la Discapacidad (2013), Politica Nacional para la Inclu-
sion Social de las Personas con Discapacidad 2013-2020. Chile.

SHAKESPEARE, Tom (20006), “The social model of disability”, en Lennar J.
Davis (ed.) The disability studies reader. Second edition. Routledge-Taylor
and Francis Group. Estados Unidos de América.

Sistema para el Desarrollo Integral de la Familia del Estado de Jalisco (2009),
Inclusion social de las personas con discapacidad. Manual operativo.
México.

SMITH, Dorothy E. (2002), “Institutional ethnography”, en Tim May (ed.)
Qualitative research in action. Sage. Estados Unidos de América.

Sociedad de Fomento Fabril (2014), “Discapacidad SOFOFA. Impulsando el
crecimiento de Chile”. Consultado el 16 de junio de 2014 en la URL http://
web.sofofa.cl/responsabilidadsocial/ambitosdeaccion/discapacidad/.

———(2013), “Estructura de la industria: la industria chilena en cifras”.. Con-
sultado el 18 de abril de 2015 en la URL http://web.sofofa.cl/informacion-
economica/indicadores-economicos/estructura-de-la-industria/.

Superintendencia de Pensiones (2014), Boletin estadistico electrénico. No. 218,
diciembre de 2014. Chile.

Superintendencia de Salud (2015), Estadistica de cartera ISAPRE acumuladas
al afio 2015. Chile.

TAYLOR, Steve J. y Robert Bogdan (1996), Introduccién a los métodos cualita-
tivos de investigacion. La busqueda de significados. Paid6s. Espania.

Universidad Andrés Bello (2014), Programa Diploma de Habilidades Labo-
rales. Chile.

Universidad Mayor de Chile (2010), “Resumen del Programa de Gobierno
de Sebastian Pinera”. Consultado el 22 de febrero de 2014 en la URL
http://www.umayor.cl/gestionpublica/descargables/docs/programa_
gobierno_2010.pdf.

VALENCIA LOMELI, Enrique (2010), “Los debates sobre los regimenes de
bienestar en América Latina y Asia. Los casos de México y Corea del Sur”,

[414]



en Espiral. Estudios sobre Estado y Sociedad. Vol. XV, no. 47. Enero-Abril
de 2010. Universidad de Guadalajara. México.

VALLEJOS, Indiana (2009), “La categoria de normalidad: una mirada sobre
viejas y nuevas formas de disciplinamiento social”, en Ana Rosato y Maria
Alfonsina Anfelino (coords.) Discapacidad e ideologia de la normalidad.
Desnaturalizar el déficit. Noveduc. Argentina.

VASCONEZ, Allison, Rossana Cérdoba y Pabel Muiioz (2005), La construccion
de las politicas sociales en Ecuador durante los afios ochenta y noventa:
sentidos, contexto y resultados. Comisiéon Econdmica para América Latina
y el Caribe. Chile.

Vicepresidencia de la Reptublica (2012), 1er estudio biopsicosocial clinico gené-
ticos de las personas con discapacidad en Ecuador, 2009-2010. Ecuador.

Vicepresidencia de la Republica-Ministerio de Educacién (zon), Mdédulo I:
Educacion inclusiva y especial. Ecuador.

WILLIAMSON, John (1998), “Revision del Consenso de Washington”, en L.
Emmerij y J. Nufiez del Arco (comps.) El desarrollo econémico y social en
los umbrales del siglo XXI. Banco Interamericano de Desarrollo. Estados
Unidos.

[415]



Situacion social de las personas con discapacidad en Latinoamérica
Politicas, procesos y experiencias de integracion en un contexto de cambio
se termind de editar en diciembre de 2017
en los talleres de Ediciones de la Noche
Madero #687, Zona Centro
Guadalajara, Jalisco

www.edicionesdelanoche.com

El tiraje consta de 1 ejemplar



| presente libro tiene como eje central el planteamiento
y estudio de la situacién de las personas con discapaci-
dad, busca responder a los cuestionamientos que surgen a
partir de las politicas y experiencias aplicadas a un estudio
académico en el que se manejan situaciones de integracion
social al contexto de cambio de los paises latinoamericanos.
Pobreza, empleo, salarizacion, s6lo por mencionar algu-
nos, son considerados los temas originarios de la materia.
En lo que respecta a la discapacidad, su incorporacion como
un riesgo social y situacion susceptible de atencién por par-
te de las politicas sociales y los regimenes de bienestar ha
sido tardia y no exenta de problemas y contradicciones.
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