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| CONGRESO INTERNACIONAL
DE BUENAS PRACTICAS EN DISCAPACIDAD DE VICENTE LOPEZ

Lic. Verdénica Rusler
Universidad de Buenos Aires, Argentina / Universidad Nacional de San Martin, Argentina
verorusler@gmail.com

El texto que se presenta a continuacion, expone una sintesis dia por dia de lo
acontecido durante el | Congreso de Buenas Practicas en Discapacidad de Vicente Lépez,
desde la inauguracién hasta el cierre en cada uno de los paneles y conferencias. Con el
objetivo de compartir y aunar en un relato el intenso trabajo que tuvo lugar en estos tres
dias fue compartido con asistentes y expositores en el segmento anterior al cierre.

Primer dia

La Inauguracién de este Congreso la presidenta de la AC Senderos del Sembrados
Nancy Correa que se refirid a la importancia de compartir experiencias y transmitir ideas y
al esfuerzo de toda la comunidad de Senderos en la organizacion del Congreso y el
intendente de Vicente Lopez Jorge Macri que expuso el trabajo que viene desarrollandose
desde el Municipio haciendo hincapié en el desafio que plantean -también desde la gestion-
las barreras actitudinales, “la mirada del otro” y en la necesidad de todos de seguir
aprendiendo, objetivo fundamental de esta convocatoria. Por su parte Karina Guerschberg
dio la bienvenida a los asistentes y expositores que llenaban la sala y expresé su deseo de
hacer realidad que las personas con discapacidad puedan elegir y tomar decisiones.

La Primera Conferencia llamada “de encuadre” estuvo a cargo de Nuria lllan
Romeu de la Universidad de Murcia (Espafia) que inicid su exposiciéon compartiendo
materiales y documentos que dan cuenta de la vulneracion de derechos que vienen
sufriendo las personas con discapacidad y que aun se perpetuan en el tiempo. Se refirié
también a algunos hitos -como la desinstitucionalizaciéon- que representan un antecedente
muy significativo de la CDDPCD y del movimiento de vida independiente. Precisamente en
relacion al Articulo 19 de la Convencién destacoé las ideas de: eleccién, apoyos
(indispensables para la vida independiente) e inclusion.

Finaliz6 su intervencion alertando que no hay un Unico modelo, ni nada que funcione
siempre, que los modelos deben ser tomados en cuenta como guias y no como soluciones,
que la vida independiente no equivale a vivir solo 0 no necesitar de nadie sino que incorporé
la idea de la interdependencia como un aspecto comun a todas las personas, todos/as
dependemos en definitiva de los demas.

Liliana Pantano se refirid en primer lugar al Congreso “con los pies en la tierra”
destacando también la importancia de socializar las practicas cotidianas. Estas practicas
pueden ser buenas o malas en funcion de diferentes atributos. Las buenas practicas
-también un concepto que evoluciona, no univoco, contextualizado -constituyen
intervenciones que incrementan la calidad de vida de la comunidad, ofrecen buenos
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ejemplos y estimula. En conjunto estas acciones impactan en la calidad de vida de la
ciudadania y de la gestion; ahi radica la importancia de ser documentadas y compartidas.
Para Liliana la CDDPCD implicé un cambio cultural promotor de integracién en tanto:
proceso, en tanto posibilidad de trabajar con otros, de instalar cultura inclusiva, de “hacer
lugares a los cuales llegar” (Yarza), para lo cual es necesario indagar y conocer los
entornos.

Finalizdé su intervencion citando unos versos del tango Cafetin de Buenos Aires
deseando que nadie quede con “la hata contra el vidrio”, mirando de afuera.

El Primer panel Apoyos para una calidad de vida se inici6 con la participacién de
Nahuel Gonzalez de MANA Desarrollos que expuso algunas propuestas acerca de lo que
las tecnologias -que defini6 como equiparadoras de oportunidades- pueden hacer en
relacion con las barreras. Planted la importancia de un disefio centrado en el usuario y
mostré ejemplos de diferentes tipos de facilitadores como teclados, comandos, etc.

Stella Paez de FUNDAL se refiri6 a los agentes de apoyo como punto de llegada
y como punto de partida al mismo tiempo, ya que se trata de una idea dinamica que va
cambiando a lo largo de la vida de las personas acompafiando precisamente estos cambios.
Se trata de una figura que puede ser desempafiada por cualquier persona que esté
dispuesta y reciba una formacién especifica para tal fin.

Maria José Cabezudo de SARAKI (Paraguay) expuso su trabajo en relacion al
empleo con apoyo la importancia de centrarse en las capacidades y en desarrollar
practicas innovadoras. Su labor se desarrolla en relacion a la inclusion efectiva (empleo con
apoyo), al enlace con empresas privadas y del estado y al impacto social que esto genera.
Para lograrlo sus acciones — trabajos reales y no “puestos de mentira” -se dirigen tanto al
trabajador como a las empresas y cuentan con la figura del “facilitador laboral”, los “apoyos
naturales” y las familias.

Susana Underwood de la Facultad de Ciencias Veterinarias de la UBA -con la
ayuda de Vito, un perro de asistencia- se refirid a las intervenciones asistidas con
animales como parte de un proceso en el que el animal trabaja con su guia y las diferencié
de la zooterapia y otras intervenciones con animales. Especificé los articulos 9 y 20 en que
la Convencidon sobre derechos de las personas con discapacidad hace referencia a los
animales y comento la existencia de standares internacionales en relacion a los perros y
los usuarios y la experiencia del Programa Huellas de Esperanza a partir del cual personas
privadas de la libertad son capacitados para el entrenamiento de perros de asistencia.

Diana Banares —abogada- planteé algunas cuestiones referidas a la legislacion en
el acceso a los apoyos. Analiz6 al respecto la Ley 24901 y la 26 480 que plantean dos
conceptos diferentes - atencién domiciliaria y asistencia personal - y como esta
discordancia, sumada a la falta de un decreto reglamentario que especifique la ley,
repercute concretamente en la aprobacion de estas prestaciones, cosa que termina
dirimiéndose en la justicia. Hizo hincapié en la importancia de diferenciar asistencia
personal (prestacion no terapéutca) de los cuidados domiciliarios y los cuidados familiares
y alerté sobre hacer uso y no abuso prestacional, de la importancia del trabajo
interdisciplinario.

Finalmente dos colegas chilenas cuya practica fue destacada Francisca Vergara
Alegria y Anabella Capetillo Bahamondes de la Mutual de Seguridad de Chile

LIC. VERONICA RUSLER
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compartieron su experiencia en la formacion de Monitores de Acompanamiento
-personas con discapacidad sobreviniente en accidentes de trabajo- con el objetivo de
construir un nuevo proyecto de vida y acompafiar a que otros puedan hacerlo también.

El segundo panel del dia Experiencias en Primera persona contdé con la
participacion de:

Greta Whalberg del Grupo Autogestores de Buenos Aires compartio sus temores y
los de su familia ante el proyecto de irse a vivir sola asi como también la importancia de
diferentes apoyos y de la propia familia para consolidar este proyecto de trabajo y vida
auténoma.

Mariana Paez destacé la importancia de que se escuche la voz de las personas con
discapacidad y narr6 su experiencia de vida independiente -con el apoyo de su familia y de
su agente de apoyo- a través de fotos en escenas cotidianas con sus plantas, en tareas
domeésticas, junto a su familia.

Esteban Venturi de Senderos del Sembrador expuso el proceso y las dificultades
que vivido en la busqueda de trabajo, la dificultad de acceder a causa de su falta de
experiencias previas y como inicié una propuesta “a prueba” en Senderos del Sembrador
primero en tareas de pintura y albanileria y finalmente como auxiliar donde se consolidé
como trabajador en blanco y miembro del equipo profesional. Alenté a “no bajar los brazos”.

Carolina Zuviri e italo Viacava acompafiados por Mauricio Quidel de la Fundacién
CpueD de Chile compartieron su Experiencia de Vivienda Asistida, su cotidianeidad, sus
responsabilidades como la limpieza y la preparacién de la comida, la importancia de
compartir vivienda y tiempo libre con amigos. Mostraron también algunos recursos de apoyo
como Ej- imagenes con secuencias graficas por pasos para la elaboracion de comidas.

Elidé Domino y Amalia Cutro de HODIF relataron sus experiencias de vida que
experimentaron plenamente pudiendo desarrollar proyectos de familia, de estudio, de
trabajo, de ocio y destacaron la importancia de los apoyos -en especial los afectivos- y de
pedir ayuda siempre que se considere necesario.

La ultima actividad del dia fue la Conferencia: La vida independiente se logra a
través de la planificacion centrada en la persona a cargo de Andrea Aznar y Diego
Gonzalez Castaion de ITINERIS.

A lo largo de su exposicion hicieron referencia a conceptos como autodeterminacion,
autonomia e inclusién. Plantearon cuatro componentes de la autodeterminacién: contexto,
libertad, responsabilidad y protagonismo y la importancia de la participacion activa de la
persona con discapacidad en el disefio e implementacion de los apoyos.

La vida independiente implica abandonar el dominio de un actor sobre otro y dejar
la exclusividad del eje técnico profesional y darle la palabra a la persona. Consideran la
PCP como una intervencion transformadora e invitaron a la lectura de la publicacion de la
Fundacioén itineris Nuestros contenidos.

Alertaron de lo que denominaron “malversacion de los sistemas”, el exceso de
burocracia y la carencia de herramientas y practicas objetivas que permitan medir y evaluar

LIC. VERONICA RUSLER
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las practicas (tarea en la que también deben intervenir activamente las personas con
discapacidad

Segundo dia

Inicié temprano con la Video- Conferencia via Skype desde Espana de Soledad
Arnau Los derechos sexuales desde la mirada de naciones unidas: la sexualidad de
las personas con diversidad funcional que empezo refiriéndose a los antecedentes
internacionales sobre proteccion a los derechos sexuales de las personas. En la medida
que todas las personas somos sexuadas es necesario hablar en positivo y entender la
sexualidad como un valor humano y cultivable. Diferencié la sexualidad -término mas
amplio- de reproduccién -un ambito de la sexualidad- y destacé los articulos 23 y 25 de la
Convencion sobre derechos de las personas con discapacidad que expresan el derecho de
las personas con discapacidad a tener derechos sexuales.

Defini6 a la vida independiente como el proceso de convertirse en persona e hizo
hincapié en la situacion de la mujer y en particular aquellas con discapacidad intelectual y
fisica. También se refiri6 a en qué medida se las piensa asexuadas, y por tanto infantiles,
0, en otro extremo, hipersexuadas y a la importancia de desarrollarse en todos los planos
de la realidad, incluyendo la sexualidad. Constituye un desafio reconocer el derecho a
ejercer la sexualidad, que las familias cuenten también con los apoyos necesarios para
poder contribuir positivamente, “que nadie se quede sin sexo ni sin sexualidad”. El Art. 19
de la Convencion cobra sentido en la medida que también se hable de sexualidad.

Finalizé6 mencionando muy brevemente la figura del asistente sexual como algo que
esta surgiendo, para pensar e invitd a escuchar su programa de diario por la web “Acuéstate
conmigo’.

La segunda conferencia del dia Los mecanismos de la moda en discapacidad
estuvo a cargo de Selediana de Souza Godinho investigadora sobre moda y discapacidad
quien plante6 algunos conceptos relevantes para pensar el tema: identidad, pertenencia,
imitacién, diferenciacion, comunicacién y sociabilidad. Se refirié a la poca representacion
de las personas con discapacidad en el ambito de la moda (un claro ejemplo es la
inaccesibilidad de los probadores) acerca de lo cual mostré imagenes elocuentes de
algunas experiencias que empiezan a registrarse en diferentes lugares del mundo. Propuso
pensar en una moda diversificada “que abrace a todos” e invitd a visitar y a compartir
informacion sobre moda y discapacidad en su facebook “Moda inclusiva”.

Claudio Alderete, de la defensoria publica de Zapala (Provincia de Neuquén) en su
conferencia La defensa publica: buenas practicas y autonomia de las personas con
discapacidad explico el caracter de la defensa publica como garante de los intereses
colectivos y la estrecha relacién entre derechos -que diferencioé de “deseos”- y autonomia
de las personas con discapacidad. A continuacion se refiri¢ a diferentes acciones que desde
la defensoria llevan a cabo con hospitales, obras sociales, organismos de transporte, de
trabajo, de vivienda y de educacién no sélo solicitando informacién referida a la poblacion
con discapacidad sino también ofreciendo actividades de capacitacién y concientizacion.
En cuanto a la modalidad de trabajo de esta defensoria enfatizd la importancia de una
justicia “amigable” basada en una entrevista personal con la persona que permita conocerla
y actuar con inmediatez y de manera adecuada. Por ultimo se refiri6 a las acciones

LIC. VERONICA RUSLER
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colectivas de amparo que, en tanto proceso de judicializacion, lo son también de
visibilizacion.

A continuacion compartimos el Panel activador: Ingenieria de las emociones a
cargo del Ingeniero Federico Fros Campelo que explico los procesos involucrados en la
busqueda de aprobacién -el dolor social y la- replicacion no positiva en la base de una
sociedad hostil. Para ello propone “desambiguar” el término “autoestima” muy vinculado
con esta busqueda de la aprobacién. Existe un delicado equilibrio entre la individualidad
(como busqueda de autosuficiencia) y la pertenencia (busqueda de aprobacién, empatia) y
las implicancias de éstas como motor del consumo y del bienestar fisico. El desafio, por
tanto es, a partir de la toma de conciencia de estos mecanismos, intervenir en estas
conductas impulsadas por el instinto bioldgico y posibilitar la irrupcion de la cultura.

El segundo panel del dia Familias y asociaciones contd con la coordinacién de
Mariana Pérez de la Municipalidad de Vicente Lépez y participacion de: Gabriela Saluso
Subdirectora de Desarrollo Humano de la Municipalidad de Vicente Lopez que destaco la
importancia del equipo interdisciplinario y el trabajo transversal que permita desarrollar
buenas practicas articulando con diferentes areas -deportes, cultura, educacion, asuntos
institucionales entre otros- que garanticen el ejercicio de los derechos.

Nancy Correa de Senderos del Sembrador relaté la historia de las siete familias que
impulsaron el proyecto y el proceso de consolidacion de la institucion tras doce afos de
trabajo intenso.

M° José Cabezudo en representacion de SARAKI/ (Paraguay) destacod la
importancia de ser innovadores y creativos en el proceso de hacer una sociedad para
todos/as y compartié experiencias que han llevado a cabo en la produccién de contenidos,
el impulso del voto accesible, talleres de danza, entre otros.

Alejandra Alamos y Patricia Vidal de la Fundacién CpueD (Chile) destacaron la
importancia que ha tenido para ellos la Filosofia de Escuela de Vida, el Movimiento de Vida
Independiente, la Planificacién Centrada en la Persona, el Modelo de Calidad de Vida y el
Modelo Social con el Marco Normativo del Articulo 19 de la Convencion sobre derechos de
las personas con discapacidad.

Horacio Jofre Galibert expuso la experiencia de las familias que se lleva a cabo
desde hace muchos anos en APADEA, cédmo empezaron construyendo una asociaciéon
donde habia un vacio de informacion, de formacion profesional, de contacto entre familias,
destacando la importancia del movimiento asociativo y del apoyo entre asociaciones.

La tarde se inici6 con la Conferencia: Un servicio centrado en el usuario de Ana
Carratala de la Fundacion San Francisco de Borja (Alicante- Espafa) que relato la historia
de la institucién, el estado inicial en que se encontraban los internos veinte anos atras y
todo el proceso de transformacion a lo largo de muchos afos que implicdé un cambio de
estructura mental desde una mentalidad de pena y asistencia (Servicio centrado en el
Servicio) que promovia una “vida plana” sin sabor, color ni brillo ni desafios de futuro, de
la invisibilizacién hacia un Servicio Centrado en la Persona que considere la dignidad de la
persona, su derecho a desarrollar su propio proyecto de vida, abrir caminos, generar
oportunidades para la felicidad. Tener en cuenta principalmente que es importante para la
persona y desde la persona con planes de futuro personales y sus necesidades de apoyo
para concretarlos. Se trata en definitiva de una perspectiva ética: saber hacer y saber ser.
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El tercer panel de este dia, Sistemas de gestion y gestion de calidad en
servicios de discapacidad conto con la participacion de Araceli Lopez que se refirié a la
Calidad de gestion en Servicios de Discapacidad e invitd a la exploracion d nuevas
oportunidades y apoyos incluidos en la comunidad y sustentado desde la gestion.

Andrea Cuttica, buena practica seleccionada de Senderos del Sembrador relaté la
experiencia con encuestas de satisfaccion administradas a los jovenes como usuarios de
un servicio de turismo llevado a cabo desde la institucidon, de manera que puedan expresar
su opinién valorativa como usuarios y pensar conjuntamente estos servicios y las
intervenciones que es necesario realizar en torno a estas practicas.

Amalia Cobbe de Resiplus plantedé una alternativa informatica aplicada a la
gestion sociocomunitaria a una realidad institucional en la que predominan la
multiplicidad de tareas y la escasez de tiempo.

Y Paula Brea a la implementacion de recursos para la Calidad de Gestion a través
de la implementacién de recursos como el software de gestion y protocolos de actuacién
monitoreados por toda la institucidn que permitan trascender a las personas a cargo.

Un cuarto panel reunié a Buenas practicas seleccionadas:

En primer lugar Sandra Urra Aguila de Chile se refiri6 al Desarrollo de las
competencias comunicativas escritas y la lectura como herramientas de expresion y
reflexion del proceso inclusivo en jovenes con EE, un proyecto promotor de busqueda,
de desarrollo de intereses y pensamiento critico orientado al aprendizaje con sentido.

Natalia Cutropia y Laura Rapisarda junto con Lorena Coronel — una usuaria —
desde el Centro de Dia Nuevos Logros expusieron la practica Apoyo para el Viaje
Autéonomo, cémo se fue desarrollando y los logros favorecedores de mayor
independencia.

Anabella Capetillo Bahamondes y Francisca Vergara Alegria la buena practica
Redescubriendo mi ciudad en el marco de un proyecto de trabajo con personas con
discapacidad sobreviniente consistente en retomar actividades en el ambito urbano
teniendo en cuenta las nuevas especificidades que presentan las personas.

Ma Laura Rojas y Alejandrina Pérez Salas la buena practica Nuevo desafio para
las personas con Discapacidad Mental: su independencia econémica y la toma de
decisiones desarrollaron la experiencia de apoyo en la bancarizacion y utilizacion del
propio dinero y la implementacion de un recurso como la tarjeta de débito.

El dltimo panel del dia Buenas practicas en Salud conté con la participacion del
Médico Pediatra Ricardo Berridi que propuso para esta oportunidad El pediatra y los
ninos con discapacidades, una mirada inclusiva, refiriéndose a la idea de que el pediatra
debe ser el médico de cabecera de todos los nifios, nifias y adolescentes y a los riesgos
posibles en caso de que esto no suceda de esta manera (déficits en la prevencion, la
administracion adecuada de vacunas etc.). El doctor planteé cuales deben ser las funciones
del médico como facilitar la expresion de los sentimientos e inquietudes de padres y madres
y fomentar su participacion y proveer informacion cientifica; también cuales no deben ser
funciones de los profesionales de la salud como hacer predicciones o “hablar en dificil”. Los
expertos en sus hijos son los padres y, en ese sentido, resulta necesario alentar a las
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familias, concluyé. Para finalizar hizo referencia también a las carencias en la formacion de
los médicos en temas sobre discapacidad.

Por su parte la Odont6loga Mery Brauchli relaté su historia de vida personal como
persona que atraveso desde la infancia situaciones de salud dificiles y planteé también la
falta de formacién de los odontdlogos en temas vinculados con discapacidad. Coincidio con
el Dr. Berridi que es dificil encontrar pediatras de cabecera con quienes consultar. “La
odontologia y el plan de tratamiento son los mismos, son los de todos”, concluyé.

Las autoras de la buena practica seleccionada de la Asociacion Odontoldgica
Argentina la psicéloga Laura Ramos y la odontdloga Patricia Fantini compartieron la
experiencia de atenciéon odontolégica a personas con discapacidad y la capacitacion
profesional. Coincidieron con la Dra. Brauchli que se utilizan las mismas técnicas, lo que se
modifica es la forma de trabajar con el paciente ya que el trabajo, tal como lo proponen, es
con el paciente y su familia, no sobre él. Desde la psicologia se busca entender los miedos
tanto del paciente como del odontdlogo, que los pacientes quieran atenderse y logren
modificar sus pautas de higiene.

Tercer dia

El Panel con el que dio inicio la tercera jornada Deporte, cultura y turismo para
la calidad de vida fue inaugurado por Silvana Carballo quien, venida especialmente de
Chubut, compartié su amplia experiencia sobre buceo adaptado destacando que lo que se
adaptan son los equipamientos y materiales o dispositivos propios de cada usuario y la
importancia del compromiso politico entendiendo que deporte y tiempo libre constituyen
parte de la politica publica que, como tal, requiere presupuestos a destinar tanto en
materiales como en capacitacion.

A continuacion Gabriel Federico acerco al auditorio a la musica a partir de una
experiencia personal, Todos hacemos musica, que vivi6 como padre de un nifio con
discapacidad motriz que lo orientd a alejarse de los diagndsticos y comprender la musica
como vehiculo de la voz, de lo que se toca y suena, mediante adaptaciones que permitan
producciones de buena calidad en tanto “la musica no es discapacitada”.

En tercer lugar Matias Paillot y Selene Malgor llenaron el auditorio con imagenes
y relatos de altamar con su experiencia de navegacion desde la Fundacién Escuela Goleta
que consideran una actividad educativa inclusiva que desarrolla una escuela de valores,
solidaridad, comunicacion y camaraderia. En la navegacion a vela cada uno tiene un rol
asignado y forma parte de un equipo que promueve el intercambio y la cooperacién entre
las personas.

Eric Samboén y Laura Ojeda de la Fundacion Temaikén expusieron el recorrido
que llevaron a cabo en el desarrollo de propuestas de recreacién y educacion sobre el
cuidado del medio ambiente. Partiendo de la idea de que todos pueden conocer y proteger
la naturaleza fueron trabajando en el armado de directrices de accesibilidad y la
construccion de un ambiente inclusivo.

Liliana Plandolit, representando a River sin barreras expuso de qué manera un

club de las dimensiones de River Plate con alta responsabilidad social fue transformando
su perspectiva y sus acciones basadas en un modelo benéfico y asistencial hacia otro que
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permitiera visibilizar el tema y promover las adaptaciones necesarias para poder incorporar
a las personas con discapacidad a todas las actividades. Al igual que lo hiciera Silvana
Carballo remarcé que no se adapta el deporte sino los materiales, los entornos, los
recursos.

Cerraron el panel el equipo de la Universidad Nacional de Quilmes integrado por
Agueda Fernandez, Verénica Fernandez y Julia Riuval de la Universidad Nacional de
Quilmes quienes plantearon propuestas acerca de cémo promover el “Turismo
Inclusivo”, que no se circunscribe a las personas con discapacidad sino también a
personas mayores, embarazadas o con nifios pequefios. Consideran fundamental que los
viajeros tengan certeza que podran acceder a lo que se les ofrece de forma autdbnoma,
segura y comoda. Consideran al turismo accesible como un sistema, por lo que contribuyen
a la consolidacion de una Red de Turismo Accesible y propuestas de extension universitaria
e investigacion que consideren las distintas dimensiones de la accesibilidad, tanto fisica
como comunicacional, del transporte y de la calidad de atencidn.

Al finalizar la Relatoria, ya en el cierre, Karina Guerschberg, Nuria lllan- Romeu
y Liliana Pantano destacaron la participacion activa de los asistentes durante los tres dias,
la calidad de todo lo expuesto a través de buenas practicas, pdsters y audiovisuales, y se
comprometieron a empezar a trabajar ya en la organizacién de la proxima edicién.

Las opiniones, analisis y conclusiones del autor son de su responsabilidad
y no necesariamente reflejan el pensamiento de la Revista Inclusiones.

La reproduccion parcial y/o total de este articulo
debe hacerse con permiso de Revista Inclusiones.
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