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Introduccion

Siempre se asume un riesgo cuando se empieza un texto con una
obviedad. En este caso, la obviedad con la que quiero comenzar es que
las personas con discapacidad no viven exclusivamente en nuestro pais,
ni en paises europeos. El 80% de las personas con discapacidad en el
mundo viven en los paises de ingresos bajos y medios y este dato quizas
ya no resulte tan obvio como el anterior. Aunque siguiera siendo obvio,
quizas sea mejor correr el riesgo asociado a comunicar una obviedad, que
limitarnos a percibir como esta posible obviedad no se ve reflejada en
términos de proyectos, acciones, esfuerzos, recursos, etc.

El 80% de las personas con discapacidad
en el mundo viven en los paises de
ingresos bajos y medios

Y es importante asegurarse de que tenemos presentes estos datos.

Sobre todo, si a esto anadimos que la discapacidad, que ya supone en la
inmensa mayoria de 10s casos una situacion de vulnerabilidad, al asociarse
a otras condiciones como la pobreza, el género o la edad, la exclusion, la
opresion y la negacion de derechos, adquiere proporciones dificiimente
imaginables de sufrimiento. Y esta es la vida real de millones de personas
en todo el mundo, pero principalmente en los paises de menores ingresos.

Desde la esperanza y el convencimiento de que esta realidad se puede
transformar, se plantea la redaccion de esta guia. El sueno de un mundo
mas humano se construye con pequenos granitos de arena que cada uno
de nosotros podamos ir aportando. Esta guia pretende ser un granito de
arena en ese proceso.

Para alcanzar ese objetivo ha sido elaborada con una doble intencion y
dirigida a dos grupos de entidades dentro del tercer sector. Por un lado,
las ONGD vy por otro las entidades de personas con discapacidad y sus
familias.
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En el primer caso se trata de intentar potenciar la realizacion de
proyectos de cooperacion al desarrollo para el beneficio de la minoria

en situacion de vulnerabilidad mas numerosa del planeta: las personas
con discapacidad. Esto pasa por gue algunas organizaciones no
gubernamentales de desarrollo (ONGD) incluyan con mayor frecuencia
en sus proyectos a las personas con discapacidad, bien sea como una
parte, o como foco principal. Algunos profesionales de estas entidades
me transmiten la idea de que el enfoque de derechos no esta del todo
interiorizado en lo referente a las personas con discapacidad en la misma
medida que otros colectivos en situacion de exclusion.

En el segundo caso, la intencion es que las entidades que trabajan para
las personas con discapacidad en nuestro pais se impliquen de forma mas
activa y decidida con sus recursos y posibilidades para ayudar a mejorar
las vidas de personas con discapacidad en todo el planeta.

Por o tanto, esta guia tiene una doble vision y un doble destino: la de

la cooperacion al desarrollo y la de la discapacidad. Sorprende que, a
diferencia de muchos paises de nuestro entorno, no contemaos con una
entidad de alto presupuesto destinada especificamente, o de forma
extensa, a las personas con discapacidad en el marco de la cooperacion
(con excepcidon quizas de la Fundacion ONCE para América Latina FOAL).

Esta guia tiene una doble visién y un
doble destino: la de la cooperacion al
desarrollo y la de la discapacidad

Esto contrasta, sobre todo, con el importante desarrollo y la gran calidad
de muchos profesionales y servicios, tanto en el campo de la discapacidad,
como en el de la cooperacion a nivel europeo. Aunque parece que algo
claramente esta cambiando como refleja el hecho de que, en julio de
2019, la Agencia Espanola de Cooperacion al Desarrollo AECID entro a
formar parte de la Global Action on Disability (GLAD)." En esta misma
linea, en 2017 la AECID firmd también el compromiso de incluir a las
personas con discapacidad en la accion humanitaria

1Ver https://gladnetwork.net/members vy https:/www.cermi.es/es/actualidad/noticias/la-aecid-se-suma-la-red-de-
acCi%C3%B3an-global-sobre-discapacidad

2 Ver https://www.cooperacionespanola.es/es/prensa/noticias/la-accion-humanitaria-espanola-comprometida-
con-la-inclusion-de-las-personas-con v el texto de esta carta
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En otros paises como Alemania, Austria, Holanda, Reino Unido, Italia,
Suecia, etc., existen ONGD dedicadas exclusivamente a la mejora de las
vidas de personas con discapacidad en los paises de menores ingresos.
Algunas de esas entidades (por ejemplo, CBM o Handicap International)
tienen, ademas, estatus consultivo en la ONU en temas relacionados con
la discapacidad, algo que, hasta donde llega mi conocimiento, solo tiene la
Confederacion Autismo Espana en dicho sector.

Esta doble vision y direccion que se ha pretendido desarrollar en la

guia, tanto hacia la discapacidad, como hacia la cooperacion, hace

gue algunos apartados sean mas propios de discapacidad y otros de
desarrollo. Un tercer ambito que se aborda en menor medida, pero que
va en consonancia con todo lo expuesto, es el de la ayuda humanitaria en
desastres naturales, emergencias o conflictos armados.

Puede que algunos contenidos resulten muy basicos a los profesionales
dedicados a la cooperacion y lo mismo, en otros casos, para los dedicados
a la discapacidad. El objetivo que se persigue es poner en union ambos
ambitos y que resulten comprensibles en los dos sectores.

Se ha intentado redactar los contenidos desde el maximo respeto a la
situacion de los paises de menos ingresos vy a la dignidad de las personas
con discapacidad. Espero que el lector encuentre aceptables ambos
aspectos ya que es a €l a quién corresponde juzgarlo.

Se acepta que todas las sugerencias y recomendaciones pueden no

ser pertinentes en todos los casos, ya que las realidades diversas y
heterogéneas no admiten bien ser encasilladas y uniformizadas, y la de las
personas con discapacidad en el mundo es una de esas realidades.

La presente guia se estructura en torno a cinco apartados.

En el primer apartado se expone la vision actual de las personas con
discapacidad desde la perspectiva de los derechos, dignidad absoluta y
plena inclusion que se defiende en este documento.

En el segundo apartado se exponen los datos fundamentales que hacen
referencia a la situacion actual de las personas con discapacidad en los
paises menos privilegiados social y econémicamente. Se abordan temas

n
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generales y aspectos mas concretos como la educacion, salud, empleo,
etc.

El tercer apartado se dedica a las dificultades principales que se afrontan
en los proyectos de desarrollo y discapacidad a nivel general. Desde la
propia invisibilizacion de la discapacidad de la gran mayoria de proyectos,
a la reduccion de recursos, al diseno de los proyectos, su duracion, etc.

El cuarto apartado desarrolla diversas sugerencias, recomendaciones y
buenas practicas, tanto desde la perspectiva de la cooperacion como de
la discapacidad. Se recalca este punto ya que algunos de los contenidos
pueden no encajar exactamente con la ortodoxia, tanto de la cooperacion
al desarrollo, como de la discapacidad, y esto puede explicarse
principalmente desde las peculiaridades y la especificidad del producto
resultante de la superposicion de ambos campos.

En el Ultimo apartado, y como una prolongacion del anterior, se

expone de forma especifica la denominada Rehabilitacion Basada en la
Comunidad (RBC). La razén de separarlo es, por un lado, que es el modelo
de trabajo mas empleado en los proyectos de cooperacion y discapacidad
en todo el mundo ya que cuenta con un aval muy importante de
Naciones Unidas. Por otro lado, es bastante desconocido en nuestro pais
y se consideraba que podria requerir de una explicacion algo mas extensa.
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La discapacidad en el mundo:
un asunto de derechos,
desarrollo y lucha contrala
exclusion multiple

En los Ultimos 30 0 40 anos se ha venido produciendo una profunda
transformacion en la vision de las personas con discapacidad.
Anteriormente la vision predominante era fundamentalmente asistencial,
caritativa, infantilizada y negativa. Esto suponia que las personas no

eran vistas a 0jos de los demas como personas. Entre otras muchas
implicaciones, se consideraban sus vidas como menos valiosas que las del
resto vy, por lo tanto, en muchos casos, prescindibles.

En los ultimos anos se ha producido una importante transformacion en
esta vision. Se ha ido transformando la mirada y donde antes solo se veian
discapacitados y minusvalidos, ahora se ve, ante todo personas. Se ha ido
interiorizando la idea trascendental de que la discapacidad no es mas que
una caracteristica de la persona, importante, qué duda cabe, pero solo
una, nunca la Unica caracteristica. La discapacidad no es lo mismo que la
persona, sino una condicion anadida que tienen algunas personas.

Esta revolucion en la concepcion de las personas con discapacidad ha
permitido avanzar hacia una vision de ciudadania, de plena inclusion, de
dignidad absoluta, de control sobre sus vidas y enfocada desde el respeto
a los derechos mas basicos como en el caso de cualquier otro colectivo
desfavorecido (mujeres, indigenas, infancia, etc.). Esto es la base del
denominado modelo social y de derechos de la discapacidad.

Este cambio tan significativo de paradigma tiene profundas implicaciones
en la realidad y en el dia a dia de millones de personas con discapacidad
en todo el mundo. Si hasta hace poco se consideraba que los ninos

con discapacidad no tenian por qué ir a la escuela o, en todo caso, ir a
una escuela especial segregada, actualmente se considera que tienen

el mismo derecho a la educacion que cualquier otro nino y deben ser
escolarizados en los mismos centros. Si antes se consideraba que no
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estaban preparados para el empleo, ahora se apuesta decididamente

por su inclusion en el mercado laboral. Si antes, por el hecho de tener
discapacidad, se les negaba el derecho a tomar decisiones relevantes en
sus vidas, ahora se promueve y respeta su independencia y autonomia
personal. Estos cambios abarcan todas y cada una de las esferas de la vida
de las personas, no solo educacion y empleo, sino también ocio, deporte,
vida independiente, vida familiar, reproduccion, sexualidad, justicia, etc.

En evidente contraste con esta profunda transformacion, adn algunas
entidades dedicadas a la cooperacion internacional al desarrollo
mantienen una vision asistencialista de los proyectos para personas
con discapacidad. Desde estas visiones se considera a las personas con
discapacidad mas como sujetos receptores de lastima y caridad que
como titulares de derechos. Esta vision asistencial excluye a las personas
con discapacidad de los multiples beneficios de las politicas y proyectos
de desarrollo. En la practica, no se considera que la discapacidad sea un
asunto de desarrollo, sino mas bien casi de beneficencia. Esto lleva a
reducir las opciones de ser incluida en los diferentes planes, programas
y proyectos de desarrollo. También a contar con menos fondos para la
defensa de sus derechos y de su inclusion.

15
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Lo expuesto anteriormente sobre el cambio de mentalidad global sobre
las personas con discapacidad no es una declaracion de intenciones ni
un brindis al sol. Son muy numerosos y variados los hechos ocurridos
en los ultimos anos que pueden citarse y que excederian el espacio de
este documento. Como muestra mas representativa de esto y por su
caracter global y alto nivel de consenso, ocupa un lugar muy destacado
la Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CDPD)2

Esta convencion tal y como se lee en la pagina web de la ONU* “es el
primer instrumento de Derechos Humanos de siglo XXI". Desde Naciones
Unidas se destaca ademas el cambio que implica la declaracion como “un
cambio paradigmdtico de las actitudes y enfoques respecto de las personas con
discapacidad”. 1lgualmente, se resalta el amplio consenso alcanzado sobre
el documento cuando destaca que “Nunca una convencion de las Naciones
Unidas habia reunido un niimero tan elevado de signatarios en el dia de su
apertura a la firma”

Es importante destacar que, para llegar a la redaccion final del
documento de la CDPD, se venian ya produciendo una serie de
transformaciones desde mucho antes. Estas transformaciones tienen
otra caracteristica diferenciadora de otras Convenciones Internacionales:
se han originado desde la base, desde las mismas personas con
discapacidad y las organizaciones encargadas de su defensa y no desde
los gobiernos.

La extension y consenso de esta Convencion se refleja en el gran nimero
de paises que la han ratificado casi 10 anos después de su aprobacion.

Ya desde el propio punto primero de su preambulo, la convencion destaca
que “la libertad, la justicia y la paz en el mundo tienen por base el reconocimiento
de la dignidad y el valor inherentes y de los derechos iguales e inalienables de
todos los miembros de la familia humana”.

En el articulo 3 sobre los principios generales, destacan, entre otros,
la referencia a la dignidad inherente, la autonomia individual, 1a no

discriminacion vy la participacion e inclusion plenas y efectivas en la
sociedad de todas las personas con discapacidad sin distinciones.

3 Convencion sobre los Derechos de las Personas con discapacidad. En http://www.un.org/esa/socdev/enable/
documents/tccconvs.pdf Consultado el 18 de julio de 2019
4 En_http://www.un.org/spanish/disabilities/default.asp?id=497 Consultado el 18 de julio de 2019
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Una mencion especial merece, en el marco de este documento, el articulo
32 referido a la cooperacion internacional, que aboga por la promocion de
dicha cooperacion y porque los programas sean inclusivos y accesibles a
las personas con discapacidad.

En esta linea ya se habia incluido varios anos antes en otra declaracion,
concretamente en la de Derechos del Nino, algo similar, referente a los
derechos de los ninos con discapacidad. Dicha convencion en su articulo
23.4 dice que los Estados “promoveran, con espiritu de cooperacion
internacional, el intercambio de informacion adecuada en la esfera de

la atencidn sanitaria preventiva y del tratamiento médico, psicoldgico y
funcional. (...) A este respecto, se tendran especialmente en cuenta las
necesidades de los paises en desarrollo.”

Solamente en esta década han sido varias las declaraciones de la
Asamblea General de Naciones Unidas en las que se ha expresado
repetidamente la trascendencia de incluir la discapacidad en todos los
planes y politicas de desarrollos.

El posicionamiento de la ONU no podia ser otro, maxime tras la
publicacion de los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS) y la Agenda
2030 Y los datos conocidos sobre las personas con discapacidad a nivel
global.

Bastan dos o tres ejemplos para entender la relacion entre desarrollo

y discapacidad. El ODS 1 es la erradicacion de la pobreza. Dado que
datos disponibles indican que, si bien alrededor de un 10 a un 15% de la
poblacion mundial tiene discapacidad, focalizando entre los sectores mas
desfavorecidos, este porcentaje puede bien doblarse hasta alcanzar el

20 0 25%. Esto indica que la discapacidad es mucho mas frecuente entre
los sectores mas pobres del planeta. Por ello, es facil entender que no se
pueden alcanzar resultados significativos de reduccion de la pobreza sin
desarrollar planes y estrategias que incluyan a todas las personas con
discapacidad.

5 Por ejemplo, Resolucion aprobada por la Asamblea General el 19 de diciembre de 20m, 66/124. Reunion de Alto
Nivel de la Asamblea General sobre la realizacion de los Objetivos de Desarrollo del Milenio y otros objetivos

de desarrollo convenidos internacionalmente para las personas con discapacidad; A/66/128, Realization of the
Millennium Development Goals and other internationally agreed development goals for persons with disabilities;
A/67/211, Realization of the Millennium Development Goals and internationally agreed development goals for
persons with disabilities: a disability-inclusive development agenda towards 2015 and beyond; A/68/95 El camino a
sequir: una agenda para el desarrollo que tenga en cuenta a las personas con discapacidad para 2015 y después de
ese ano.
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Si hablamos de educacion primaria para todos o educacion inclusiva
equitativa y de calidad para todos, no puede alcanzarse sin tomar en
cuenta al sector mas excluido de la educacion como son los nifos y ninas
con discapacidad.

En esta misma linea, se puede argumentar sobre otros muchos de los
ODS, pero, en general, y dada la amplia difusion del término desarrollo
inclusivo, parece evidente que no puede utilizarse la etigueta “inclusivo”,
excluyendo a porcentajes tan amplios de la poblacion.

Por ltimo, es crucial tener muy presente desde la 6ptica del desarrollo
que cualquiera de los colectivos que frecuentemente se priorizan como

la poblacion rural, indigenas, mujeres, infancia, desplazados, refugiados,
etc., todos ellos pueden ser objeto de mayor exclusion adn, si a una de sus
condiciones de vulnerabilidad se le anade otra como es la discapacidad. El
efecto de una posible doble (o triple o cuadruple, etc.) condicion sume a
las personas en lo que se denominaria exclusion multiple. Luchar contra
su exclusion por ser, por ejemplo, indigena, no resuelve por si misma la
situacion de exclusion por ser indigena y tener discapacidad.

Esta discriminacion o exclusion multiple encaja perfectamente con
el concepto de Interseccionalidad acunado por Crenshaw en 1989°
Crenshaw hacia la siguiente afirmacion en su articulo

“Debido a que la experiencia interseccional es mayor que la suma del
racismo y el sexismo, cualquier andlisis que no tenga en cuenta la
interseccionalidad no puede abordar suficientemente la manera particular
en que las mujeres negras estdn subordinadas”

(Crenshaw, KW., p.140)

Aungue Crenshaw acunaba el término en su trabajo sobre la doble
discriminacion de las mujeres afro descendientes en EEUU, el significado
del término es perfectamente aplicable a las personas con discapacidad
en diferentes partes del mundo. Si ademas de discapacidad, eres mujer,
tu vida sera mas complicada adn que si eres hombre. Si ademas de mujer

6 (Crenshaw, K. W. (1989) Demarginalizing the Intersection of Race and Sex: A Black Feminist Critique of
Antidiscrimination Doctrine, Feminist Theory and Antiracist Politics " University of Chicago Legal Forum: Vol. 1989:
Iss. 1, Article 8. Disponible en https://chicagounbound.uchicago.edu/cgi/viewcontent.cgi?article=1052& context=uclf)
Consultado el 25 de agosto de 2019
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y tener discapacidad, estas en situacion de pobreza, mas aun, Si ademas
perteneces a una minoria indigena mas todavia y podiamos anadir aun
mas identidades que ahondarian ain mas en la opresion de quien las
posee. No solo eso, sino que la interseccionalidad pone de relieve que esa
discriminacion resultante de la superposicion de diferentes identidades
es aln mayor gue la suma de las partes individualmente. Podria
denominarse igualmente como un proceso de sinergia negativa.

En el siguiente apartado se desarrolla en mayor profundidad la situacion
actual de las personas con discapacidad en los paises de menos recursos.
Esto permitira entender las relaciones entre diversas problematicas y
hacernos una idea mas ajustada, tanto desde la perspectiva del desarrollo
como desde la de la discapacidad.
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El contexto actual de la
cooperacion internacional al
desarrollo en discapacidad

En este punto se abordaran de forma breve los principales aspectos
necesarios para entender la situacion de las personas con discapacidad
en los paises menos privilegiados. En una primera parte se desarrollara
la situacion en aquellos ambitos que comparten con el resto de la
poblacién como educacion, salud, nutricion, etc.

La situacion actual de las personas con discapacidad
en el mundo: aspectos generales

Mas de mil millones de personas en todo el mundo viven con algdn tipo
de discapacidad. Esta cifra sitla la prevalencia de esta condicion en cifras
superiores al 15%. Los datos anteriores situaban estas cifras en torno a
un 10% segun datos de los anos 70. Segun la OMS este incremento se
explica por la mayor esperanza de vida, las enfermedades cronicas y los
trastornos mentales’.

La OMS considera la discapacidad como una experiencia diversa mas
alla de los clasicos cuatro grupos de discapacidades como la fisica, visual,
auditiva e intelectual e incluye también a personas con enfermedades
cronicas y problemas de salud mental gque vean limitadas su autonomia
y sus posibilidades de participacion en la sociedad. El criterio de inclusion
bajo el concepto de discapacidad engloba deficiencias, limitaciones a

la actividad y restricciones a la participacion. En este posicionamiento
resuena con claridad la vision de la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento (CIF o ICF en sus siglas en inglés).

7 Informe Mundial sobre la discapacidad, OMS, 20m
8 International Classification of Functioning Disability and Health:ICF. Geneva: World Health Organization, 2001.

22



Cooperacion y discapacidad ‘ g

Las cifras de personas con discapacidad suelen incrementarse
notablemente en los paises en conflictos armados. Por ejemplo, en
las zonas donde se han colocado minas o entre los supervivientes de
bombardeos.

Parece obvio que la discapacidad se asocia a una significativa desventaja
en diferentes aspectos de la vida de las personas. Esta desventaja no se
distribuye de forma homogénea o simétrica entre la poblacion mundial.
Hay subgrupos dentro del colectivo de personas con discapacidad que
aun sufren mayor desventaja que el resto de personas con discapacidad.
Por lo general, las mujeres sufren mayor discriminacion que los hombres;
las personas con discapacidad fisica tienen mayor acceso a la educacion
que ninos y ninas con otras discapacidades; las personas con problemas
de salud mental o discapacidad intelectual tienen menor acceso al
mercado de trabajo; las personas con discapacidad en poblaciones
indigenas son mas discriminadas.

Hay subgrupos dentro del colectivo
de personas con discapacidad que aun
sufren mayor desventaja que el resto
de personas con discapacidad

Pero ademas de entre grupos de personas con discapacidad, también
existen asimetrias muy marcadas entre distintas poblaciones. La
discapacidad se incrementa en los paises mas empobrecidos. Las
personas entre el 20% de la poblacion mas pobre, mujeres y ancianos,
tienen mayor probabilidad de tener discapacidad. Los ninos nacidos en
familias mas pobres y pertenecientes a minorias étnicas tienen también
mayor incidencia de discapacidad.

De forma mas o menos similar a como ha ocurrido en muchos paises
con mavyores ingresos, los paises de bajos ingresos no han priorizado
la atencion a personas con discapacidad. Generalmente suelen ser los
ultimos en acceder a los servicios publicos y a todos los recursos de la
comunidad. En los paises de menores ingresos, un alto porcentaje de
niNos y ninas sin discapacidad no acceden en muchos casos a servicios
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elementales o necesidades basicas como la salud, alimentacion o
educacion. Esto, inevitablemente, afecta en mayor medida aln a las ninas
y ninos con discapacidad de dichos paises.

Un alto porcentaje de personas en el mundo que viven en situacion
de extrema pobreza, desarrollan su existencia en, lo que podemos
denominar, una experiencia de supervivencia diaria y cotidiana. Esta
experiencia vital de supervivencia, de vivir al dia, es muy negativa, o
directamente incompatible en muchos casos, con el cuidado de un
niNo o nina con discapacidad. En este tipo de situaciones, los menores
con discapacidad suelen ser, generalmente, los mas afectados por las
enfermedades, la desnutricion y, por supuesto, la mortalidad infantil.

Las personas con discapacidad en cualqguier lugar del mundo tienen
peores resultados académicos, si bien las razones pueden ser diferentes
segun la zona del mundo. En los paises con mayores ingresos todas las
personas con discapacidad estan escolarizadas hasta los 16 anos como
minimo. En los demas paises, muchas ninas y ninos con discapacidad no
tienen acceso por diversos factores a la educacion, o lo tienen durante un
periodo de tiempo limitado.

Las personas con discapacidad tienen peores niveles de salud que el
resto de la poblacion. Las razones son multiples y diversas y volveremos
sobre este punto mas adelante. Igualmente se dan mayores indices de
desempleo entre los que estan en edad de trabajar.

En consecuencia, las personas con discapacidad y las familias con algun
miembro con discapacidad suelen ser por lo general mas pobres que la

media. Suelen tener mayor inseguridad alimentaria, peores condiciones
de vivienda, menos acceso al agua potable y menos acceso a la sanidad,
entre otros.

Factores geograficos y accesibilidad

La mayor parte de infraestructuras publicas en muchos paises son
muy deficitarias o directamente inexistentes. Por ejemplo, en areas
urbanas, una acera irregular es un obstaculo anadido a una persona
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con discapacidad fisica o visual. Esto en el caso de que exista. En zonas
rurales suelen ser inexistentes y las extremas condiciones tipicas de paises
mayoritariamente tropicales, suponen un plus de dificultad a las personas
con discapacidad. Terrenos pantanosos, pedregosos, montanosos, son
entornos extraordinariamente complejos de manejar para muchas
personas. Esto dificulta enormemente su movilidad e independencia.

Igualmente es dificil el acceso a edificios publicos como escuelas,
hospitales, centros de participacion social, etc., que raramente estan
convenientemente adaptados, ni fisica, ni sensorial, ni cognitivamente.

Aunque todos los paises pueden tener zonas de mas dificil acceso que
otras, dificilmente podemos encontrar en Europa, territorios de tan

dificil acceso como, por ejemplo, las selvas del Congo, la Amazonia o el
sureste asiatico, cordilleras como los Andes o el Himalaya o desiertos
como el Sahara, Gobi o Kalahari. El acceso a muchas de esas zonas es
extraordinariamente complicado y durante la época de Iluvias amplias
zonas quedan casi totalmente aisladas. Que las persona con discapacidad
puedan acceder a los recursos gque necesitan en estas zonas es de una
extraordinaria dificultad.
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Conocimiento general y creencias culturales negativas sobre la
discapacidad

Otro aspecto importante para la cooperacion es el menor conocimiento
gue existe sobre la discapacidad entre la poblacion en general y entre
los profesionales de la salud y la educacion en particular. Por ejemplo,

en muchos paises no hay formacion sobre discapacidad en titulaciones
como Educacion o Psicologia entre otras. En otros no existen estudios
universitarios, por ejemplo, sobre audiologia, esencial para la discapacidad
auditiva. El propio concepto de discapacidad puede ser desconocido
para ciertos colectivos de personas con menor nivel cultural o residentes
en zonas mas aisladas. Esto supone un importante obstaculo para

el desarrollo de programas y estrategias que buscan el apoyo de la
poblacion local.

A este menor conocimiento de la discapacidad, se suma una importante
influencia de las visiones mas negativas de las personas con discapacidad.
Esto hace que se relacione la discapacidad con algun tipo de castigo
divino, maldicion o similar. Una de las muchas dramaticas consecuencias
de esta vision es el ocultamiento, sobre todo de ninos con discapacidad,
tanto mas cuanto mas visible sea su discapacidad. En los casos mas
dramaticos, no es extrano llegar al abandono o incluso al infanticidio.

El menor acceso a las nuevas tecnologias, concretamente a internet,
implica una clara desventaja en la formacion de profesionales y
familiares relacionados con la discapacidad. En contraste con los paises
de mayores ingresos, muchos hogares del resto del mundo no cuentan,
ni con ordenadores, 0 en caso de tenerlos, son muchas menos las que
tienen acceso a internet. En la era digital, esto supone una importante
desventaja en el acceso al conocimiento y a la informacion sobre
diferentes aspectos de la discapacidad como la que se ofrece en la Red.

Mayor violencia hacia las personas con discapacidad

Otro de los aspectos diferenciadores de los paises de menores ingresos
respecto de paises mas privilegiados es todo lo referente a la violencia y
seguridad. A pesar de no ser, ni mucho menos, exclusiva de paises con
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menos ingresos es evidente que es mucho mayor adn en paises mMenos
favorecidos. No parece descabellado deducir que, si la violencia hacia la
poblacion en general es mayor en unos paises que en otros, la que sufren
las personas con discapacidad sera igualmente de mayores proporciones.
Segun algunos estudios la probabilidad de una nina o mujer con
discapacidad de sufrir violencia se multiplica por 4,6 en paises
desarrollados. En EEUU se ha documentado mayores porcentajes aln?

Se han establecido dos factores principales que se relacionan con la
mayor violencia hacia personas con discapacidad. Uno es el incremento
en la carga familiar que genera un nino, nina o persona con discapacidad
en general. Esto hace que los indices de violencia se disparen por el estrés
de los cuidadores. El otro factor es la indefension de las personas con
discapacidad que no pueden o no saben cémo denunciar las agresiones
sufridas y buscar ayuda.

Un caso especial dentro del contexto de violencia incrementada es el de
las zonas con conflictos armados. En estas zonas se viven dos hechos
muy relevantes y diferenciadores hacia las personas con discapacidad.
Uno, que tienen muchas mas probabilidades de incrementar las cifras de
victimas mortales por serles mucho mas complicado escapar, protegerse
0 buscar refugio. Ser abandonado por tener discapacidad es otro

hecho probable en estas circunstancias tan extremas. No parece dificil
imaginarse lo que puede ser salir huyendo, o convertirse en refugiado

0 desplazado, teniendo que cuidar a un nino, nina, joven o adulto con
discapacidad.

El segundo hecho es que los conflictos armados incrementan
notablemente el nimero de personas con discapacidad.

Hay varios ejemplos de todo esto. Segun el programa de desarrollo de
Naciones Unidas, uno de los efectos fundamentales de la guerra civil en
Sierra Leona, es gue tiene uno de los porcentajes mas altos de personas
con discapacidad en el mundo en gran parte por la brutal practica de las
mutilaciones™.

9 Marge DK, ed. A call to action: preventing and intervening in violence against children and adults with disabilities:
a report to the nation. Syracuse, State University of New York Upstate Medical University Duplicating and Printing
Services, 2003

10 http://www.undp.org/content/undp/en/home/presscenter/articles/2014/11/07/reaching-out-to-people-living-
with-disabilities-in-sierra-leone.html Consultado el 18 de julio de 2019
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Otro caso llamativo es el de Palestina. Tras los bombardeos israelies
de 2014 se denunci6 la dramatica muerte de unos 550 niNOS, pero se
habldé mucho menos de los 3000 heridos, de los cuales 1000 tienen
actualmente una discapacidad permanente a causa de las heridas
sufridas.

Por ultimo, segun Handicap Internacional, el 80% de supervivientes de
episodios violentos en Colombia tienen algun tipo de discapacidad™.

O

11 http://www.handicap-international.us/colombia Consultado el 18 de julio de 2019
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Educacion

La educacion es una de las principales puertas de entrada a la sociedad
y todo nino y nina tiene derecho a ella. Nadie discute hoy en dia la
consideracion de la Educacion como un derecho basico. La realidad
actual de muchos ninos y ninas con discapacidad en el mundo se resume
principalmente en esta frase tomada de un informe de Naciones Unidas:
“En la practica, a los ninos y ninas con discapacidad se les priva de este
derecho de forma desproporcionada”. La UNESCO estima que mas de
un 90% de los ninos con discapacidad en los paises de bajos ingresos no
asisten a la escuela y, también, se estima que un 30% de l0s ninos de la
calle del mundo vive con discapacidades. Para adultos con discapacidad,
el indice de alfabetizacion llega al 3%, incluso al 1% para mujeres con
discapacidad en algunos paises®.

Algunos estudios realizados en paises africanos hablan de que los ninos
y ninas con discapacidad tienen el doble de probabilidad de no asistir
ala escuela nunca. En caso de asistir, la probabilidad de progresar mas
alla de la educacion primaria es la mitad que el resto de la poblacion. Es
importante tener en cuenta que estos datos se producen en un contexto
donde una gran parte de la poblacion general no accede a la educacion,
lo cual constituye un indicador muy significativo de la gravedad de la
situacion.

Los efectos positivos de la Educacion pueden tardar un tiempo en
observarse, como es la opcion de ganarse la vida en la edad adulta, pero
también se pueden apreciar rapidamente. Por ejemplo, el hecho de que
los ninos estén en la escuela permite algo tan simple y tan importante
como que los padres puedan trabajar con mayor facilidad, y esto es
algo que puede ser trascendental en paises con un alto porcentaje de
la poblacién en situacion de pobreza. Facilitar el acceso a la educacion
puede suponer que una familia no tenga que decidir entre ir a trabajar
para conseguir alimentar a su hijo con discapacidad y a los demas, o
llevarle a la escuela. En ese tipo de disyuntivas el resultado casi siempre
es el mismo.

12 Children with disabilities [Traduccion del titulo: Nifios con discapacidad]. Paris, UNESCO (undated)
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Estos datos implican, entre otras muchas cosas, que no parece realista
tomarse en consideracion los objetivos de desarrollo sostenible (en este
caso el ODS 4) sin atender de forma especifica a la educacion de ninos y
ninas con discapacidad.

En algunos paises como Bangladesh la educacion de nifios y ninas con
discapacidad es responsabilidad del ministerio de Bienestar Social y no del
de Educacion, considerando la educacion del colectivo como un asunto
mas de beneficencia y caridad que de derechos elementales.

Los estigmas que se producen sobre los ninos con discapacidad en casi
todos los paises se extienden frecuentemente a sus familias. Esto provoca
una tendencia a ocultar y esconder al nifo o nifa con discapacidad y no
permitirle salir del hogar familiar, lo que incluye ir a la escuela.

lgualmente, las bajas expectativas en torno a ninos y ninas con
discapacidad hacen que muchos padres y madres consideren que no
merece la pena esforzarse en su educacion porque no va a valer para
nada. Este efecto puede ser mas marcado cuanta mayor es la necesidad
de apoyo y grado de discapacidad del nino o nina. En muchos de esos
casos quedan recluidos en sus hogares haciendo labores domésticas y de
cuidado de hermanos mas pequenos, o, simplemente, encerrados.
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Desgraciadamente, en N0 pocos €asos, las bajas expectativas de las
familias sobre las posibilidades de sus hijos o hijas con discapacidad

se ven confirmadas por la ausencia de formacion de maestros, ya sea

en la escuela regular o en la escuela especial. Como se comentaba

en apartados anteriores, la ausencia de formacion especifica sobre
discapacidad en las universidades de muchos paises explica, en parte,
esta situacion. Este efecto puede darse con menos claridad en casos de
discapacidad ligera, pero es mucho mas acusado cuanto mayores son las
dificultades de un nino o nina.

Otro hecho ya citado en apartados anteriores como es la violencia
sufrida por ninos y ninas con discapacidad también se da en la educacion.
Muchos ninos y ninas sufren agresiones en la escuela por parte de sus
companeros y de los propios docentes?s. Esto hace también que muchos
ninos prefieran la escuela especial al considerarla un entorno mas
protegido.

Otro aspecto crucial que influye decisivamente en la escasa escolarizacion
de ninos y ninas con discapacidad respecto de sus iguales en cada pais es
la ausencia o escaso desarrollo de la deteccion precoz de la discapacidad
y de la atencidon o habilitacion temprana. Esta carencia provoca que
muchos ninos vean su desarrollo enlentecido o directamente bloqueado
por haberse retrasado excesivamente su diagnostico y educacion.

El consenso internacional indica que cuanto antes se pueda empezar a
intervenir mucho mejor es el pronodstico en cualguier nino o nina con
discapacidad. En el caso de las dificultades auditivas, por ejemplo, la
ausencia de intervencion en los primeros anos provoca que muchos
ninos anadan una discapacidad intelectual o importantes dificultades
de aprendizaje a sus dificultades auditivas, provocadas por falta de
estimulacion y de desarrollo del lenguaje.

Aungue en muchos casos estos procesos de deteccion precoz se abordan
desde el ambito de la salud, es necesaria igualmente la participacion

del area educativa en discapacidades que pueden evidenciarse mas

tarde como alteraciones del lenguaje o autismo. En cualquier caso, la
coordinacion entre salud y educacion en estos casos es esencial.

13 Summary report. Violence against children. UN Secretary-General's report on violence against children. Thematic
group on violence against children. Findings and recommendations. New York, United Nations Children’s Fund, 2005
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Salud

La salud, como necesidad universal de todas las personas, es uno de los
derechos mas elementales y prioritarios en cualquier sociedad. En este
sentido esta recogida tanto en la Convencion de Derechos del Nifno como
en la Convencion de los Derechos de las Personas con Discapacidad.

Este derecho afirma que ninos, ninas y adultos con discapacidad deben
acceder a todos los recursos y servicios relacionados con la salud en
igualdad de condiciones gue el resto de ciudadanos.

Esto es mas relevante aln si tenemos en cuenta que muchas
discapacidades se asocian a mayor riesgo de padecer otras dificultades de
salud, como, por ejemplo, las cardiopatias o el sindrome de Alzheimer en
personas con sindrome de Down, los problemas respiratorios en personas
con discapacidad fisica grave, etc. A pesar de esta mayor vulnerabilidad,

y por tanto de una mayor necesidad, el acceso y uso de los recursos

de salud en personas con discapacidad es mucho menor que el de la
poblacion general.

A pesar de mayor vulnerabilidad

y hecesidad, el acceso y uso de los
recursos de salud en personas con
discapacidad es mucho menor

Inmunizacion

Un aspecto esencial en la salud de cualquier pais son los procesos de
inmunizacion universales. Estos procesos se han convertido en una
estrategia de excelentes resultados en la prevencion de enfermedades y
reduccion de la mortalidad infantil. Un ejemplo claro han sido las vacunas
contra la poliomielitis que han reducido de forma considerable los casos
de discapacidad fisica derivados de dicha enfermedad.

La ausencia de programas de vacunacion en muchos paises hace que
aumenten los porcentajes de ninos y ninas con discapacidad.
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En muchos casos los ninos y ninas con discapacidad suelen ser los Ultimos
en acceder a medidas de inmunizacion que necesitan igual que cualquier
otro nino o nina. Esto puede hacer que su discapacidad se agrave,

se acompane de otras dolencias asociadas o, en el peor de los casos,
fallezcan de forma prematura con mayor probabilidad.

Desnutricion

Un aspecto importante y diferenciador entre paises suele ser la nutricion.
El nivel de desnutricion es mucho mas alto en paises de bajos recursos. En
general, los indices de desnutricion infantil son extrernadamente altos en
los paises mas empobrecidos. Segun UNICEF, alrededor del 25% de nifnos
sufre desnutricion a nivel mundial, pero, evidentemente, este porcentaje
no representa la realidad en todos los paises. Como puede esperarse, esta
es mucho mayor que ese 25% en |os paises mas desfavorecidos.

La desnutricion es otro factor que influye directamente en una mayor
incidencia de discapacidad. Es conocida, por ejemplo, la relacion entre

la carencia de vitamina Ay la ceguera. Es conocida también la relacion
que existe entre la desnutricion y la falta de mielinizacion neuronal,
esencial para el desarrollo cerebral. En esta misma linea algunos estudios
han documentado que un 42% de madres embarazadas en paises de
ingresos medios y bajos sufren anemia por ferropenia, una de las causas
de discapacidad mas prevalente en el mundo®. Igualmente, la carencia
de yodo, zinc y hierro se ha relacionado con mayor probabilidad de
alteraciones en el desarrollo. Otro aspecto documentado es la incidencia
de diarreas graves que provocan retrasos en el crecimiento y bajo
desarrollo cognitivo. Aungue esto se produzca en los primeros anaos,
afecta ya de por vida a estos ninos.

No solo la desnutricion en los ninos provoca mayor incidencia de
discapacidad, sino también la desnutricion en las madres gque amamantan.

14 Walker, Susan P, et al., (20m). Inequality in Early Childhood: Risk and protective factors for early child
development. Lancet pags. 1325-1338.
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A su vez la desnutricion no solo es causa de la discapacidad sino también
en ocasiones es provocada por alguna discapacidad. Algo tan leve en
muchos paises como el labio leporino hace que muchos ninos tengan
desnutricion o, a veces, ni siquiera sobrevivan. Los nifnos y ninas con
paralisis cerebral y dificultades para masticar o tragar suelen tener un
prondstico igualmente complicado.

Es importante destacar que la desnutricion no es Unicamente un
fendmeno causado por falta de acceso a los alimentos, sino también por
falta de acceso a la educacion. Un nifo o nina cuya madre no sepa leer,
tiene un 50% mas de probabilidades de morir antes de llegar a los cinco
anos®. Este efecto se produce por el desconocimiento de la madre de los
cuidados basicos que necesita el nino o nina sobre todo en sus primeros
anos de vida.

En ciertas zonas sin un problema significativo de acceso a los alimentos,
se pueden dar igualmente situaciones graves de desnutricion por falta de
conocimientos basicos en el padre y la madre sobre lo que debe ser una
adecuada alimentacion.

A su vez, los ninos y ninas con desnutricion tienen menores niveles de
asistencia a la escuela, asi como mayores niveles de fracaso escolar. Otro
efecto pernicioso del absentismo escolar es que los niNos y ninas que no
van a la escuela quedan fuera de diversos programas de nutricion infantil
que se ofrecen en las aulas, perdiendo asi oportunidades de mejorar su
nutricion.

Agua, saneamiento e higiene

El acceso al agua potable, a saneamiento o alcantarillado tiene una
incidencia muy importante en los niveles de higiene y por tanto en la
salud de las personas. Este es un ambito donde la desigualdad es muy
acusada a nivel mundial.

15 Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura, Education Counts: Towards the
Millennium Development Goals, UNESCO, Paris, 2011, pag. 17
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Un ejemplo de esta desigualdad es que se llevan vendidos mas de 40
millones de inodoros washlet desde 1980 de los cuales el mas barato

esta en torno a los 2000% y los mas caros por encima de |0s 12.000.

Este inodoro ademas de cumplir con su funcion tradicional dispone de
chorros de agua que limpian y de aire que secan®® . En contraste con estas
modernas comodidades en paises occidentales, 2100 millones de personas
en el mundo no tienen acceso al agua potable en sus hogares y 4500
millones no tienen acceso a saneamiento”.

En este contexto, pensar en banos e inodoros adaptados para personas
con discapacidad en la mayoria de paises del mundo es algo totalmente
irreal. En muchos casos no es solo un asunto de barreras fisicas, sino de
algo mas. En muchos paises no se permite el uso de banos compartidos
(por ejemplo, en colegios, en caso de haberlos) a personas con
discapacidad por miedo a que puedan contagiar su discapacidad a los
demas.

Salud sexual y reproductiva

En muchos lugares del mundo, los y las adolescentes con discapacidad
tienen mucho menor acceso a programas de educacion sexual y
reproductiva, incluyendo los de prevencion del VIH. La creencia mas
extendida es que son sexualmente inactivos y que no estan en riesgo de
sufrir abusos y agresiones sexuales, cuando la realidad es exactamente la
contraria.

La ausencia de educacion sexual sobre cuales son las conductas
aceptables socialmente en el terreno afectivo sexual hace que muchas
personas con discapacidad los desconozcan totalmente. Esto unido a
una educacion que fomenta la sumision y la obediencia, incrementa su
vulnerabilidad de forma alarmante. La gran indefension ante violaciones
y abusos sexuales incrementa el riesgo de contagiarse del VIH. Por
ejemplo, se han documentado una mayor incidencia de VIH en nifos con

16 Ver https://www.bbc.com/mundo/vert-fut-38323030. Consultado el 18 de julio de 2019
17 http://www.who.int/mediacentre/news/releases/2017/water-sanitation-hygiene/es/. Consultado el 18 de julio de
2019
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sordera en Africa del sur (pais que cuenta ya con un alto indice de VIH
positivo) por su mayor vulnerabilidad a abusos sexuales y también mayor
indefension para denunciarlos®.

Deteccion temprana

La deteccion temprana de alteraciones en el desarrollo en bebés es
esencial para asegurar el mejor pronostico posible en la vida futura. En
los dltimos 25 anos todos los paises de mayores ingresos han potenciado
Sus servicios y programas de deteccion temprana como la estrategia mas
eficaz de prevencion de discapacidad.

Poder detectar de forma precoz, implica poder diagnosticar igualmente
de forma rapida vy, a su vez, permite intervenir tempranamente. Esto es
esencial en los primeros meses y anos de vida de cualquier nino, pero mas
aun de los gue tienen alguna discapacidad. Por ejemplo, ninos con sordera
0 niNos con autismo no detectados a tiempo puede que no lleguen nunca
a desarrollar lenguaje, lo que reducira significativamente su posterior
desarrollo intelectual y comunicativo, asi como sus opciones de inclusion,
aprendizaje y autonomia.

Contar con una red de deteccion es una estrategia muy importante ya
que permitira reducir los recursos futuros necesarios para garantizar los
derechos basicos de la poblacion con discapacidad en todo el mundo.

Aunque esta misma tendencia se esta produciendo en los demas paises,
todavia es demasiado escasa la cobertura y calidad de los programas y
servicios destinados a la deteccion precoz. En este punto se solapan las
carestias citadas con anterioridad. La primera y mas importante es la
falta de formacion a los profesionales del campo de la medicina sobre
este area, pero también la de tecnologia necesaria para desarrollar estos
programas o la de redes publicas que permitan llegar a toda la poblacion.

18 Willemse, Karin, Ruth Morgan y John Meletse, ‘Deaf, Gay, HIV Positive, and Proud: Narrating an alternative
identity in post-Apartheid South Africa’, Canadian Journal of African Studies, vol. 43, no. 1, abril de 2009, pags.
83-104.
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Empleo

El trabajo es un derecho basico tal y como se recoge en diferentes
documentos y declaraciones internacionales. En el caso de las personas
con discapacidad, dicho derecho esta especificamente recogido en el
articulo 27 de la CDPD. Tal y como se expone en el Informe Mundial

de Discapacidad de Naciones Unidas, existen muchas personas con
discapacidad que son empresarios, trabajadores por cuenta propia,
empleados, médicos, profesores, etc. A pesar de ello, sigue habiendo
una diferencia sustancial entre personas con vy sin discapacidad en este
ambito. Concretamente las tasas de empleo son mucho menores, y 1as
de desempleo mucho mayores, en personas con discapacidad. Esta es
una de las causas mas importantes por las que la discapacidad implica
mayores probabilidades de pobreza.

Es importante reconocer que esta realidad no es, ni mucho menos,
exclusiva de los paises de menores ingresos. lgualmente, en los paises
mas privilegiados las personas con discapacidad se enfrentan a mdaltiples
dificultades para acceder a un empleo. La diferencia fundamental

es que en estos paises existen muchos servicios especializados en el
fomento de la inclusion laboral de personas con discapacidad, normas de
discriminacion positiva con cuotas especificas para el empleo de personas
con discapacidad, subsidios econémicos, mayores recursos econoémicos y
formacion especializada en temas de empleo, entre otros muchos.
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Por otro lado, en algunos casos, l0s paises de menores ingresos pueden,
paradojicamente, ofrecer ciertas “facilidades” para el empleo. Estos casos
suelen ser los de empleo de la economia informal, en el que no existen
apenas requisitos y que ocupa a altos porcentajes de la poblacion en

los paises mas empobrecidos (en la India hasta un 87%" ). Vender algo
de comida, o cualquier cosa que nos podamos imaginar, encima de una
tela en la calle esta al alcance de casi cualquier persona. A pesar de esta
aparente “ventaja” dichas opciones de empleo no suponen en la inmensa
mayoria de casos bienestar o prosperidad. Mas bien suponen seguir en
una economia de supervivencia en el dia a dia, sin dejar por ello de seqguir
estando en situacion de pobreza o, incluso, extrema pobreza.

Otro aspecto destacable es que la marginacion y exclusion del campo
laboral no es la misma en todas las discapacidades. Las personas con
discapacidad intelectual o problemas de salud mental son mucho mas
marginadas del mercado laboral que otras personas con discapacidad. Si a
esto se suma la perspectiva de género, la exclusion es mucho mas intensa
en el caso de mujeres que retinan dichas caracteristicas, (discapacidad,
intelectual y mujer), lo gque constituye un caso evidente de exclusion
multiple.

Naciones Unidas destaca algunas de las barreras mas significativas a las
que se enfrentan las personas con discapacidad en el acceso al empleo.

Una de las mas importantes en muchos casos suele ser el simple acceso
al puesto o lugar de trabajo. Para poder desempenar algun tipo de tarea
remunerada se suele necesitar desplazarse y eso ya es de por si una
complicacion en el puesto de trabajo. Puede ser la ausencia de transporte
adaptado, la enorme cantidad de barreras fisicas en las calles, etc.

Las barreras culturales, concretadas en creencias erroneas y muy
negativas sobre las posibilidades y potencialidades de las personas con
discapacidad en el ambito laboral son otra barrera muy relevante. La
vision centrada en las deficiencias y dificultades de las personas con
discapacidad es un factor muy perjudicial para su acceso al empleo.

19 Mitra S, Sambamoorthi U. Government programmes to promote employment among persons with disabilities in
India. Indian Journal of Social Development, 2006,b6: 195-213.
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Tecnologias de apoyo

En el siglo XXI el desarrollo y las mejoras en el campo de la tecnologia
son noticia constante. A diario podemos informarnos del Ultimo, o
ultimos, avances y desarrollos de aparatos y recursos relacionados
con casi cualquier ambito de la vida. El campo de la discapacidad no
es ajeno a esta realidad. Son muchas las ventajas que se obtienen de
este impresionante desarrollo tecnoldgico y muchas personas con
discapacidad ven su vida mejorada al beneficiarse de estos avances.

Seria muy dificil tratar de citar todos estos avances, pero algunos de
los mas mas significativos son los implantes cocleares y audifonos,

los programas informaticos de accesibilidad, impresoras en braille, las
sillas de ruedas motorizadas, vehiculos de transporte publico y privado
adaptados, los dispositivos informaticos para la comunicacion, etc.

Y al hablar de tecnologia punta, no solo debemos pensar en la
exclusivamente destinada a la discapacidad. El propio acceso a internet
es algo extraordinariamente complejo para muchas personas con
discapacidad en la mayoria de paises del mundo. Pensemos que,

pPOCO a poco, se va convirtiendo en el canal prioritario para compartir
informacion sobre gestiones publicas, transporte y cualquier tipo de
informacion relevante en la vida de la sociedad y las personas que la
conforman. Quedar excluido de ese ambito es quedar excluido, un poco
mas aun, de una parte esencial de la vida en comunidad.

La realidad actual muestra como el acceso a las ventajas derivadas del
desarrollo tecnologico solo beneficia a una minoria. Obviamente dicha
minoria se concentra en los paises de mayores ingresos, mientras que

la inmensa mayoria de personas con discapacidad en el mundo quedan
excluidas de estas oportunidades. Se establece que Unicamente entre un
5% Yy Un 15%2° (quizas siendo optimistas) de personas con discapacidad en
paises de menores ingresos tiene acceso a los dispositivos de apoyo que
necesitan.

20 En http://www.who.int/disabilities/technology/es/ Consultado el 18 de enero de 2018

39


http://www.who.int/disabilities/technology/es/

a Cuadernos de Buenas Practicas

En sintesis, la tecnologia actual de apoyo a las personas con discapacidad
es una oportunidad exclusiva de los paises de mayores ingresos (aungue
tampoco a todos sus ciudadanos con discapacidad de forma equitativa)
0 a las minorias mas privilegiadas del resto del mundo. La desigualdad
mundial queda reflejada en este ambito de forma nitida.

Es destacable que esto no sea un problema exclusivo de los paises de
menores ingresos. Un estudio realizado en el mismisimo Reino Unido
evidencid que el principal problema de acceso a internet de personas con
discapacidad era el costo del ordenador, la conexion y los dispositivos
necesarios de apoyo? . Es facil imaginar que, si esto ocurre en este pais,
cual sera la situacion en los menos privilegiados.

El acceso a tecnologias de apoyo no supone simplemente enviarlas o
donarlas. Eso supone paliar en cierta medida las barreras econéomicas
originadas por el prohibitivo precio de estos recursos para la mayoria
de la poblacion mundial. Implica, ademas, que alguien las sepa calibrar
adecuadamente (como, por ejemplo, en el caso de los audifonos).

También que las sepa reparar y cuente con las piezas y el conocimiento
adecuado (como es el caso de las sillas de ruedas y también los
audifonos), etc. Por lo tanto, no es solo un problema de hacerlas llegar,
sino también de garantizar su maximo potencial de beneficio y su
reparacion en caso de surgir problemas.

21 Piling D, Barrett P, Floyd M. Disabled people and the internet: experiences, barriers and opportunities. York, Joseph
Rowntree Foundation, 2004.
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Modelos econémicos: desigualdad, servicios y
negocio en torno a la discapacidad

Las personas con discapacidad necesitan servicios especializados para
cubrir sus necesidades. Cada discapacidad requiere de un conocimiento
experto y especifico en algun aspecto esencial en sus vidas. Las personas
con discapacidad visual pueden requerir, por ejemplo, de un oftalmologo
especialista en ciertas patologias; las que tienen discapacidad auditiva
necesitan, por ejemplo, audidlogos que sepan valorar con eficacia

y exactitud las caracteristicas especificas de su pérdida auditiva; las
personas con discapacidad fisica, requieren, por ejemplo, de especialistas
en desarrollo de protesis o fisioterapeutas expertos en su tipo de
deficiencia; las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo
requieren, por ejemplo, de especialistas en el desarrollo del lenguaje y la
comunicacion o en la estimulacion cognitiva.

El aporte de estos servicios en la vida de las personas es crucial. Sobre
todo, en los primeros meses y anos. Recibir un buen servicio en esos
momentos puede implicar diferencias inmensas en las opciones de vida
futura adulta de la persona con discapacidad.

En los paises de mayores ingresos, la gran mayoria de personas con
discapacidad pueden acceder a servicios que, en mayor o menor medida,
con mas o menos calidad, ofrecen atencion especializada y adaptada a
sus necesidades.

Por el contrario, en 10s paises con menores ingresos, la cobertura de estos
servicios es muy escasa. Se dan dos circunstancias principales que deben
ser tenidas en cuenta.

La primera es que la oferta publica es muy escasa o directamente
inexistente. Durante anos, por ejemplo, en América Latina, se ha
considerado que el Estado no debia destinar sus recursos a crear servicios
de atencion a personas con discapacidad, intentando replicar en cierto
modo el modelo estadounidense de predominio de la iniciativa privada.

Si bien en EE. UU. una gran cantidad de poblacion tiene acceso, por via
de sus seguros de salud, a los servicios que necesitan sus hijos con algun
tipo de discapacidad, en el sur del continente no se produce, ni mucho
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menos, la misma situacion. La inmensa mayoria de la poblacion no cuenta
con ninguna cobertura de salud en forma de sequro privado y en caso de
contar con ello, no incluye casi nunca los servicios que su hijo o hija con
discapacidad necesitan.

La segunda circunstancia, muy relacionada con esta primera es que,
dado que obviamente hay demanda, la oferta de servicios es casi
exclusivamente privada. Esto supone que la l6gica de la creacion y
desarrollo de dichos servicios es el beneficio econémico y los principios
y valores que lo rigen son los del mercado. Esta orientacion al lucro, en
sociedades con altos niveles de pobreza, deja a la gran mayoria de la
poblacion excluida de los pocos servicios existentes.

En muchos casos se ha considerado que las familias de ninos y ninas con
discapacidad los dejan en sus casas por un tema exclusivo de creencias
culturales atavicas. Consideran la discapacidad como una especie de
castigo divino que es preferible ocultar a la comunidad. Esto ciertamente
ocurre en muchos paises, como ha ocurrido en el nuestro hasta hace

no tanto. Pero en otros muchos casos, los padres y madres, al conocer

el costo de los servicios que requieren sus hijos, comprueban que no

es accesible para ellos de ninguna manera y dejan de luchar por su hijo
0 hija con discapacidad. Eso ya no es una creencia irreal. Es la realidad
puray dura, en su forma mas cruda. Muchas familias saben que son
pobres y no pueden ofrecer a tu hijo la ayuda que necesita. El costo de los
servicios excede con mucho sus posibilidades econémicas. La jerarquia
de prioridades entre poder dar de comer a tu hijo con discapacidad (y al
resto) y ofrecerle atencion temprana esta determinada bioldgicamente.

No admite mucha discusion. La Unica opcidon posible que le queda a
muchas familias en este tipo de circunstancias es la resignacion.
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Los problemas actuales de la
cooperacion en discapacidad

En este apartado se exponen algunos de los problemas que suelen
observarse con mayor frecuencia en la cooperacion al desarrollo
destinada a personas con discapacidad, ya sea esta de forma especifica
o transversal.

Escasa presencia de las personas con
discapacidad en los planes de cooperacion

El primer problema que conviene destacar es la propia ausencia de la
discapacidad de las politicas y proyectos sobre desarrollo. El organismo
de referencia en este sentido deberia ser la Agencia Espanola de
Cooperacion Internacional al Desarrollo (AECID). En los ultimos planes
directores de la Agencia no se hace referencia de forma directa a la
discapacidad como un area de trabajo especifica, tan solo aparece de
forma indirecta incluida en objetivos, acciones o apartados que incluyen
otras muchas areas.

En el V Plan Director vigente actualmente, aparecen exactamente tres
referencias a las personas con discapacidad. Una de ellas en el apartado
de principios y enfoque de derechos (p.18). La sequnda referida al ODS 4
de Educacion de Calidad para todos. La tercera mencion es el apartado
referido al ODS 8 de empleo digno.
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El V Plan Director se complementa con planes sectoriales en los

que existen actualmente unos cuantos vigentes. Las referencias a la
discapacidad tampoco son mas profusas en ninguno de ellos. Se puede
ver en el siguiente listado:

Estrategia de crecimiento econémico y promocion del tejido
empresarial?: ninguna mencion a la discapacidad.

Guia de recursos para el dialogo en Politicas en el sector salud®: tan
solo se menciona de forma directa en un aparatado de prevencion
y deteccion temprana en los primeros meses de vida. Luego,
aunque aparece varias veces la palabra discapacidad, siempre es

en referencia a la discapacidad como consecuencia de diferentes
problemas de salud.

Plan sectorial de actuacion en género y desarrollo?: ninguna
mencion.

Plan de actuacion sectorial en Educacion?s: tan solo una mencion.

Estrategia de educacion de la cooperacion espanola (2007)%: este
documento es de 2007 y esta vinculado al Ill Plan Director y aqui
aparece incluso un apartado especifico para las personas con
discapacidad sobre su permanencia en el sistema educativo basico
y se sita como una de las acciones prioritarias y hay otras muchas
menciones a las personas con discapacidad.

Estrategia de gobernabilidad democratica, participacion ciudadanay
desarrollo institucional”: ninguna mencion.

22 Ver en http://www.exteriores.gob.es/Portal/es/SalaDePrensa/Multimedia/Publicaciones/Documents/
Cooperacion/Planificacion/Planificacion%2osectores/Crecimiento%20Economico%20y%20promocion%20del%20
tejido%20empresarial.pdf Consultado el 24 de agosto de 2019

23 Ver en http://www.aecid.es/Centro-Documentacion/Documentos/Publicaciones%20AECID/YDRAY-Politicas-
sector-salud-vz.pdf Consultado el 24 de agosto de 2019

24 Ver en http://www.aecid.es/Centro-Documentacion/Documentos/PlanificacisC3%B3n%20estrat%C3%Aqgica%20
por%2osectores/AF_PAS_NARRATIVO_GENERO.pdf Consultado el 24 de agosto de 2019

25 Ver en http:/www.aecid.es/Centro-Documentacion/Documentos/Planificaci%sC3%B3in%20estrat%C3%Aqgica%20
por%2o0sectores/AF_PAS_NARRATIVO_EDUCACION.pdf Consultado el 24 de agosto de 2019

26 Ver en https://www.cooperacionespanola.es/sites/default/files/educacion.pdf Consultado el 24 de agosto de 2019
27 Ver en http://www.aecid.es/Centro-Documentacion/Documentos/PlanificacisC3%B3n%20
estrat%C3%Aqgica%20por%20sectores/ESTRATEGIA%20GOBERNABILIDAD%20DEMOCRATICA.pdf Consultado el
24 de agosto de 2019
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Estrategia de infancia de la cooperacion espanola®: aparecen
muchas menciones casi todas vinculadas a la educacion.

Estrategia para la accion humanitaria de la cooperacion espanola
(2007)%: una sola vez en el principio de no discriminacion.

En el IV Plan Director 2013-2016, tan solo aparecia tres veces la palabra
discapacidad. En un caso, dentro de un apartado sobre el derecho a la
salud (p. 36), en otro sobre fortalecimiento de estructuras de gestion del
sector publico y en un tercero como factor de exclusion multiple en las
situaciones de discriminacion de Género (p.47). Sorprende especialmente
que no se mencione la discapacidad en relacion con la educacion, el
empleo o la discriminacion (si se hace en el caso de mujeres, pero no en
otros), por ejemplo.

Es interesante destacar que, en vez de haberse producido un avance,
lo que se observa es un retroceso en este sentido. El lll Plan Director
de la AECID 2009-2012 hacia referencia a la discapacidad hasta en diez
ocasiones y si aparecia en educacion, empleo, salud, lucha contra la
pobreza, etc.

Curiosamente, en la todavia ley vigente 23/1998 de Cooperacion
internacional al desarrollo, en el articulo 7, sobre prioridades sectoriales,
el apartado c) dice textualmente: “Proteccion y respeto de los derechos
humanos, igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal
de las personas con discapacidad (...)". En la misma ley, en el articulo 9 sobre
Instrumentos, en su punto 2, dice textualmente que “Estos instrumentos
deberdn ser inclusivos y accesibles para las personas con discapacidad”.

Otro factor determinante es que los fondos de las empresas privadas
y sus departamentos de Responsabilidad Social Corporativa (RSC) y
Fundaciones suelen priorizar sus areas de negocio. Por ejemplo, si una
empresa se dedica a las telecomunicaciones prioriza la financiacion de

28 Ver en https://www.cooperacionespanola.es/sites/default/files/estrategia_infancia_cooperacion_espanola_web.
pdf Consultado el 24 de agosto de 2019

29 Ver en http://www.aecid.es/Centro-Documentacion/Documentos/Planificaci%C3%B3in%20estrat%C3%Aqgica%20
por%20sectores/DES_AH.pdf Consultado el 24 de agosto de 2019
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proyectos relacionados con estas areas que permitan aumentar sus
resultados. Esto supone un obstaculo de facto al desarrollo de proyectos
de discapacidad. A esto se anade que muchas corporaciones dedican sus
fondos a paises en los que estén haciendo negocio y excluyen todos los
demas. Que confluyan sector y pais no suele ser facil. La discapacidad no
suele encajar en estos parametros. A su vez, esta situacion hace pensar
sobre qué principios son los que se priorizan en las actuaciones de los
departamentos de Responsabilidad Social Corporativa (RSC).

Es casi imposible encontrar alguna
ONGD de las de mayor presupuesto
que tenga entre sus objetivos a las
personas con discapacidad

Igualmente son pocas las Organizaciones No Gubernamentales

de Desarrollo que incluyen entre sus proyectos a las personas con
discapacidad como beneficiarios directos o indirectos de sus planes. Es
casi imposible, hasta donde alcanza nuestro conocimiento, encontrar
alguna ONGD de las de mayor presupuesto que tenga entre sus objetivos
a las personas con discapacidad de forma especifica, si bien muchas
pueden financiar o desarrollar puntualmente proyectos para personas con
discapacidad. La Unica excepcion que podria citarse seria la Fundacion
Once para América Latina (FOAL) dedicada a las personas ciegas en dicho
continente.
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Escasa participacion de los gobiernos locales

Con frecuencia se cita la relevancia de la participacion de los gobiernos
y administraciones locales como objetivo fundamental en el desarrollo
de proyectos de cooperacion®. Se afirma la importancia que estas
administraciones tienen en la mejora de la vida de los ciudadanos. Las
alcaldias y ayuntamientos, por ejemplo, son las mas cercanas a ellos,

lo que les hace conocer en profundidad su realidad. Implican menos
intermediarios y controles burocraticos entre ellos y los destinatarios
finales y otras muchas razones que hacen aconsejable contar con su
participacion.

La realidad en la mayoria de paises de menores ingresos es que los
recursos, servicios y ayuda a personas con discapacidad suele venir mas
de la mano de las ONG o de otras instituciones civiles y religiosas. Como
se ha comentado anteriormente, la discapacidad no ha sido una prioridad
para los gobiernos locales, exactamente igual que ocurrié en nuestro
pais. Esto hace que sea escasa, aunque cada vez mayor, la prioridad

que los gobiernos y administraciones locales y nacionales otorgan a la
discapacidad.

En muchos paises no existen ni estadisticas,
ni datos fiables sobre la incidencia de la
discapacidad en sus territorios. Por otro lado,
el desconocimiento sobre necesidades y
estrategias necesarias para mejorar la vida
del colectivo de personas con discapacidad
es tremendamente reducido. Esto, como

no puede ser de otro modo, refleja el
conocimiento general de cada sociedad
sobre las personas con discapacidad.

30 Ver, por ejemplo, “La cooperacién al desarrollo y los Gobiernos locales. Declaracion politica de CGLU" en http://
www.uclg-decentralisation.org/sites/default/files/coopdesarrollo_declaracionpoliticacglu_ca_o.pdf Consultado el 18
de enero de 2018
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Falta de continuidad

En un pais latinoamericano se produjo la siguiente situacion. Una

ONG en colaboracion con un ayuntamiento de una importante ciudad
espanola y una importante universidad elaboraron un proyecto de
deteccion de autismo. Se ejecutaron diversas acciones, se impartio
formacion con profesionales de mucho prestigio que se trasladaron

al pais, se contrato a personal local, se tradujeron herramientas e
instrumentos de evaluacion al idioma indigena local, etc. Tras dos anos
de actuacion, las acciones impulsadas por el proyecto estaban paradas,
nadie las aplicaba, no se pusieron en marcha nuevas actuaciones.
Actualmente no se sigue trabajando en esa linea, ni por administraciones
publicas, ni por administraciones privadas ni organizaciones civiles. Dos
anos era probablemente un tiempo muy escaso.

Algunos proyectos de cooperacion tienen un claro comienzo y un final.
Una campana de vacunacion masiva, por ejemplo, sin menospreciar su
complejidad, ni mucho menos su importancia, implica acciones claras y
concretas con un principio y un final. Vacunar a 3.000 ninos de una zona,
por poner un ejemplo. Se vacuna a todos, 0 a todos los que se pueda, y

el proyecto se da por concluido. Se ve claro gue en dos anos se puede
intentar repetir. Los proyectos de construccion estan igualmente bien
delimitados. En el campo de la discapacidad esto no suele ser tan facil de
definir.

En nuestro pais, l0s servicios para personas con discapacidad se han
desarrollado, y siguen aun haciéndolo de forma lenta y progresiva. La
calidad de muchos servicios y programas se va alcanzando poco a poco
con el tiempo. Si muchos de los servicios hubieran recibido apoyo y ayuda
Unicamente durante su fase inicial de creacion, la mayoria probablemente
hubiera desaparecido.

Esta es una de las dificultades mayores que se observa en |os proyectos
de cooperacion en discapacidad. Se acometen durante uno, dos anos. Se
invierten recursos y se gquedan sin continuidad, diluyéndose todo como
un azucarillo y volviendo de forma casi inmediata a la situacion inicial pre
proyecto. Esto, en ocasiones, puede desincentivar la implementacion de
proyectos, por tener un dudoso resultado y no perdurar en el tiempo.
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Ethocentrismo

Uno de los males recurrentes de muchos proyectos de cooperacion

es la fuerte tendencia humana por considerar su punto de vista como
el Unico punto de vista. Pensar que su vision de la realidad es la vision
de la realidad; que nuestra forma de entender el mundo es la forma
de entender el mundo; que nuestros valores son los valores que debe
observar cualquier otra persona; que nuestra cultura es la que debe

el mundo imitar. En definitiva, que cualquier territorio, pais, cultura o
etnia debe adaptarse a nosotros y no nosotros a las distintas realidades
existentes sobre la tierra cuando trabajamos en ellas y para ellas.

Este fendmeno generalmente se produce de forma inconsciente, sin
ninguna mala intencion. No es necesario anadirle un complejo de
superioridad, un paternalismo dependiente o dosis explicitas de racismo
para hacer que muchos proyectos de cooperacion sean inviables y
produzcan nulos resultados.

Son muchas las anécdotas que se generan en este sentido. Una
interesante, aungue no es de discapacidad, es la siguiente. En la década
de los noventa se intentd mejorar el estado nutricional de la poblacion
local en el sur de Chile. Para ello se puso en marcha un costoso proyecto
en gue, mediante el uso de modernos invernaderos, la poblacion local
de zonas rurales iba a poder producir vegetales con los que cubrir

su déficit de vitaminas en la dieta. El proyecto se ejecut6 de forma
impecable cumpliendo todos los objetivos e indicadores. Al poco tiempo
unos evaluadores acudieron a las zonas de implantacion y preguntaban
a la gente su grado de satisfaccion con el proyecto. Particularmente
muchas mujeres estaban entusiasmadas. “;Estan entonces produciendo
vegetales y ha mejorado esto su salud?” siguiendo la guia de indicadores
del proyecto en cuestion. Las mujeres empezaron a desviar la mirada

y a contestar con evasivas. “/Podemos ir a visitar los invernaderos?”,
preguntaron los evaluadores. Al entrar en los invernaderos de las zonas
mas alejadas los encontraron llenos de ropa tendida. Las mujeres
reafirmaron su felicidad con el proyecto. Ahora la ropa se les secaba
muchisimo mas rapido que antes.
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No se habia tenido en cuenta que la poblacion local no tenia entre sus
habitos consumir verduras, ni conocian los beneficios y la importancia
que podian tener en su salud. El etnocentrismo llevo a las personas que
realizaron el proyecto a pensar que los destinatarios tenian la misma
vision de la alimentacion que ellos, el mismo conocimiento y las mismas
necesidades.

La influencia de las costumbres, creencias, cultura, realidad social y
economica de un pais puede condicionar, y mucho, los resultados de
un proyecto de cooperacion. Los proyectos de discapacidad no son una
excepcion.

Una parte esencial de cualquier proyecto sobre discapacidad debe incluir
la modificacion del entorno, concretamente de las barreras que afectan

a la inclusion social y al ejercicio de derechos basicos por parte de las
personas con discapacidad. Esto es dificil poder llevarlo a cabo si no

se conocen y entienden en profundidad ciertos factores de la realidad
colectiva. Algunos pueden ser similares a los europeos, pero otros pueden
ser muy diferentes y tener una influencia decisiva en el resultado del
proyecto.

En muchos casos no se tienen lo suficientemente en cuenta este tipo

de factores. Esto, a su vez, esta muy relacionado con el punto anterior
de falta de continuidad que en si misma puede ser una cierta forma de
etnocentrismo al pensar que con unas actuaciones limitadas va todo a
funcionar por si mismo. Esto nos lleva al siguiente punto sobre la calidad
en el diseno de los proyectos.
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Disefio mejorable de los proyectos

En varias ocasiones los proyectos desarrollados en paises de menores
ingresos no suelen tener |os resultados esperados. Es importante destacar
que el contexto en el que se suelen desarrollar los proyectos es mucho
mas imprevisible y sometido a factores muchas veces incontrolables.
Pero, descontando variables de dificil control, algunas veces los proyectos
adolecen de aspectos fundamentales.

Uno importante es que se disenan proyectos desde una perspectiva
asistencial de la discapacidad. En una época en que el enfoque de
Derechos ha adquirido una amplisima aceptacion en el tercer sector,
el asistencialismo supone un anacronismo que deberia producir cierta
perplejidad. Paraddjicamente, la vision asistencial de los derechos
elementales de las personas con discapacidad supone, a su vez, la
exclusion de este colectivo de las politicas y planes de desarrollo por
considerar frecuentemente que la discapacidad no es un asunto de
desarrollo.

Otro factor que hace descarrilar muchos proyectos es no tener presentes
las capacidades de la poblacion local que ejecuta el proyecto. No suele ser
extrano que se dote de recursos en algunos proyectos, en ocasiones con
inversiones bastante elevadas, en los que la poblacion local no cuenta con
la formacion necesaria para aprovecharlos y ponerlos al servicio de las
personas con discapacidad.

No es extrano que se dote de
recursos en algunos proyectos, en
los que la poblacién local no cuenta
con la formacién necesaria para
aprovecharlos

Un caso concreto que enlaza directamente con el punto anterior es el de
los proyectos o0 acciones concretas Como cursos, jornadas, congresos y
talleres de formacion. Esto es algo que se ve con bastante frecuencia. Los
ponentes o facilitadores, en la mayoria de ocasiones con toda su buena
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voluntad, participan en proyectos de este tipo cuyo impacto en la realidad
local, podria calificarse en la mayoria de ocasiones, de dudoso o muy
limitado.

Un caso particular de este tipo de actividades, gue en sentido estricto no
son proyectos de cooperacion, son las visitas de expertos en discapacidad
europeos a paises de menores ingresos. Suele ser tipica la visita de
espanoles a América Latina. Muchas veces los organizadores que invitan
a dichos expertos son entidades privadas con servicios de un alto coste
en el pais de origen. Impartir formacion en estas entidades no suele
beneficiar a nadie mas que, como mucho, a las personas con discapacidad
y familias de clase alta. Es frecuente que queden fuera de estas acciones
la mayoria de la poblacion. En esencia, y de forma paradgjica, este tipo
de acciones no contribuyen a cubrir las importantes necesidades de

la poblacion con discapacidad vy si corren el riesgo de incrementar la
desigualdad en esos paises.

Otro de los problemas en el diseno de proyectos de cooperacion,
muy relacionado con la formacion, suele ser la falta de seguimiento
en las acciones planificadas, sobre todo en aquellos casos que implica
adquisicion en el personal de nuevos aprendizajes en metodologias,
técnicas, procedimientos, etc. Ofrecer formacion inicial es esencial e
imprescindible, pero casi nunca suficiente. La mayoria de acciones de
formacion adolecen de las imprescindibles acciones de sequimiento.
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Necesidades no siempre expresadas por los
beneficiarios

En un proyecto realizado en un pais de Latinoamérica en educacion
especial se plante0 introducir el uso de las TIC en algunos centros
educativos. El proyecto estaba bien planteado, se habia hecho formacion
a los docentes, se habia dotado al centro de |0s recursos tecnoldgicos,

se habia hecho un concurso de “Buenas Practicas” y se habia premiado a
algunos maestros. El proyecto en si mismo tenia una importante validez
interna, es decir, habia coherencia en sus acciones, temporalizacion y
recursos empleados entre otros. El problema era de validez externa.

En dicha escuela, los alumnos dada la precaria situacion socioeconémica
en sus familias, muchos dias no acuden a la escuela por la dificultad de
sus familias en trasladarlos. En ese contexto el proyecto podia tener
como resultado una escuela dotada de los Ultimos avances tecnologicos
a la que muchos alumnos no podian acudir la mitad de los dias de clases.
No parece descabellado considerar que lo primero seria asegurar la
asistencia de todos los alumnos y luego dotar la escuela de diferentes
avances. Eso podria haber surgido de consultar y analizar las dificultades
y necesidades de la propia experiencia de los beneficiarios, en este caso
las familias de los alumnos con discapacidad.

No es por desgracia frecuente que en muchos de los proyectos

de cooperacion se planteen objetivos sin contar con la opinion o
participacion de los propios beneficiarios del plan. Es importante
reconocer que esto no es un problema exclusivo de los proyectos
relacionados con discapacidad, si no que suele afectar a casi todos los
ambitos de proyectos. También es importante reconocer que esto tiene
su origen en otro de los aspectos destacados anteriormente como es

la vision etnocéntrica de asumir que lo que es adecuado, deseable o
aceptable en Europa, lo es también en el resto del mundo.
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Reduccion de recursos

Desde el comienzo de la crisis econémica mundial los fondos destinados
a cooperacion internacional se han visto reducidos de forma muy
significativa. Este es uno de los factores mas significativos que esta
afectando a cualquier tipo de proyecto de cooperacion y de caracter
social en general. Esta situacion llevod a Espana a ser en 2012 el pais

del mundo que mayores recortes aplicd en sus fondos destinados a la
cooperacion internacional®.

Si atendemos exclusivamente al presupuesto de la AECID, este fue en
2009 de 961 millones de euros y los recortes efectuados durante la crisis
lo dejaron en un minimo de 262 millones en 2016. Esto supone una
reduccion de un 73% en estos Ultimos anos. En 2017 fue de 286 millones
de Euros y en 2018 de 326 millones. Para 2019 se han presupuestado 365,8
millones de euros. Como puede observarse, estos ligeros incrementos de
los dos Ultimos anos, no suponen una recuperacion de los presupuestos
de la década anterior al inicio de la crisis.

Es importante no confundir estas partidas con la denominada Ayuda
Oficial al Desarrollo (AOD) que ha visto incluso incrementada algunas de
sus partidas durante la crisis, pero que tiene otros objetivos y actuaciones
diferentes y no van necesariamente ligadas a las acciones del plan
director vigente de la AECID.

La situacion hace que el ya clasico 0,7% del presupuesto quede
actualmente muy lejano y Espana se sitle en, aproximadamente un 0,2%,
siendo el pais en la cola de los europeos, no ya por debajo de Suecia,
Reino Unido o Alemania, algo que puede entenderse, sino también por
debajo de paises con economias mas similares a la nuestra como Irlanda
0 Portugal. A pesar de los ligeros incrementos de presupuesto desde
2012, sequimos siendo el pais que menos recursos dedica de la UE solo
por encima de Grecia.

30 http://www.abc.es/sociedad/20121206/abci-recortes-cooperacion-201212042013.html Consultado el 18 de enero

de 2018
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Escaso y poco efectivo desarrollo de capacidades
locales

Uno de los objetivos mas repetidos en muchos proyectos de cooperacion
es el denominado desarrollo de capacidades locales. Obviamente esto

es algo fundamental y de crucial importancia, entre otras muchas cosas,
para poder empoderar a los profesionales de los paises beneficiarios y no
hacerlos dependientes de la ayuda o intervencion internacional.

Una de las principales dificultades que este objetivo se encuentra en el
campo de la discapacidad es que |0s servicios gue necesitan las personas
con discapacidad pueden necesitar de una importante especializacion. La
especializacion en cualquier campo del saber en el siglo XXI no se alcanza
de forma inmediata ni rapida. Se requiere de un tiempo vy suele estar
destinada a profesionales que han podido adquirir una base conceptual y
metodoldgica en las licenciaturas y grados de las universidades.

En ese sentido, y como podra adivinarse por lo expuesto anteriormente,
la dificultad de alcanzar esa especializacion en paises cuyas universidades
no incluyen en sus planes de estudio contenidos basicos sobre las
personas con discapacidad, puede ser mucho mayor que en paises cuyos
profesionales cuentan con esta oportunidad.

Una de las dificultades es que los
servicios que necesitan las personas
con discapacidad necesitan de una
importante especializacion

En muchos paises europeos ademas de la formacion oficial impartida
en las universidades, existe una amplisima oferta de cursos de
especializacion en todos los campos relacionados con la discapacidad
que es accesible a la mayoria de profesionales que quieran desarrollarse
profesionalmente. Esto es otra diferencia importante con paises de
menores ingresos. En Ameérica Latina, por ejemplo, son muy pocos

los paises que ofrecen este tipo de oportunidades de capacitarse en
areas como audiologia, autismo, discapacidad fisica, etc. Esto hace

56



Cooperacion y discapacidad ‘ g

gue profesionales de los paises con menores ingresos tengan que salir

de su pais a adquirir este tipo de formacion, algo inaccesible para la
inmensa mayoria, dado que a los gastos propios del viaje se deben

sumar los propios de la formacion que, paradéjicamente, suelen ser en
ocasiones mas caros en paises de menores ingresos que en Europa. Esto
generalmente se explica por la posibilidad ya expuesta de utilizar las
necesidades de las personas con discapacidad como herramienta de lucro
privado.

Otra posibilidad de desarrollo profesional que se usa con frecuencia en
nuestro pais es la realizacion de practicas en centros especializados.
Aunqgue no todos los aceptan, un gran porcentaje de entidades
especializadas suelen aceptar de forma gratuita que estudiantes

o profesionales puedan adquirir formacion en sus centros. Esto,
generalmente, se entiende como una forma de gestion compartida del
conocimiento. Bajo esta premisa cooperativa se entiende que cuanto
mas se distribuya el conocimiento, mayor nimero de personas con
discapacidad podran beneficiarse del mismo, dado gue ningun servicio
puede atender a todo el colectivo. En muchos paises, desgraciadamente,
esta logica queda aplastada por la I6gica de la competencia entre
servicios privados. En estos casos se evita compartir conocimiento por no
reforzar a la competencia.

Una vez expuesta esta situacion, podemos saltar al siguiente punto muy
relacionado con este y que se solapa en parte.
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Dificultad de financiacion de los servicios

Muchas entidades de cooperacion tienen entre sus objetivos a medio 0
largo plazo el auto sostenimiento de l0s proyectos, recursos 0 Servicios
gue han sido creados o impulsados con fondos para la cooperacion al
desarrollo. Esta es una estrategia totalmente logica y plena de sentido.
De no hacerlo de esta forma, se puede convertir a la entidad cooperante
en una especie de sustituto del Estado y generar una dependencia que,
en si misma, puede ser incompatible con el concepto de desarrollo en
sentido pleno.

Este planteamiento, como decimos, totalmente |0gico a priori, choca
con importantes dificultades para poder ser aplicado en la practica en
muchos paises.

En los paises de mayores ingresos, suelen ser tres las vias fundamentales
de sostenibilidad de los recursos o servicios para personas con
discapacidad.

La primera es el apoyo del Estado con fondos publicos. Este
tipo de servicios pueden ser creados y gestionados totalmente
por las administraciones publicas o contratados o concertados
con entidades privadas con y sin animo de lucro.

La segunda es que el propio servicio genere ingresos por la
oferta de servicios (de diagnadstico, terapias, etc.) que permita
sostener financieramente el servicio con sus ingresos.

La tercera consiste en gue el servicio es mantenido con
aportaciones voluntarias de ciudadanos de la comunidad a la
que pertenecen. En esta tercera opcion se incluyen a empresas
0 particulares que aportan puntual o regularmente fondos
economicos o de otra indole (donaciones de material, equipos
informaticos, etc.) a la entidad.
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La mayoria de entidades en discapacidad suelen ser sostenidas fondos
provenientes de alguna combinacion de las tres opciones descritas, o de
todas ellas.

Veamos ahora qué supone extrapolar estas opciones a otros paises de
bajos ingresos.

En la primera opcién, y como ya se ha comentado anteriormente, los
Gobiernos de muchos paises no suelen considerar prioritario, ni incluso
necesario, destinar recursos econdémicos a desarrollar servicios para
personas con discapacidad. En un contexto de grandes necesidades de la
poblacion en su conjunto y de escasos recursos econéomicos, el apoyo a
personas con discapacidad no suele ser priorizado salvo excepciones que
vienen, por lo general, a confirmar la regla.

Otro factor importante es que las personas que desempenan funciones
en los gobiernos son, por definicion, miembros de una sociedad que no
tiene una vision, digamos, positiva de las personas con discapacidad.
Igualmente, las mismas dificultades para capacitarse que tienen los
profesionales de los servicios, las tienen los miembros de los equipos de
gobierno encargados de la discapacidad. Esto hace que sus opciones de
desarrollar servicios publicos para personas con discapacidad puedan
verse dificultadas, tanto por su vision de la discapacidad, como por su
capacitacion.

La segunda opcidn referida a la generacion de recursos mediante la
oferta de los propios servicios tiene una importante dificultad. Para que
un servicio sea sostenible con los fondos aportados por sus beneficiarios,
estos deben contar con los recursos econémicos suficientes para costear
los servicios que necesitan. A su vez debe haber un volumen suficiente
de beneficiarios que con sus pagos hagan sostenible el recurso. No es
muy realista esperar esto en los paises de menores ingresos. Una razon
fundamental es que la amplitud de la clase media es mucho menor en
los paises de menores ingresos. A su vez, la desigualdad suele ser mucho
mayor. Esto provoca que solo una minoria pueda costearse los servicios
que necesita y se convierta en inviable hacer sostenibles servicios para
toda la poblacion con discapacidad por esta via.
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En la mayoria de casos, aunque algunos servicios sean auto sostenibles
por esta via, solo lo son para la poblacion de clase alta de los paises de
menores ingresos, excluyendo al resto casi en su totalidad.

El tercer factor incluye el sostenimiento de servicios mediante
aportaciones de particulares o empresas. Esto suele ser complicado

de alcanzar por razones similares a las del sequndo factor. Aungue por
supuesto se producen este tipo de aportes, en los paises de menores
ingresos, como ya se ha comentado, la clase media local es muy reducida
y no suelen ser muchos los potenciales donantes a entidades destinadas
a la discapacidad, o cualquier otro proyecto social. Algo similar ocurre con
las empresas.

En lo referente a este tercer factor de potencial sostenibilidad, es
importante destacar que actualmente es desde el que mas se sostienen
los escasos proyectos existentes en paises de menores ingresos, pero con
fondos de entidades de cooperacion, publicas y privadas, provenientes de
otros paises o con aportes de las clases medias de los paises de mayores
ingresos.

Igualmente, y en el contexto actual mundial de globalizacion, muchas
empresas transnacionales estan implantadas en muchos paises de
menores ingresos. La gran mayoria suele aportar fondos econdmicos a
proyectos sociales, pero cada vez con mayor frecuencia a actividades que
potencien sus actividades en alguna forma y no tanto, y no siempre, con
una motivacion solidaria independiente de su motivacion econémica.
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Tejido asociativo poco desarrollado

Sin considerar, ni mucho menos, que las necesidades y los derechos

de las personas con discapacidad estén cubiertos y garantizados en
ningun lugar del mundo, es justo reconocer que los paises de mayores
ingresos han desarrollado en su gran mayoria una importante red de
servicios, tanto publicos como privados que cubren en una gran parte

las necesidades de la poblacion con discapacidad y sus familiares. Al
emplear la expresion “en gran parte”, se esta simplemente comparando
las oportunidades existentes para personas con discapacidad entre paises
en funcion de su nivel de ingresos. Cualquiera que conozca minimamente
ambas realidades, puede constatar las inmensas diferencias existentes. La
desigualdad mundial actual también se observa en este ambito.

Al menos en Espana, el desarrollo de la red actual de servicios y recursos
para personas con discapacidad ha ido de la mano del desarrollo

de un importante tejido asociativo, bien de familiares de personas

con discapacidad (sobre todo en ninos y ninas, o en personas con
discapacidad intelectual y del desarrollo), bien de las propias personas con
discapacidad. Este tejido asociativo ha sido fundamental para entender

la mejora de las condiciones de vida de las personas con discapacidad

en general. Han creado y gestionado numerosos servicios de una alta
calidad. También han desarrollado una importantisima labor de incidencia
publica y social en defensa de los derechos del colectivo, ante el conjunto
de las administraciones publicas y de la sociedad en su conjunto. Es
imposible entender la situacion actual de las personas con discapacidad y
sus familias, sin la participacion de este tejido asociativo.

pamR
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Es muy probable que el desarrollo de este tipo de tejido asociativo venga
de la mano de un desarrollo social, econémico, educativo y cultural del
pais en su conjunto. En Espana, por ejemplo, las primeras asociaciones

y federaciones surgen alrededor de finales de los 60y 70 del pasado
siglo (Ila ONCE es una excepcion ya que fue mucho antes, en 1938),
coincidiendo con un periodo de crecimiento econdémico y desarrollo del
pais en su conjunto.

Esto puede ser un factor que expligue, aunque seguro que no el Unico,

el escaso desarrollo del asociacionismo en la gran mayoria de paises de
menores ingresos. Mas alla de las causas, es importante prestar atencion
a los efectos del escaso desarrollo de asociaciones y colectivos que
representen alas personas con discapacidad y defiendan sus derechos.

Un factor fundamental en este sentido es que la ausencia de
representantes de personas con discapacidad con una significativa
capacidad de influencia social y politica, presencia en los medios,

etc., explica en parte el estado de exclusion de muchas personas con
discapacidad en paises sin federaciones o asociaciones. La reclamacion de
politicas publicas y de fondos econémicos para ejecutar dichas politicas es
una labor esencial del tejido asociativo.
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Recomendaciones y buenas
practicas en proyectos de
desarrollo para personas con
discapacidad

En este apartado se incluyen algunas ideas y buenas practicas que
permitan desarrollar con mayor eficacia proyectos de cooperacion que
impulsen el gjercicio y disfrute efectivo de los derechos de las personas
con discapacidad en los paises de menores ingresos. Como es l6gico
este apartado estara en gran parte alineado con lo expuesto en los
apartados anteriores.

Enfoque de Derechos

Es importante reiterar lo esencial para asegurar una efectiva
comunicacion al respecto: el trabajo dirigido a personas con discapacidad
se basa en el enfoque de derechos desde una perspectiva de desarrollo.
El enfoque centrado Unicamente en la caridad y el asistencialismo es tan
anacroénico y contrario a la dignidad inherente a cualquier ser humano,
como seria plantear un enfoque de este tipo en el caso de la mujer o de
minorias indigenas, por ejemplo.

El enfoque de derechos cuenta entre sus principios elementales la
defensa de los colectivos en situacion de vulnerabilidad. Podriamos decir
que el enfoque de derechos tiene sentido, incluso que adquiere su pleno
sentido, en la existencia de colectivos vulnerables cuyos derechos mas
elementales son pisoteados desde la impunidad absoluta.

33 Ver "Guia para la inclusién de la discapacidad en la cooperacion al desarrollo” Estado de la situacion en la AECID
y orientaciones. AECID (2018) Ver en http://www.aecid.es/Centro-Documentacion/Documentos/Publicaciones%20
AECID/180627_quia_discapacidad_def.pdf
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La poblacion con discapacidad es uno de los colectivos mas vulnerables
actualmente en el mundo. Esta vulnerabilidad se dispone sobre un
continuo de exclusion, opresion y negacion de derechos. A medida que

en una persona con discapacidad se anaden otras caracteristicas como
ser pobre, ser mujer, ser nina, ser indigena, vivir en zona rural, etc,, la
vulnerabilidad aumenta y los derechos disminuyen. En algunos casos,

en demasiados aun, la negacion de derechos alcanza hasta el mas
elemental derecho a la vida. Es dificil encontrar colectivos con mayor nivel
de interseccionalidad en su exclusion como la de muchas personas con
discapacidad en paises de bajos ingresos.

Otro de los aspectos esenciales del enfoque de derechos que debe tenerse
muy presente es la vinculacion de objetivos y acciones con la defensa de
derechos especificos.

Afortunadamente contamos ya desde hace unos anos con un documento
de referencia en este sentido como es la Convencion de Derechos de las
Personas con Discapacidad (CDPD). Dicho documento es el instrumento
de referencia en un enfoque de derechos. Las razones son amplias y muy
poderosas.

La CDPD fue el primer instrumento de derechos humanos del siglo XXy
tiene la peculiaridad importante de ser elaborado con la participacion de
organizaciones no gubernamentales, algo que nunca habia ocurrido.

34 http://www.un.org/spanish/disabilities/convention/qanda.html Consultado el 24 de Agosto de 2019
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Es esencial en este punto tener muy presente los tres principios basicos
de la Convencion:

Dignidad: La vida de las personas es un valor en si mismo. La
discapacidad no resta valor a la vida de ningun ser humanao.
Una aplicacion tangible de este principio es que las acciones
de salvamento o similares en catastrofes humanitarias o
conflictos armados deben dirigirse igualmente a personas
con discapacidad. La conocida frase “nada para nosotros sin
nosotros” ejemplifica muy bien este principio.

Libertad: El derecho de autodeterminacion de las personas
que permita tomar el control de las mismas y no ser dirigidas e
instrumentalizadas por otros.

Igualdad: Entendida como la no discriminacion en distribucion
de recursos, relaciones de poder y oportunidades de
participacion.

En la elaboracion y redaccion de la CDPD, como ya se ha comentado,
participaron a través de estas organizaciones no gubernamentales, y en
algunos casos por otros medios, las propias personas con discapacidad.
Esto supone incluir la opinion de los beneficiarios en el texto de la
Convencion, por lo que se cuenta con la opinion de los destinatarios de
la misma vy sus representantes. La CDPD ha sido firmada vy ratificada por
la casi totalidad de paises del mundo, lo que le confiere un amplisimo
consenso. Esto puede suponer una cierta salvaguarda frente a visiones
excesivamente etnocéntricas como se comentaba en apartados
anteriores.
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Inclusion de la discapacidad en todos los proyectos
educativos, sanitarios, sociales, etc.

Un concepto fundamental relacionado con el enfoque de derechos es
la transversalidad. Esto implica que ademas de proyectos y acciones
especificamente destinadas a personas con discapacidad, debe incluirse
la vision y perspectiva de la discapacidad en cualquier proyecto de
cooperacion o politica publica sea cual sea el ambito en el que se ubigue.
Asi se plantea en la CDPD en el apartado I) del preambulo®. De forma
mas amplia referida a la cooperacion internacional en el campo de

la discapacidad trata el articulo 32 en su totalidads®, en donde se lee,
por ejemplo “(...) que la cooperacion internacional, incluidos los programas

de desarrollo internacionales, sea inclusiva y accesible para las personas con
discapacidad” (Art. 32, apartado 1a).

Si bien los proyectos especificos son imprescindibles, los transversales
también lo son. Incluir la perspectiva de la discapacidad en proyectos
agricolas, de saneamiento, de salud, de educacion, de empoderamiento
de mujeres, de la infancia, etc., supone evitar la discriminacion y exclusion
de oportunidades necesarias para toda la comunidad, de uno de los
colectivos en situacion de mayor vulnerabilidad.

Pensemos que excluir a las personas con discapacidad de acciones de
este tipo en proyectos de cooperacion internacional al desarrollo, puede
suponer que el intento por reducir la desigualdad entre paises suponga
aumentar la desigualdad dentro del pais o de la comunidad entre
personas con vy sin discapacidad. Reducir la desigualdad por cuestion de
nacionalidad o territorio no puede nunca aumentar la desigualdad por
cuestion de capacidad.

Por ello, en el diseno de proyectos debe obtenerse informacion sobre la
situacion de las personas con discapacidad entre la poblacion beneficiaria
y pensar qué acciones es necesario incluir para que se garantice la
igualdad de oportunidades para disfrutar de los beneficios que el
proyecto ofrece al resto de la poblacion.

35 Preambulo, apartado I) Reconociendo la importancia de la cooperacion internacional para mejorar las
condiciones de vida de las personas con discapacidad en todos los paises, en particular en los paises en desarrollo
36 CIDPD Articulo 32
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Por ejemplo, en algunos casos puede ser necesario efectuar ciertas
adaptaciones como transporte adaptado o, al menos, que no se excluya
a personas con movilidad reducida. En otros contar con un intérprete
de lengua de signos (o senas segun el pais) para ciertas acciones. En
otros garantizar la presencia de ninos con discapacidad intelectual

y promocionar que no sean encerrados en sus casas, adaptar la
comunicacion, etc.

La inmensa mayoria de estos ajustes razonables (en términos de la
CDPD) no requieren incrementos significativos de presupuesto, ni
siguiera relevantes. Lo mas necesario es el cambio de mentalidad y vision
para pensar en todos los posibles beneficiarios y no excluir a ese 10-

20% que tiene discapacidad. Puede ser necesario en algunos proyectos
replantearse las metas e indicadores de resultados al incluir a las personas
con discapacidad. Es esencial plantearse si debemos establecer objetivos
que persigan, por ejemplo, reducir la pobreza de una determinada
poblacion vy, a la vez, excluyan de ese objetivo al 10-20% mas vulnerable
de la misma.

Un ambito que merece especial atencion en este sentido es el de la ayuda
humanitaria en catastrofes naturales, conflictos armados o cualquier
otra situacion de esta indole. En esas situaciones de supervivencia limite
en que muchas personas pierden su vida, proteger a los mas vulnerables
vuelve a ser un objetivo de especial relevancia. Igualmente, el como se
organiza la atencion, por ejemplo, en un campo de refugiados, debe
plantearse teniendo en cuenta, siempre que sea posible, la existencia de
personas que no pueden oir, que no pueden ver, que Nno comprenden
las instrucciones o que no pueden desplazarse con normalidad. La
CDPD incluye un punto en el preambulo referido a la plena proteccion
en particular en conflictos armados¥ . De forma mas extensa dedica el
articulo 11 a las situaciones de riesgo y emergencias humanitarias. Mas
adelante se ahondara en este tema.

37 Preambulo, apartado u) Teniendo presente que, para lograr la plena proteccion de las personas con discapacidad,
en particular durante los conflictos armados (...)
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En muchas ocasiones puede ser suficiente simplemente con asignar a
una persona de confianza que actle como referencia y apoyo de las
personas con discapacidad, sobre todo si no hay familiares. En situaciones
tan extremas, los familiares pueden no ser siempre garantia de
salvaguarda. Pueden ser |os primeros en pensar que, si hay que sacrificar
o desprenderse de algun miembro de la familia, el mas indicado sea el que
tiene discapacidad.

Algunos cooperantes relatan que en ciertos casos la atencion a personas
con discapacidad intelectual, del desarrollo o enfermedad mental en
emergencias humanitarias, la Unica opcion empleada es encerrarlos,
atarlos o encadenarlos en carceles. Esto se produce por desconocimiento
de sus necesidades y de como prestarles apoyo.

Por ultimo, comentar que incluir la discapacidad como componente
transversal de cualquier proyecto de cooperacion no se opone en ningun
caso a la inclusion de otros ejes transversales como puede ser el de
género. Mas bien son complementarios y pueden reforzarse mutuamente.
La CDPD apuesta de forma explicita en su preambulo por incluir la
perspectiva de género en todas las acciones y proyectos:® .

Promocionar la formacion e incidencia publica
ademas de la participacion de los gobiernos locales

Uno de los objetivos mas reiterados en cooperacion es conseguir
traspasar la gestion de ciertos proyectos a los gobiernos locales. Esto
es fundamental en los llamados proyectos de Rehabilitacion Basada en
la Comunidad (RBC) o actualmente también denominados Desarrollo
Inclusivo (se vera en mas detalle este modelo mas adelante).

Si bien, no hay duda de que alcanzar este objetivo es tremendamente
importante y deseable, en muchas ocasiones puede ser una quimera, algo
muy dificil y lento de alcanzar. Las razones son multiples y variadas, y ya
han sido expuestas en anteriores apartados.

38 Preambulo, apartado s) Subrayando la necesidad de incorporar una perspectiva de género en todas las
actividades destinadas a promover el pleno goce de los derechos humanos y las libertades fundamentales por las
personas con discapacidad
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Por lo general, la discapacidad, si bien cada vez esta mas en las agendas
politicas de casi todos los paises, no suele ser una de las prioridades
sociales. En muchos casos, la dificultad en formarse y especializarse en el
campo de la discapacidad es una dificultad también para los equipos de
las administraciones publicas que se encargan de ello.

En casi todos los paises, la red de atencion a las personas con
discapacidad se compone de oferta publica y oferta privada, cony

sin animo de lucro. Si en un pais concreto se ve muy complicada la
colaboracion, o, incluso, directamente obstaculizada, puede intentar
desarrollarse el proyecto de forma independiente y no volcar excesivos
esfuerzos en esa meta sobre todo en las fases iniciales.

En ocasiones, algunos gobiernos ven a las agencias de cooperacion como
aliadas, pero también pueden verlas como competidoras o rivales, sobre
todo si desarrollan actividades de denuncia de vulneracion de derechos
humanos, corrupcion, etc., que implican a funcionarios publicos.

Por ello, puede ser un paso previo a la participacion directa de los
gobiernos, intentar conseguir cambios legislativos a través de acciones de
incidencia publica. Quiénes mejor pueden hacer esa labor de incidencia
son, generalmente, las propias entidades locales de personas con
discapacidad.

La participacion e implicacion de la administracion publica de un
determinado pais se puede promover también a través de la organizacion
de seminarios, jornadas, talleres y similares, actividades en las que

se transmitan datos, informaciones, modelos, teorias opciones de
intervencion, etc.

En ocasiones especialistas extranjeros pueden tener una gran autoridad
en ciertas actividades, pero, por lo general son las propias asociaciones
locales de personas con discapacidad y de sus familiares (sobre todo

en edad infantil) quienes mas legitimados estan para promover la
participacion de sus gobiernos en politicas publicas destinadas a la
discapacidad. Por ello es esencial desarrollar este tipo de acciones de
forma conjunta con las entidades locales.

Esto nos lleva directamente al siguiente punto.
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Fomento del asociacionismo entre los movimientos
sociales locales

Como ya se ha comentado anteriormente, en muchos paises de mayores
ingresos la creacion de servicios ha sido impulsada en parte desde las
administraciones publicas, pero también por las organizaciones de padres
y madres de ninos y ninas con diferentes discapacidades.

Las personas con discapacidad a través de sus asociaciones son las
que mejor pueden transmitir a las administraciones sus necesidades,
sensibilizar y cambiar visiones dentro de sus propias sociedades y
comunidades.

A través de sus asociaciones trasmiten
a las administraciones sus necesidades,
sensibilizan y cambian visiones en sus
comunidades sociales

Aunque siempre hay entidades que surgen por su propio impulso e
iniciativa, cuanto mayor sea el tejido asociativo en torno a las personas
con discapacidad, mayores y mas efectivas seran sus acciones de
incidencia publica.

En esta misma linea, la cooperacion puede hacer una importante tarea
en este sentido promocionando e impulsando la creacion de estas
asociaciones en diferentes paises. Puede ser a través de potenciar las ya
existentes o de crear nuevas entidades, 0 ambas. Puede ser necesario
igualmente promocionar o crear asociaciones a nivel municipal, provincial
0 estatal, dependiendo de cada pais y su organizacion administrativa.
Igualmente es esencial promover la creacion de federaciones que
agrupen a diversas entidades, ya sean de una discapacidad concreta o
aglutinando a todas ellas.

Es importante que todas las discapacidades estén representadas y

puedan contar con una asociacion lo mas fuerte posible. Las personas
con discapacidad fisica, auditiva o visual son autdbnomas en la edad adulta
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para crear sus propias organizaciones. La mayoria de asociaciones de
personas con discapacidad suelen ser de estos colectivos.

En el caso de la discapacidad intelectual, del desarrollo o la enfermedad
mental, esto no suele producirse porque es muy complejo para este
colectivo organizarse sin apoyo externo. Los familiares pueden sucumbir
en muchos casos a los estigmas sociales que rodean a sus hijos y, por
temor o verguenza, no suelen significarse publicamente como padres

0 madres de ninos, ninas o adultos con discapacidad. Por ello, puede

ser especialmente necesario en el caso de dichos colectivos impulsar

la creacion especifica de entidades que representen y defiendan sus
derechos.

La forma de potenciar dichas entidades puede ser muy variada. Por
ejemplo, con fondos econémicos destinados a disponer de un local,
equipamiento del mismo, desarrollo de acciones de sensibilizacion social,
contratacion de personal, etc. Pero el apoyo no puede limitarse solo a eso.
Es muy importante, igualmente, poder capacitar en el conocimiento de
sus derechos y estrategias para reclamarlos y defenderlos, mecanismos
de participacion y solidaridad interna, planificacion estratégica y
desarrollo de proyectos compartidos, estrategias de incidencia publica,
empoderamiento, etc. En otras palabras, debe garantizarse que las
asociaciones cuenten con los conocimientos necesarios para alcanzar
su Mision y eso no es una cuestion Unicamente de fondos econoémicos y
recursos materiales.

Para adquirir el conocimiento y la capacidad necesaria, al igual que

se comentaba en apartados anteriores, se necesita tiempo. Los
conocimientos necesarios para acciones de defensa de derechos,
sensibilizacion social e incidencia publica no se ponen en marcha en un
corto periodo. Con ello enlazamos al siguiente apartado.
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Disenar proyectos estables a medio y largo plazo

La formacion y especializacion en la intervencion y el apoyo a personas
con discapacidad necesitan tiempo para adquirirse y aplicarse con

la efectividad necesaria para mejorar la vida de las personas con
discapacidad.

El tiempo necesario para una adecuada formacion es incompatible con
proyectos de uno o dos anos. Por ello, es necesario que los proyectos
tengan un diseno en el que se contemple el progresivo desarrollo de
competencias y conocimientos. Esto es algo que parece obvio, cuanta
MAas experiencia y conocimiento tenga una persona, mejor realizara la
actividad encomendada. Pero no por obvio es mas facil de conseguir.

Un problema importante puede ser la estabilidad de la plantilla del
equipo. Capacitar a alguien adecuadamente es, como vamos viendo,
complicado, costoso y prolongado en el tiempo. Por ello, una alta
rotacion en el equipo profesional puede ser un constante volver a
empezar de cero. Evitar la rotacion y que los profesionales abandonen
los equipos una vez formados es esencial y las estrategias no son muy
diferentes entre los paises: buenas condiciones economicas, flexibilidad,
sentirse valorado, buen trato, posibilidades de crecimiento profesional,
etc. Una diferencia que si puede ser importante respecto a Europa es la

opcion de contar con una cobertura sanitaria, algo esencial para muchas

personas en paises de menores ingresos. En general, es esencial tener en

cuenta qué es lo que mas valora cada profesional.

En este sentido, y en la medida de lo posible, es fundamental no depender

de una sola persona formada en puestos clave. Por ejemplo, una unica
persona capacitada en diagnostico, porque si esa persona deja el puesto,
todo el proyecto puede tambalearse.

Otro aspecto crucial en la estabilidad de los proyectos es la formacion y
preparacion de la direccion del mismo. La direccion es clave en el éxito y
estabilidad de cualquier proyecto y debe capacitarse de forma especifica
a la persona para un adecuado desempeno de ese puesto.
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Otro aspecto de gran relevancia en el diseno del horizonte temporal de
los proyectos es gue los cambios que se persiguen no se producen a corto
plazo. Aungue esto es muy variable segun las circunstancias particulares
de cada territorio, momento y proyecto, los cambios necesarios para
crear, por ejemplo, un servicio de atencion temprana, un programa de
deteccion precoz, un servicio de empleo, un programa de formacion

en educacion inclusiva, creacion de una asociacion de personas con
discapacidad, etc., requieren un tiempo que no suele ser menor de unos 5
anos. Sin este tiempo es dificil que se produzca una diferencia sustancial
en la vida de un grupo significativo de personas, en el entorno, en las leyes
0 el ambito concreto sobre el que se quiera incidir. Esto independiente, o
adicionalmente, de conseguir un equipo con una adecuada capacitacion.
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Incluir formacion teérica, practica, entrenamientoy
acompanamiento a medio largo plazo

Las dificultades de capacitacion de profesionales que desarrollen
proyectos con las debidas garantias, en paises que no cuentan apenas
con formacion en las universidades sobre discapacidad, puede ser
tremendamente dificultosa. En muchas ocasiones los resultados de los
proyectos van a depender en un alto porcentaje de la capacitacion de
los equipos. Por ello, es esencial poner todas las cautelas posibles para
asegurarnos de que los profesionales que ejecuten los proyectos cuenten
con la mayor capacitacion posible.

La formacion entendida de una forma tradicional suele basarse en la
denominada exposicion magistral en que un especialista comparte una
serie de contenidos sobre un tema determinado. Obviamente cuando
se trata de conocimientos técnicos, la exposicion magistral es una parte
muy importante de la formacion, pero no puede ser la Unica.

Otro aspecto esencial es poder transmitir y fomentar la lectura de textos
especializados que hoy en dia estan disponibles al acceso de todos en
internet de forma sencilla. En muchos paises de bajos ingresos, el coste
de los libros es el mismo que en Europa, o que los hace inaccesibles para
la mayor parte de la poblacion. Esto provoca, entre otras cosas, que el
habito de lectura puede no estar tan asentado como esperariamaos. Por
ello, es esencial que la formacion vaya acompanada de lecturas obligadas
que puedan incluso adquirirse como parte del proyecto. Igualmente
puede ser importante forzar a los alumnos a buscar en internet como
fomento de la formacion propia, tan importante hoy en dia.

Otro aspecto importante es que la formacion sea practica, sobre todo

en las areas que impliquen poner en marcha procedimientos especificos
de intervencion, educacion, evaluacion, etc. Esto implica que el formador
debe conocer muy bien esas metodologias y saber también como
transmitirlas y hacer que, si es extranjero, otras personas con otra cultura,
otro idiomay, generalmente, muy poca experiencia, las reproduzcan con
garantias.
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La formacion debe ser evaluada en funcion del nivel de fidelidad en que
los alumnos reproducen los procedimientos y los aplican a diferentes
situaciones reales. Esto puede ser muy dificil observarlo en el tiempo de
duracion de un curso o taller tipico.

Para ello, es fundamental poner en marcha procesos de entrenamiento
y acompanamiento. Si pueden ser de un profesional especializado en la
situacion real y fisicamente presente, perfecto, pero esto no suele ser
posible. Esto puede hacerse con visitas periddicas mas frecuentes en los
primeros tiempos.

De forma combinada, se puede complementar esto con algunas de

las herramientas de comunicacion disponibles hoy en dia como, por
ejemplo, grabar videos y enviarlos por internet para su comentario con un
formador.

Este tipo de estrategias son Utiles en cualquier lugar del mundo y pueden
serlo aln mas en el desarrollo y fomento de capacidades locales en
proyectos de cooperacion en discapacidad.

Un dltimo apunte va encaminado a superar la formacion basada
exclusivamente en la técnica. Es esencial que los profesionales que apoyen
a personas con discapacidad y sus familias, desarrollen competencias
éticas y empaticas que fundamenten su practica técnica, por lo que

es muy importante incluir contenidos de este tipo en el desarrollo de
capacidades.
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Fomento del trabajo en red

Cuando la realidad de los servicios de atencion a la discapacidad se
enfoca mayoritariamente en muchas sociedades como un negocio y
NO COMO un servicio publico, como ya se ha comentado anteriormente,
la mayoria de la poblacion, sobre todo la mas desfavorecida, queda
totalmente excluida.

No es esta la Unica consecuencia de esta realidad. Otra consecuencia
muy negativa es que el trabajo en red, que tanta importancia tiene en el
tercer sector, se dificulta enormemente. Las empresas se rigen por la ley
del mercado y eso implica competencia. La competencia es lo contrario
de la colaboracion. Y no hay trabajo en red sin colaboracion.

Las dificultades para el trabajo en red que se encuentran en cualquier
pais, también estan presentes en paises de menores ingresos. Los egos
personales y profesionales, asi como la poca conciencia de la importancia
de las redes para las personas con discapacidad, son dos muy relevantes.
La idea principal que subyace al trabajo en red es que la realidad de

las personas con discapacidad es tan variada y heterogénea, y las
necesidades, en muchos casos, tan amplias, que un solo servicio o entidad
no suele poder dar respuesta.

Por otro lado, el trabajo en red debe incorporar mecanismos que
permitan compartir conocimientos y recursos. Si una determinada
entidad no puede atender a toda la poblacion de un pais, ni siquiera de
una ciudad, compartir el recurso del conocimiento, supone ponerlos al
servicio de mas personas con discapacidad. Esto con el tiempo produce
un efecto acumulativo que mejora los resultados globales para las
personas con discapacidad de un determinado territorio.

La creacion de redes de trabajo cooperativo permite ademas a los

paises de menores ingresos comenzar a generar ellos mismos su propio
conocimiento y experiencia. Esto reduce la dependencia de personal
extranjero para cubrir necesidades y desarrollar servicios.

Por todo ello, la promocion del trabajo en red entre diferentes entidades
de un pais debe ser un objetivo muy relevante que debe intentar incluirse
en los proyectos de cooperacion y que implica un auténtico desarrollo.
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Conocimiento del terreno y de la realidad local

El conocimiento del pais, sus costumbres, su cultura, sus gustos, etc., es
esencial en el disefo y en la ejecucion de un proyecto. La razén principal
es estos factores afectan de forma muy decisiva al resultado del proyecto.
No tenerlos en cuenta es muy arriesgado.

Un claro ejemplo de esto. Hace unos anos se disend un proyecto
educacion inclusiva en un pais africano. Se plante6 que el proyecto

debia tener una importante parte formativa y se disenaron una serie

de contenidos para capacitar a maestros en educacion inclusiva. Con la
loable idea de hacerlo todo mas agil y rapido se pensé que la mejor forma
era hacerlo on line. Se pidio colaboracion a la UNED vy se elaboraron los
contenidos. En algin momento del proceso alguien cayo en la cuenta

de que el proyecto estaba muy bien, pero los profesores africanos no
cuentan con ordenadores, ni una buena conexion a internet para poder
acceder a los contenidos.
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En ese sentido, trasladar, por ejemplo, a algin cooperante a un pais en el
gue nunca ha estado para disenar o dirigir la ejecucion de un proyecto,
puede resultar en un fracaso si no se toma un tiempo para poder conocer
lo mas a fondo posible la realidad local.

En muchas ocasiones esta realidad no se conoce en meses, sino mas bien
en anos y puede ser complicado adquirir los conocimientos necesarios
para ajustar el disefio del proyecto al contexto. El problema principal
suele ser que partimos de nuestra realidad y desde ese escenario, desde
esos esquemas, se disenan algunos proyectos, que, en muchas ocasiones,
desgraciadamente, no tienen excesivo impacto.

Por ello, es esencial poder contar con la participacion en el disefo de
personas que conozcan bien la realidad local y esto suele hacerse con
anos de vida en el pais. A veces, incluso eso puede no ser suficiente.

Se dan casos en que los miembros de las entidades cooperantes,

aun viviendo en el pais tienen poco contacto con la realidad local. En
ocasiones por un tema de seqguridad. En otras por relacionarse mas

con sectores privilegiados que con los mas necesitados, pero sea Como
sea, es importante conocer a fondo esta realidad y conocerla ademas
desde el ambito al gue se dirige el proyecto. Si es atencion temprana en
discapacidad auditiva, hay que conocer la realidad de ese sector en el pais,
en la zona o en la ciudad donde se va a desarrollar el proyecto.

Para ello, es esencial contar con la participacion de personas con

discapacidad, familiares, profesionales o miembros de la administracion
local. Esto nos lleva al siguiente punto.
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Proyectos disefiados en consenso y desde la
interdisciplinariedad

Una de las mejores practicas posibles en el disefo de proyectos es
consequir la maxima participacion en el planteamiento y elaboracion
del plan de actuacion de los actores implicados, ya sean personas con
discapacidad, sus familias, los profesionales que van a llevar a cabo las
acciones principales, miembros de la entidad cooperante, etc.

Es importante que el disefio pueda hacerse desde el mismo diagnoéstico
inicial de la situacion que se quiere abordar, desde el planteamiento

y definicion de los problemas principales. Eso facilitara un tiempo de
debate en el que diferentes miradas crearan una imagen mas fiel de la
realidad.

Entre los diferentes grupos de actores de interés en el desarrollo del
proyecto, es importante incluir a diferentes perfiles profesionales, con
diferentes experiencias, que permitan igualmente reducir al maximo el
riesgo de no tener en cuenta algun aspecto que posteriormente tenga un
papel decisivo en la marcha del proyecto.

Fomento de capacidades locales

Esta practica ha sido reiteradamente apuntada en muchos proyectos
y documentos de cooperacion, lo cual es totalmente l6gico dada su
importancia.

El fomento de capacidades locales permite a los paises receptores

de ayuda y recursos adquirir conocimientos que les permitan
progresivamente reducir la dependencia del exterior. Esto en si mismo es
sinénimo de desarrollo. A su vez refuerza la autoestima de la poblacion y
le da mas opciones de cubrir sus necesidades.

En el campo que nos ocupa las capacidades relevantes son multiples
y variadas. Por una parte, esta todo lo relacionado con el modelo
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social, los apoyos, derechos, calidad de vida, definicion, diagnostico de
la discapacidad, etc. A esto se suma todo lo que puede ser necesario
en el desarrollo de servicios donde se incluyen temas de gestion y
administracion de personas y recursos materiales, etc.

Puede ser estratégicamente interesante, focalizar en el personal
contratado por la administracion publica (si lo hubiera) ya que suelen ser
quienes trabajan para las poblaciones mas excluidas. Es relevante también
estimar la posible continuidad de los profesionales en el campo, ya que, si
se considera gue van a cambiar de puesto o trabajo a corto plazo, pueden
no ser los mas indicados. Por ello, si fuera posible, priorizar el desarrollo
de capacidades en quienes tienen claros indicios de desarrollar su carrera
profesional en este campo.

Permitir liderar al personal local

Aungue en muchas ocasiones puede ser dificil encontrar personas

con experiencia y capacitacion suficiente en la gestion y direccion de
proyectos y servicios para personas con discapacidad, es importante tener
en mente el objetivo de que el liderazgo sea ejercido por personal local.

En una misma linea que el punto anterior, en la medida en que el
personal local vaya tomando las riendas de los proyectos y pueda

asumir la direccion, se estara desarrollando una estrategia de desarrollo
esencial para la vida de las personas con discapacidad de un determinado
territorio.

Si en determinadas circunstancias no se encuentra ningun candidato local
adecuado para asumir la direccion del proyecto, puede temporalmente
asumir dichas funciones un cooperante externo. La clave aqui es que
mientras ejerza la direccion del proyecto se piense siempre en cOmo y a
quién transmitir la responsabilidad de la direccion a corto o medio plazo.
Es decir, que la direccion contemple una funcion de entrenamiento y
formacion a un futuro candidato o candidata.
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Apoyo al desarrollo de lineas de auto financiacion

Algunas entidades internacionales dedicadas a la cooperacion desarrollan
la estrategia de apoyar inicialmente a servicios o recursos en paises

de bajos ingresos, pero con la idea dltima de que con el tiempo sea un
recurso sostenible sin su apoyo financiero. Esta estrategia puede ser
perfectamente valida porque permite crear proyectos o servicios con total
autonomia y sin dependencia del exterior. La dependencia en si misma
encaja mal con la idea de desarrollo.

Las dificultades practicas de esta idea son, desgraciadamente, muy
potentes por tener un caracter estructural en los paises de bajos ingresos.
Como se comentaba en apartados anteriores, la financiacion y
sostenimiento de ciertos servicios puede ser publica o privada.

El primer caso, no suele ser lo mas probable dada la ubicacion de la
discapacidad en la agenda de prioridades de las administraciones, pero

si se consigue manteniendo la calidad del servicio, puede ser una de las
mejores opciones.

En caso de financiacion privada, no suele haber muchas empresas que
aporten fondos. El cobro de cuotas a los usuarios por los servicios no
suele ser viable porgue la amplitud de las clases medias, que son quienes
pueden sostener estos servicios, es muy reducida. Eso implicaria tener que
subir las cuotas y excluir a las familias y personas con menores recursos.
Por todo ello, una buena practica es apoyar a las entidades locales,

no solo en temas relacionados directamente con la discapacidad, sino
también en estrategias mas empresariales dirigidas al auto sostenimiento
del centro sin perder de vista la atencion a personas econémicamente
mas desfavorecidas.

Esto puede implicar desde apoyo de especialistas para disenar una linea
de comercializacion de servicios, hasta la concesion de créditos a bajo
interés, a la formacion de personal de gestion empresarial, etc.

Un ejemplo es organizar cursos de formacion para otros profesionales.
En discapacidad auditiva puede ser ofrecer servicios de vigilancia de la

salud auditiva a empresas para sus trabajadores, en discapacidad visual
puede ser un servicio de venta de gafas, etc. Esto implica que el servicio
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genera sus propios ingresos sin perder de vista su rol y su mision principal
de mejorar las condiciones de vida de las personas sin discapacidad y sin
excluir a los ya econdmicamente mas excluidos.

En esta linea de reducir la exclusion de los colectivos afectados por la
exclusion multiple que provoca la asociacion de discapacidad y pobreza,
se dirige el siguiente apartado.

Priorizacion de proyectos sin animo de lucro

La situacion actual de las redes de servicios para personas con
discapacidad en paises de bajos ingresos cuenta con una oferta muy
limitada. Como ya se comentaba, la escasez de politicas estatales hace
que florezcan algunos servicios que cubren ciertas cuotas de la demanda,
pero con el objetivo de obtener beneficios econdmicos. Esto provoca la
exclusion de un porcentaje muy amplio de la sociedad. Por un lado, los
mas desfavorecidos econdmicamente y también los que no viven en las
grandes capitales. Es muy frecuente que los escasos recursos disponibles
se concentren en las grandes ciudades, mucho menos en ciudades mas
pequenas, y solo excepcionalmente en zonas rurales.

Uno de los valores principales que las entidades de cooperacion expresan
ComMo suyo es la “equidad”. Esto implica intentar que cada miembro de

la sociedad pueda obtener lo que necesita y que pueda disfrutar de sus
derechos mas elementales. Para ello, no puede ofrecerse o mismo a
todos, sino lo que cada uno necesita para alcanzar unos minimos de
bienestar. Esa es la esencia de la equidad.

En este sentido apoyar a servicios de caracter elitista gue solo se dirigen a
la poblacién mas privilegiada es un flaco favor al desarrollo y a la equidad
en los paises mas desiguales y con mayor exclusion. De forma mas clara
se puede afirmar con rotundidad que apoyar esos servicios realmente
supone incrementar la desigualdad, es decir, justo lo contrario de lo que
se supone debe hacer una agencia de cooperacion.
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Por ello, en el caso de que un proyecto contemple desarrollar servicios de
nueva creacion o algunos ya existentes, deberia asegurarse por todos los
medios de que los beneficios del proyecto van a alcanzar a los sectores
mas desfavorecidos. En ocasiones esto es una tarea compleja porque
ante la posibilidad de recibir fondos econémicos, muchas entidades van
a afirmar ser solidarias con los mas desfavorecidos. Por otro lado, la
calificacion legal oficial de entidades sin animo de lucro puede no existir
en muchos paises.

Una de las buenas practicas que pueden desarrollarse es conocer la
historia previa de ese centro o servicio y comprobar si surgié como

un Negocio 0 COMo un proyecto de servicio. Puede ser interesante
también consultar a algunos beneficiarios pasados sobre su experiencia.
Otra opcion implica visitar el propio centro en un dia de actividad y
comprobar a quién realmente se atiende. Por Ultimo, es esencial pedir
documentacion objetiva que certifique las ayudas que se ofrecen a
determinadas personas mas desfavorecidas econdmicamente.

Especificar atencion a zonas rurales y personas
empobrecidas

La realidad de muchos paises de bajos ingresos refleja un importante
porcentaje de poblacion que reside en zonas rurales o de pequenas
poblaciones. En muchos casos el acceso a estos nlcleos puede ser muy
complicado, o directamente imposible por carretera como, por ejemplo,
las zonas selvaticas en época de lluvias.

En este contexto, ofrecer apoyo a personas con discapacidad se vuelve
tremendamente complejo v, a la vez, muy costoso. No suele ser muy
viable el reproducir estrategias de creacion de servicios tipo colegios de
educacion especial o centros de atencion temprana mas propios de areas
urbanas y que tampoco se han visto con el paso del tiempo como la
formula mas adecuada.
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En algunos casos pueden ser (tiles para poblaciones pequenas de unos
50.000 habitantes 0 mas, pero esto no es facil de precisar porque las
circunstancias varian mucho de unas poblaciones a otras y de unos paises
a otros.

Por otro lado, el cambio climatico esta acelerando la migracion interna
en los paises del campo a las ciudades, ya que las inundaciones y sequias
mucho mas intensas que antano, dificultan a muchas personas vivir de la
agricultura y la ganaderia. Esto provoca, por ejemplo, en Latinoameérica,
que la periferia de las ciudades se encuentre cada vez mas saturada de
poblacion emigrada de zonas rurales. En estas zonas viven en las peores
condiciones de carestia de servicios basicos, a lo que se suman los indices
de violencia mayores del planeta en muchos casos, como los llamados
conos en Perd, las favelas de Brasil o las comunas en Colombia, por
ejemplo.

En este sentido, desarrollar proyectos de atencién a personas con
discapacidad en estas zonas peri urbanas supone atender a mucha
poblacion emigrada de zonas rurales, pero mucho mas concentraday en
situaciones tan dificiles, 0 mas adn, que cuando estaban en el campo.

Otro de los colectivos mas excluidos dentro del campo de la discapacidad,
como se ha venido repitiendo en este documento, es el de las personas
con discapacidad en situacion de pobreza. En muchos casos, la

mejora de las condiciones de vida de personas en esta situacion y sus
familias es previa a cualquier actuacion tipicamente relacionada con la
discapacidad. En esas situaciones, lo primero puede ser conseguir un
medio de subsistencia para la familia. Si la familia no consigue medios

de subsistencia, el mas afectado va a ser, casi siempre, el miembro con
discapacidad.

En estos casos se puede confundir la naturaleza de los proyectos, y dudar
si esto corresponde a un proyecto de discapacidad o de reduccion de

la pobreza. De ahi que anteriormente se hablara de la importancia de
incluir la discapacidad como elemento transversal en cualquier tipo de
proyecto de cooperacion. Desde una perspectiva de equidad, esas familias
0 personas con discapacidad pueden requerir recursos adicionales del
proyecto para obtener beneficios similares a otros sin discapacidad.
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En otras ocasiones puede ser importante contemplar acciones en los
proyectos que permitan a las familias mas empobrecidas simultanear el
cuidado de su hijo o hija con discapacidad con sus trabajos. Esto se puede
conseguir, por ejemplo, mediante personas que cuiden a sus hijos o con
transporte que lleve a los ninos con discapacidad a la escuela.

Atencion a los grupos de personas con discapacidad
mas invisibilizados

No todas las personas con discapacidad tienen los mismos niveles de
exclusion, marginacion y negacion de derechos. Dentro del colectivo

hay algunos sectores alin mas marginados, excluidos y oprimidos que
otros. Muchos de ellos pertenecen a colectivos con factores de exclusion
multiple en los que se pueden asociar a la discapacidad otras condiciones
como el género, la pobreza, la pertenencia a una minoria indigena, la
orientacion sexual, la infancia, vivir en zona rural y otras.

Pero incluso sin esos otros condicionantes, hay personas con discapacidad
en mayor situacion de vulnerabilidad que otras. En este sentido, por
ejemplo, las personas con multidiscapacidad, las que tienen sordoceguera,
personas con autismo, personas con tetraplejia o con enfermedad

mental pueden estar en situacion de mayor vulnerabilidad y exclusion. En
algunos paises a estos colectivos, en muchas ocasiones, no los admiten

ni en los centros de educacion especial. Por ello, pertenecen a colectivos
invisibilizados. No tanto porgue no se les vea en la calle 0 en su barrio,
algo que también puede ocurrir con excesiva frecuencia por permanecer
encerrados en sus casas, sino porque nadie comprende qué dificultad
tienen, cuales son sus necesidades y como pueden ser ayudados. Esta
situacion hace que, en muchos casos, vean negados sus derechos mas
elementales. No van a la escuela, porque nadie sabe alli como ensenarles.
No tienen acceso al sistema de salud porque nadie sabe como atenderles
y asi un largo etcétera.
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Los proyectos destinados a los colectivos mas invisibilizados con
discapacidad son complejos de desarrollar. En principio, al no acceder en
muchos casos a las escuelas 0 espacios comunitarios, pueden ser incluso
dificiles de localizar. Es altamente probable que, en muchos paises, ni

los servicios sanitarios, o sociales, ni los censos los tengan registrados.
Aunqgue, hasta donde llega nuestro conocimiento, no existen datos,

Nno parece muy aventurado suponer que su esperanza de vida sera
extraordinariamente reducida en muchos casos.

En algunos casos puede ser muy necesario iniciar el proyecto con
acciones de lo que en algunos paises llaman “rastrillaje”. Se refiere a
rastrear diferentes zonas de una localidad para localizar a personas con
discapacidad, generalmente ninos y ninas, que no salen de sus casasy que
no estan recibiendo ninguna ayuda. Unos aliados excelentes para rastrear
una determinada zona son los ninos que vivan en esa zona porgue ellos
suelen saber que otros niNos tienen hermanos en sus casas que no salen
en muchas ocasiones. La creacion de ayudas econémicas estatales, por
pequenas que sean pueden ayudar a que estas personas “afloren”y
puedan ser censadas.

Desarrollar proyectos que permitan atender a colectivos invisibilizados
puede resultar mucho mas complejo, por requerir muchas acciones
coordinadas y que llevan mucho mas tiempo, pero pueden ser mucho
MAas necesarios.

En general, las acciones necesarias para atender a los colectivos mas
invisibilizados son las que se han expuesto con anterioridad, formacion
a profesionales en diversas técnicas relacionadas con la discapacidad
concreta que se vaya a apoyar y con entrenamiento real, creacion de
servicios estables, politicas que aseguren la atencion a las familias y
personas con menaos recursos, etc.

A pesar de la complejidad que pueden implicar estos proyectos, los

resultados son de un gran impacto porgue implican que cualquier
ganancia en la vida de esas personas es de un extraordinario valor.
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Atencion a personas con discapacidad en desastres
naturales

Los paises mas empobrecidos suelen ser por regla general los que estan
mas sometidos a la accion de los grandes desastres naturales como
terremotos, tsunamis, huracanes, inundaciones, etc. Como suele ocurrir
con cualquier circunstancia problematica para la poblacion general, estos
desastres hacen mas vulnerable aun a la poblacion con discapacidad.

Las actuaciones de las grandes agencias de cooperacion y ayuda
humanitaria en este tipo de situaciones suelen ser rapida y contar con
importantes recursos dada la gran cantidad de donaciones de particulares
que se movilizan a golpe mediatico.

Posiblemente, aun asi, los recursos disponibles no sean nunca suficientes
para todas las necesidades que se generan a partir de estas dramaticas
situaciones. A pesar de ello, no parece descabellado intentar que se
contemplen ciertos ajustes o adaptaciones para poder hacer que la
poblacion con discapacidad se pueda beneficiar de mejor forma de las
acciones de rescate, salvamento y auxilio destinadas a sus conciudadanos
sin discapacidad.

En general, el objetivo esencial es hacer accesibles todos los recursos y
servicios prestados a las personas con diferentes discapacidades. Como se
ha comprobado en numerosas situaciones, esto no solo es Util y relevante
para la poblacion con discapacidad sino también para otros colectivos sin
discapacidad.

Por ejemplo, si se disponen ciertos servicios higiénicos adaptados para
que lo utilicen personas con discapacidad fisica, también seran Utiles a
personas que estén heridas, personas mayores que tienen dificultades
para moverse, etc. Si se emplean claves visuales basadas en pictogramas,
fotografias u otros simbolos, eso no solo es Util para las personas con
discapacidad intelectual o auditiva, también lo es para ninos, jovenes y
adultos gue no saben leer, personas que no comprenden el idioma local, etc.

Igualmente, algunas entidades han establecido otra serie de
recomendaciones para intentar que en este tipo de situaciones no queden
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excluidas las personas con discapacidad®. Se incluyen recomendaciones
como que todo el personal debe tener conciencia de qué significa

la discapacidad en esas circunstancias, lo cual implica algun tipo de
formacion obligatoria para los implicados, adaptar los materiales a las
necesidades de comunicacion de las personas o contar con formacion
sobre accesibilidad cuando se inicie la reconstruccion de zonas devastadas
por el desastre4°.

A modo de conclusion en este punto, las agencias encargadas de actuar
en emergencias provocadas por desastres deberian intentar aliarse con
organizaciones especializadas en diferentes discapacidades y que les
puedan asesorar en cOmMo acometer ciertas adaptaciones que garanticen
un trato lo mas equitativo posible para todos.

Atencion a personas con discapacidad en zonas de
conflicto

Posiblemente las situaciones generadas por conflictos armados sean

las vivencias mas duras que un ser humano puede experimentar. La
violencia sufrida por la poblacion en esas circunstancias deja heridas
fisicas y psicolégicas que pueden no llegar a cicatrizar nunca. El efecto es
absolutamente devastador.

En esas circunstancias, el trabajo de las organizaciones es de una
extraordinaria dificultad porque implica improvisar soluciones segun
surgen las necesidades, la tension es extraordinaria, la posibilidad de
sufrir un trastorno por estrés postraumatico muy elevada y otras muchas
circunstancias adversas adicionales.

Las personas con discapacidad que pertenecen a la poblacion afectada
por el conflicto tienen mayores probabilidades de ser abandonadas si
no son fisicamente capaces de huir, en caso de contar con dispositivos
de ayuda, tipo protesis, sillas o audifonos, corren un alto riesgo de
perderlos y el acceso a comida, refugio o servicios higiénicos es mucho

39 En https://www.iddcconsortium.net/sites/default/files/resources-tools/files/Imint_cbm_pnud_inclusion_of
pwds_in_early_recovery.pdf (consultado en 24 agosto 2019)

40 En http://www.cbm.org/article/downloads/54741/Disability_Inclusive_Disaster_Risk_Management.pdf
(Consultado el 24 de agosto de 2019)
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mas complicado para ellos que para el resto de la poblacion, cuando no
directamente inaccesible.

Pero, por si fuera poco, las situaciones de escasez de recursos hacen que
las actitudes segregadoras de la poblacion que esta viviendo la misma
situacion se agudicen e incrementen#. Muchas veces incluso dentro de
la propia familia. En estas situaciones, las personas mas mayores con
algunas dificultades para desplazarse pueden ser las primeras en ser
abandonadas.

El Unico trabajo que se ha hecho hasta la fecha analizando la situacion
de las personas con discapacidad en campos de refugiados aporta las
siguientes recomendaciones#:

Hacer fisicamente accesibles los accesos a los campos de
refugiados.

Elaborar un censo con la poblacion con discapacidad en el campo.

Desarrollar campanas de concienciacion en el campo para
incrementar la tolerancia y sensibilidad hacia las personas con
discapacidad.

Promover el acceso igualitario a los servicios generales como
agua, saneamiento, comida, asistencia sanitaria, etc.

Proporcionar servicios principales como educacion inclusiva,
servicios de salud especializados, rehabilitacion fisica, etc.

Asegurar el acceso de las personas con discapacidad a todas las
soluciones de futuro a su situacion, regreso a su lugar de origen,
inclusion en su comunidad local o envio a un tercer pars.

Construir alianzas con servicios locales encargados de la inclusion
de personas con discapacidad.

41 En http://www.iddcconsortium.net/sites/default/files/resources-tools/files/1o0_c_disability_in_emergency
situations.pdf consultado en 24 agosto de 2019

42 En https://www.womensrefugeecommission.org/resources/document/download/609 consultado en 24 de
agosto de 2019
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Rehabilitacion basada en la
comunidad

La denominada Rehabilitacion Basada en la Comunidad (RBC) merece un
capitulo especial aparte del resto de recomendaciones y buenas practicas
por ser, posiblemente, la estrategia de desarrollo mas utilizada en todo el
mundo para mejorar las vidas de la persona con discapacidad. En 2007
habia proyectos de RBC en 92 paises*.

El que el propio nombre incluya la palabra “Rehabilitacion” puede sonar
un tanto anacrénico en el mundo actual de la discapacidad. Rehabilitacion
es un término mas propio de un enfogue exclusivamente médico, que
hoy en dia ha sido integrado en un modelo social de la discapacidad.
Posiblemente el momento en que empezo a extenderse el uso de la RBC
explique su denominacion, ya que en décadas pasadas no era tan extrano
hablar de Rehabilitacion. Sea como fuere, la realidad actual de la RBC
muestra que lo nuclear del enfoque, la esencia del modelo es estar basada
en la comunidad. Por otro lado, sus acciones son mucho, mucho mas que
rehabilitacion como veremos a continuacion y asi han ido evolucionando
con el tiempo.

Por estas razones hay algunas personas que prefieren hablar de
Desarrollo Inclusivo, pero recientes documentos de la ONU senalan

que no son sinénimos. El Desarrollo Inclusivo es la meta que se quiere
alcanzar con el objetivo de que ningun colectivo quede excluido de los
beneficios del desarrollo ya sean mujeres, grupos indigenas, etc. La RBC
es la estrategia empleada para hacer ese logro posible en el caso de

las personas con discapacidad, mientras que otros colectivos pueden
desplegar otro tipo de estrategias diferentes para alcanzar ese mismo fin.

En este sentido las metas de la RBC no difieren en nada respecto de las
que persigue cualquier entidad de apoyo a personas con discapacidad
actualmente en nuestro pais. La RBC parte de un enfoque de derechos

43 En http://iddcconsortium.net/sites/default/files/resources-tools/files/brochure_summary_bat.pdf
Consultado el 24 de agosto de 2019
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perfectamente alineado con los principios y objetivos de la CDPD que
busca la plena inclusion de las personas con discapacidad mediante el
desarrollo de habilidades y el trabajo intensivo con la comunidad para
eliminar barreras a la participacion. Es en este ultimo aspecto, en el
trabajo intensivo con la comunidad, donde se encuentran las principales
diferencias de la RBC con el tipo de trabajo de apoyo que se hace en
occidente para mejorar la vida de las personas con discapacidad.

Desde el modelo de RBC se emplea la siguiente matriz resumen de sus
principales areas de intervencion que, como puede observarse, hacen
mencion a todos los aspectos de la vida de las personas con discapacidad
en sus comunidades.

Salud

Promocion
Prevencion

Cuidado
meédico

Rehabilitacion

Dispositivos
de asistencia

Educacion

Temprana
infancia

Primaria

Secundaria 'y
superior

No formal

Aprendizaje
continuo

Subsistencia

Desarrollo
de habilidades

Trabajo por
cuenta propia

Trabajo
remunerado

Servicios
financieros

Proteccion
social

Social

Asistencia
personal

Relaciones,
matrimonio
y familia
Cultura y artes
Recreacion,
ocioy
deportes

Justicia

Emponde-
ramiento

Defensa y
comunicacion

Movilizacion
comunal

Participacion
politica

Grupos de
auto ayuda

Organizaciones
de personas
con
discapacidad
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La RBC pretende un enfoque desde abajo, desde la propia comunidad,
gue ayude a que las practicas, los proyectos y las acciones surjan desde
los propios interesados. Esto ayuda a que se acerque a los mas excluidos y
necesitados.

En sus inicios, que la ONU sitUa en la declaracion de Alma Ata en el ano
1978, se buscaba la “Salud para todos”. Una de las principales estrategias
era la de universalizar la Atencion Primaria de la Salud (APS) como
forma de hacer llegar la atencion sanitaria a todas las personas, sean
ricos o pobres. En esa misma linea, se empezo a atender a las personas
con discapacidad desde los centros de APS, principalmente en algunos
paises de Asia. En esos primeros tiempos las acciones se basaban en

la fisioterapia, los dispositivos de asistencia personal e intervenciones
meédicas y quirdrgicas4.

En los anos 9o se amplio el foco de vision y se intentd divulgar de forma
extensa las metodologias de la RBC. Se publicd una guia de la ONU con

el titulo Capacitacion en la comunidad para personas con discapacidad+ , que

supuso un fuerte espaldarazo a la difusion de la RBC, fundamentalmente
en los paises de menores ingresos.

Ya en el siglo XXI, la ONU convoca una consulta internacional en Helsinki
en la que se revisan de nuevo los enfoques de la RBC. Las conclusiones
principales son que la lucha contra la pobreza es esencial en la RBC ya
gue la discapacidad esta muy ligada a ella, apostar por la colaboracion
multisectorial de forma mas decidida e incluir a las organizaciones

de personas con discapacidad, entre otras. En este tiempo y tras la
importante conferencia mundial en Helsinki en 2003, la OIT y la UNESCO,
adoptan una posicion conjunta con la OMS en la defensa de la RBC.

Actualmente la RBC es el modelo de referencia de mejora de las vidas de
las personas con discapacidad en los paises mas empobrecidos. Existen
unas excelentes y completas guias de la OMS para el desarrollo de
programas de RBC desglosadas por componentes de la matriz, de libre
acceso y traducidas a varios idiomas#t. En su elaboracion han participado
numerosos profesionales y personas con discapacidad de muchos paises.

44 Rehabilitacion basada en la comunidad: Introduccion. Guias para la RBC. Organizacion Mundial de la Salud 2012
45 Helander et al. Training in the community for people with disabilities [Traduccion del titulo: Capacitacion en la comunidad
para personas con discapacidad]. Geneva, World Health Organization, 1989 enlace Consultado en 24 de agosto de 2019.

46 Pueden descargarse en la pagina de naciones unidas Consultado el 24 de agosto de20o19
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Los componentes basicos de la matriz de RBC consensuada actualmente
tienen pleno sentido. Por un lado, el componente salud gue fue el que
en los anos 7o dio origen a la RBC. Incluir la promocion y la prevencion
es algo esencial ya que, en los paises sin un sistema de salud publico,

ni ingresos que permitan acceder a uno privado, el objetivo esencial

es conservar la salud, ya que una vez perdida, es mucho mas dificil
recuperarla, en muchos casos imposible. La rehabilitacion juega un papel
muy importante en las discapacidades sobrevenidas (adqguiridas por la
edad o por accidentes, violencia o enfermedades, por ejemplo) y también
en lo que hemos expuesto anteriormente como atencion temprana (se
hablaria en este caso mas de habilitacion, que de re-habilitacion). En estas
situaciones la complejidad de las intervenciones tempranas en diferentes
discapacidades hace que sea muy dificultoso establecer modelos de este
tipo en contextos como los rurales.

El componente educacion hace referencia a la educacion a lo largo

de todas las etapas de la vida desde la primera infancia hasta la edad
adulta e incluye la educacion no formal. Esta Ultima puede ser de

vital importancia para la subsistencia de la persona y de su familia. La
educacion en la primera infancia se solapa en parte con la atencion
temprana del componente de salud cuando este se refiere a ninos y ninas
pequenos con discapacidad. La educacion en la primera infancia incluye
también algo tan importante como la deteccion precoz, esencial para que
la atencion temprana sea realmente temprana.

El componente subsistencia se refiere de forma esencial al trabajo
como elemento clave para poder obtener ingresos. Incluye no solo a

la propia persona con discapacidad sino también a sus familias, algo
esencial para alcanzar resultados significativos. Se anade la opcion de
servicios financieros concretado en proporcionar créditos para que las
personas puedan crear sus propios emprendimientos como medio de
obtener ingresos. El desarrollo de habilidades o destrezas incluye cuatro
tipos de destrezas: las fundamentales, las técnicas y profesionales, las de
administracion de negocios y las principales de la vida. Desde la RBC se
sugiere incluirlas todas para obtener mejores resultados.

El componente social hace referencia a la participacion plena de las

personas con discapacidad en la vida de sus familias y comunidades.
Requiere, en la mayoria de casos, enfrentar los estigmas y la
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discriminacion para crear un cambio social positivo. Incluye aspectos
como la asistencia personal, que en muchos paises de menores ingresos
se concreta en la familia, pero desde la RBC se promueve que otros
miembros de la comunidad puedan desempenar también ese rol. Aborda
las relaciones personales en la comunidad, el matrimonio y la familia,
areas sociales que suelen estar poco desarrolladas y de las que muchas
personas con discapacidad son directamente excluidas. Se considera
relevante la participacion en actividades artisticas y culturales como
medio de inclusion en la comunidad, al igual que en los deportes y las
actividades recreativas. Por Ultimo, se persigue, en caso de necesitarse, el
acceso a la justicia en igualdad de condiciones.

El Ultimo componente de la RBC se denomina fortalecimiento

(en inglés empowerment) y hace referencia a que las personas con
discapacidad tengan voz propia y actden como agentes activos de los
cambios que les afectan y no solo como receptores pasivos de ayuda.
Incluye aspectos como defensa y comunicacion que hacen referencia
a que las personas con discapacidad puedan expresarse por si mismas
y defender sus derechos. También se considera relevante la llamada
movilizacion comunal mediante la que se busca la participacion de los
miembros de la comunidad en la busqueda de cambios que mejoren la
vida de las personas con discapacidad. La participacion politica facilita
que las personas con discapacidad estén en el centro de las decisiones
fundamentales y sean vistos como ciudadanos de pleno derecho.

Otro aspecto es el de los grupos de autoayuda que supone crear
grupos informales de personas con discapacidad en el gue se motive la
busqueda de estrategias para resolver diferentes problemas. Por dltimo,
se promueve desde este componente la creacion de organizaciones

de personas con discapacidad que les permita defender sus derechos e
intereses de forma colectiva y presionar asi a las autoridades.

A pesar de su amplia difusion y su importante desarrollo, la mejora de
las vidas de personas con discapacidad en cualquier pais, mas adn en
los de menores ingresos, sigue siendo un asunto de una extraordinaria
complejidad. Algunas investigaciones que desarrollan una revision
sistematica de proyectos de RBC sefialan que en varios casos los
beneficios para personas con discapacidad intelectual y enfermedad
mental no son excesivamente apreciables y suelen ser mas evidentes en
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personas con otras discapacidades#. Esto pone de manifiesto que las
barreras invisibles con las que chocan la inclusion y los derechos de las
personas con discapacidad intelectual y salud mental, pueden ser mas
complejas que, por ejemplo, las barreras fisicas 0 arquitectonicas. Esto no
deberia sorprender en exceso, ya que no es una situacion especifica de
paises con menores ingresos, sino de todos los paises sin excepcion.

47 (2015) lemmi, V; Gibson, L.; Blanchet, K.; Kumar, K.S.; Rath, S.; Hartley, S.; Muthy, G.SV:; Patel, V.; Veber, J.; Kuper,
H.Community Based Rehabilitation for people with disabilities in low and middle income countries: A sistematic
Review. Campbell Systematic Reviews 201515
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Es mi mayor deseo e ilusion que al lector de esta guia le haya sido de
utilidad leer su contenido vy, sobre todo, que dicha lectura se traduzca
en cambios positivos en la vida de alguna persona con discapacidad en
cualguier rincon del mundo.

Suelo comentar con frecuencia que estamos viviendo una revolucion

a nivel mundial. Es una revolucion sin barricadas, ni violencia, sin
derrocamientos de gobiernos, ni de regimenes de ningun tipo. Es una
revolucion empatica, compasiva y altruista. Es revolucion, en primer
lugar, porque los cambios que se han producido en los dltimos 30 o

40 en nuestro pais y en otros muchos paises en la consideracion vy el
trato hacia las personas con discapacidad no tiene precedentes. Treinta
anos es un suspiro en la historia de la humanidad, por lo que considero
revolucionarios unos cambios tan profundos en tan poco tiempo.

Y es una revolucion empatica, compasiva y altruista porque ha ampliado
nuestra consideracion de lo humano incluyendo entre nosotros a las
personas con discapacidad, a las que durante toda la historia se les ha
negado dicha condicion de persona. Es compasiva, no en un sentido
caritativo, ni de lastima, nada mas lejos de mi intencion, sino mas bien
en un sentido de empatia que lleva a la accion, que impulsa a aliviar el
sufrimiento, tal y como se concibe el concepto de compasion hoy en dia.
Y es altruista porgue tiene como principio al otro, esté donde esteé.

Cada vez son mas los esfuerzos realizados por diferentes agencias y
organismos en defensa de los derechos de las personas con discapacidad,
cada vez es mas la disposicion a entender a las personas con discapacidad
desde la igualdad que mereceny, a la vez, desde la diferencia que
necesitan. La Convencion quizas sea la prueba mas evidente de todo

ello por su caracter de consenso internacional y por su origen, al ser
promovida desde abajo hacia arriba.

Por ello, y desde el reconocimiento de que la revolucion no ha hecho mas
que empezar, y siendo muy consciente de lo muchisimo que queda por
hacer, me siento totalmente ilusionado y esperanzado de los cambios
que vamos a presenciar en el futuro. Esos cambios tan importantes que
menciono han llegado, como casi todo, a los paises mas privilegiados.

El objetivo fundamental ahora es extenderlos a todos los rincones del
mundo.
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Y la revolucion que menciono es, desde mi punto de visto un compromiso
ético inevitablemente para todo aguel que suefie con un mundo mejor
para todos. Tomar conciencia de gue nuestro nivel de bienestar actual

se sustenta sobre innumerables actos de humanidad gue han tenido las
generaciones que nos han precedido en la historia, deberia alentarnos a
tomar conciencia de que somos parte de la interdependencia humanay
que todos estamos de un modo u otro conectados ineludiblemente. El
mejor agradecimiento a quienes nos precedieron es aportar lo mismo, o
mas, a l0s que nos sequiran.

Me gustaria acabar con un mensaje de esperanza entendida esta como

lo hace Vaclav Havel, no como un prondstico de que todo va a salir bien,
sino como una orientacion del espiritu humano en que la esperanza surge
del sentido que cada accion, cada objetivo, cada intencion tiene para uno
mismo vy sin necesidad de supeditarlo a un determinado resultado. Pocas
C0sas se me ocurren con mas sentido que intentar reducir el sufrimiento
en los millones de personas con discapacidad, a los mas excluidos entre
los excluidos, que viven en nuestro mundo.

Luis Simarro Vazquez
Madrid, Noviembre 2017
luis.simarro@gmail.com
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