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1. Resumen Ejecutivo

Este estudio comenzd a partir de intercambios entre el autor (Grech) y actoras y
actores clave en CBM en el 2013 , luego de un exitoso taller narrativo realizado ese
mismo afio. El taller, llevado a cabo por Grech un dia antes del congreso

latinoamericano de RBC en Colombia, reunio a variasy varios colegas y contrapartes
latinoamericanos a cargo de RBC para discutir, charlar y aprender e N un espacio seguro
pero critico, donde la narrativa fue el enfoque clave. Ademas del entusiasmo generado

en este taller, fuimos sorprendidos al darnos cuenta de cuanto las y los participantes
(todasy todos involucrados en RBC) sentian la necesidad de com partir sus propias
narrativas, discutir y debatir y, aun mas importante, reflexionar criticamente sobre

aspectos conceptuales clave, sobre su propio trabajo, sobre sus experiencias y, en

general, sobre la RBC.

Mientras nos disponiamos a dar seguimiento a esto, perfectamente conscientes de que

las perspectivas latinoamericanas aun rara vez son escuchadas, consideramos que

priorizar historias, percepciones, pens amientos y prioridades criticas , especialmente las

de aquellasy aquellos trabajando en el campo, debia tomar un papel protagénico.

Asimismo, desedbamos articular y presentar estas reflexiones, junto con trozos de

narrativa y algin material visual en un breve informe, con algo de analisis T una
experiencia de aprendizaje por si misma. Nuestro papel com 0O Aextranjeroso,
concordamos, era sencillamente el de escuchar y aprender mientras trabajabamos

como contrapartes. A fin de compartir, hablar y discutir, levantamos una plataforma en

linea, un grupo de Google, pero luego decidimos partir desde el taller en Colombia y
sacar el mayor provecho del tr alfoausgrougsrcou/ptad|l.|l eRreeasl i e
Nicaragua, Guatemala y El Salvador, una decision determinada por el pequefio

presupuesto con que contdbamos asi como por conveniencias logisticas. A lo largo de

estas sesiones que duraban todo un dia 1 dirigidas por Grech 1 charlamos abiertamente,
discutimos, expresamos ideas, incluyendo problemas, brechas y potenciales

isol uc iabedeslar 0de distintas areas de la RBC, incluyendo los discursos y las

practicas. Usando una guia fluida, intentamos alcanzar otros espacios, asi que dos

colegas (Gonna Rotay Katha rina Pfortner ) impulsaron una charla  entornoa los

aspectos de los discursos y practicas de RBC, y motivaron a otrasya otros a enviarnos
material utiliza ndo seminarios y reuniones llevadas a cabo en Honduras y Pera.

Este informe presenta algunas de estas reflexiones, entre otros asuntos. Estas no son

las voces de todasy todos los trabajadores en RBC de Latinoamerica. Dista de serlo.
Este trabajo tampoco  pretende ni intenta representar ni generalizar. No es sino un
pequefio (y conscientemente parcial) esfuerzo por escuchar y presentar algunas voces,
miradas y perspectivas que rara vez son escuchadas por extranjeros, a fin de aprender

de ellas.



2. BreveIntro duccion

El Informe Mundial sobre la Discapacidad (OMS y Banco Mundial) ha estimado
recientemente que alrededor del 15% de la poblacion mundial tiene algun tipo de
discapacidad, estando la mayoria de esta poblacion ubicada en el Sur global. Las
interaccio nes entre pobreza y discapacidad han sido reconocidas en afios recientes (ver
Groce y otros, 2011; Grech, 2015), CcONn numerosas sugerencias que las personas con
discapacidad enfrentan barreras en todo un rango de ambitos, incluyendo salud y
rehabilitacion, e ducacion y trabajo. Como resultado de ello, muchas personas
permanecen dentro de los mas pobres entre los pobres en sus respectivos contextos.

En parte, esta situacion es también atribuible al hecho de que la discapacidad ha sido,
hasta muy recientemente, excluida de los esfuerzos de desarrollo, a niveles tanto de
politicas y programas, como de investigacion (Grech, 2011).

La Rehabilitacion basada en la Comunidad (RBC) se ha convertido, durante las pasadas
décadas, en un elemento basico del discurso refere nte a la discapacidad en el Sur

global. Conceptualizada y enmarcada por la OMS y posteriormente promovida por

organizaciones tales como CBM y otras, incluyendo el Consorcio Internacional para la
Discapacidad y el Desarrollo (http://www.iddcconsortium.net/ ), la RBC rapidamente se
convirtié en una poderosa herramienta, tanto discursiva como practica, para atender la
rehabilitacion y otras necesidades. Motivada por los principios de efectividad de costos,

particip acion, obtencién local de recursos y la importancia efectiva de la inclusion de la

familia y de la comunidad (ver http://www.who.int/disabilities/ RBC/en/ ), esta se
mantiene percibida como un estandar primordial para comprender y trabajar la

discapacidad en el Sur global. A lo largo de los afios hemos visto el desarrollo de guias

de RBC, matrices, conferencias sobre el tema, y capacitacioén. Importante también es

hacer notar que la RBC ha sido ligada a ot ras tendencias y modas en el sector,

incluyendo aquellas relativa s al de Discapacidad y Desarrollo Inclusivo (ver
www.asksource.info 'y el recientemente titulado fADiscapaci o
inclusivo T DCIDpors us si gl as en i ngl @sahlity,c BBC anddntibsivee i
Development 6, otror a | | ama d oDiséapaeidad \sRelabilisacidn decAsia
Pacifico , Asia Pacific Disability Rehabilitation Journal ). Asimismo, CBM recientemente
publicd su propia guia de herramientas sobre el DID (ver CBM, 2015).

Mientras que RBC ha crecido como una nocién y una practica en el pequefio pero

floreciente campo de la discapacidad y el desarrollo, es cierto también que mucho de

ese crecimiento exponencial ha ocurrido sin ac ompafiamiento de alguna o poca

reflexién critica, ni en circulos académicos como tampoco en circulos practicos. Esto

incluye una ausencia de pensamiento critico sobre sus principios y practicas y, como

algunos lo han articulado, escasa o ninguna evaluacion sobre su efectividad, impacto y
relevancia practica (ver Miles, 2000; Grech, 2009; Finkenflugel vy otros 2005; Kuipers y
otros 2015). La RBC es celebrada, pero los espacios para reflexion, para

cuestionamientos T especialmente por parte de poblaciones locale s trabajando conella 1
parecieran ser demasiado pocos. Uno podria especular que ello se debe al posible

temor de arriesgar el financiamiento o de desafiar el discurso vigente. Sin embargo,

ello también podria deberse a que muchasy muchos de los involucra dos en la practica
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de RBC cuentan con poco tiempo o0 escasa oportunidad para tales ejercicios reflexivos.
Existen, a su vez, cuellos de botella informativos, con lo cual nos referimos a aquella

literatura producida, por ejemplo, en regiones tales como Latin oameérica, que rara vez
llegan a lectorasy lectores en otras areas, particularmente las del Norte global, sea por
razones linglisticas, divulga  tivas , de poder u otras. Por su parte, aquella producida en

el Norte global puede que no siempre llegue a ser lei da en el Sur global.

El crecimiento del discurso de la RBC, y de cierto modo sus practicas formalizadas

durante las décadas pasadas, ha sido mayormente ubicado en la s regiones del Pacifico
de Asiay en Africa, con redes formadas dentro de estas. Sin e mbargo, la RBC también

ha estado expandiéndose en el contexto latinoamericano en afios recientes ,
principalmente como un programa y estrategia formal 1. Elapoyo, la promociéon y quizas
también la introduccién de este concepto ha sido fuertemente motivada po r actores
internacionales tales como CBM. Aln asi, el interés local y regional contintia

incrementandose . Las redes de directores de programa, académicos y otros, siguen

forjandose alrededor de la RBC, a fin de discutir y promover esta ideologia y/o practic a,
asi como para publicar material, incluyendo lecciones aprendidas (ver como ejemplo
http://www.snr.gob.ar/uploads/RBC -Lec-LeccionesAprendidasOPS.pdf ).

No obstante estos mo  vimientos, sin embargo, no es secreto que, a nivel internacional,

las voces de las contrapartes latinoamericanas, particularmente las de aquellos

directamente involucrados en los procesos (por ejemplo, las y los trabajadores en
RBC), rara vez han sido escu chadas a traves de las fronteras, incluyendo las de

aguellos que trabajan en RBC en otras regiones. Estas voces y experiencias son quizas
relegadas al silencio debido al idioma, o tal vez porque Latinoamérica, en términos

practicos, continta siendo (re)con figurada como un area de baja prioridad para el
desarrollo. Las implicaciones son que los fondos escasean y que las organizaciones

prefieren irse a otras partes. También la investigacion. Como ya he comentado en otros
espacios (ver Grech, 2015), Latinoamér ica persiste en ser relegada a las periferias de
la imaginacién por parte de aquellos que trabajan en discapacidad y desarrollo  , asi
como también con respecto a quienes teorizan y enmarcan herramientas, guias y
manuales. Esto también significa que mucho d e lo que sabemos sobre RBC, lo que
alimenta los informes académicos, libros editados, reportes y matrices, a duras penas

refleja el contexto y el espacio latinoamericano.

Por lo tanto, al contemplar coémo dar seguimiento al taller narrativo, el primer p roblema
fue la ausencia de estas voces latinoamericanas y la necesidad de escucharlas y

proveer una plataforma para que las personas hicieran lo propio. Mientras refinamos

nuestros chats , y rebotamos ideas de ida y de vuelta, reflexionamos sobre qué fue lo

gue realmente logr6 que el taller narrativo fuera exitoso. Uno de los factores en esto

! Es importante hacer notar que la RBC, y sus modelos variantes y alternativos, fueron de hecho
desarrollados por si mismos durante las décadas pasadas en paises tales como Chile, Argentina,

Colombia, Nica ragua, México y Honduras. Algunos fueron desarrollados desde y también en

reaccién a modelos méas médicos (también promovidos en los primeros enfoques de RBC en la

década de 1980) que fueron evolucionando hacia enfoques basados en derechos, a p rincipios de
la década del 2000
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fue el espacio para el pensamiento critico y para la articulacion de perspectivas criticas
en un entorno sequro . Las personas llegaron listas p ~ ara compartir sus experie  ncias
pero, sobre todo, fueron inflexibles en cuanto a cuestionar, desafiar, debatir y

argumentar. Este espacio y posibilidad, segun pareciera, ccontindian siendo escasos,
tanto internacionalmente como en Latinoamérica. En el Congreso sobre RBC en

Colombia, llevado a cabo en el 2013 , un espacio concurrido, yo (Grech), me sorprendi

al percatarme de cdmo las organizaciones locales a cargo del congreso favorecian
principalmente a presentadorasy presentadores profesionales y activistas sin
discapacidad, con ac titud vertical, sin tiempo ni esfuerzo dedicado a comentar 0 debatir
(ver también Weber, 2014). Esto nos llevé a considerar el segundo problema: la

necesidad de un espacio para las perspectivas criticas latinoamericanas sobre RBCy
otros temas, para cuesti  onar y reflexionar mas profundamente en aspectos que no solo
relaten una narrativa, sino que también puedan ser Utiles para alimentar las préacticas a
todo nivel.

2.1 Objetiv os

Este ejercicio, aunque a una muy pequefia escala, espera poder proveer una mejo r
comprension y alimentar los futuros debates y evaluaciones criticas sobre la RBC, un

proyecto capaz de escuchar efectivamente, aprender y retroalimentar las practicas en

un proceso continuo. El tiempo, el financiamiento y los recursos eran limitados, pes ea
nuestras intenciones de absorber y escuchar tanto como fuera posible. Esto implicaba

gue todos estuvimos de acuerdo en que este fuera un proyecto pequefio, quizas un

primer paso hacia otro proyecto mayor, no obstante ser un proyecto con metas

ambiciosas :

a. Priorizar las narrativas y reflexiones criticas como fuente de evaluacion, capaz de
documentar y activar el cambio potencial mediante el aprendizaje, en oposicion a
solamente generar narrativas como forma de promocién y mercadeo de los

programas.
b. Provee r material de reflexion de fondo, que también pueda ser compartido (y
posiblemente traducido) con el resto de directorasy directores de CBM y sus

trabajadorasy trabajadores de campo, ofreciendo otros espacios de reflexion.
c. Aumentar la base de conocimien tos y aprendizaje de CBM sobre aspectos criticos
(incluyendo aquellos interpersonales) de region a region.

Utilizando una plataforma en | inea, grupos focales vy talleres con (mayormente)
trabajadoras vy directoras de programa de CBM, el objetivo inmediato e ra escuchar,
priorizar miradas y percepciones, y articular estas voces. Esto permitié abrir un nUmero

de objetivos variables:

9 Ofrecer un espacio seguro para que las y los participantes directamente
involucrados con la RBC puedan discutir y debatir, reflex ionar criticamente sobre
aspectos clave de la nocion/concepto (RBC), proceso, practicas y resultados



1 Aprender sobre algunas de las necesidades de las personas con discapacidad y
sus familias, en relacion con el programa de RBC y otras areas clave mediante
las voces de aquellas que trabajan en el campo

9 Escuchar los puntos de vista de las y los participantes sobre el programa,
incluyendo las contribuciones, éxitos, problemas y brechas percibidas

1 Proveer un espacio de reflexion sobre una cantidad determinada d e aspectos
profesionales, de procesos, de recurso humano y de politicas que afectan el

trabajo, incluyendo el desarrollo del equipo, la adaptabilidad y relevancia de las
politicas, guias y materiales

1 Explorar las conexiones (u otros) entre la RBC y la CDPD

1 Articular las reflexiones de las y los participantes sobre otros aspectos clave , por
ejemplo el disefio general, la implementacion de actividades y la participacion

1 Reflexionar sobre los impactos en las personas con discapacidad, sus familias y
comunidade s

9 Explorar medidas (si las hubiere) tomadas para minimizar la exclusién

91 Proveer un espacio para que las y los participantes puedan prever situaciones
futuras y articular algunas recomendaciones.

Mientras que este pequefio ejercicio proporcion6é sustancial i nformacién cualitativa, asi
como narrativas, el lector o lectora podra notar claramente, que este plantea mas
preguntas de las que puede responder. Esto, sin embargo, no es necesariamente un

problema, sino una bienvenida contribucién de este ejercicio abie rto (y esperamos que
participativo) que va destapando temas y preocupaciones para su posterior reflexion,

como también investigacion (formal e informal). Como la mayoria de participantes

aclararon, la RBC es un proceso, rara vez completo, por lo que espera mos que sea una
bldsqueda para el aprendizaje y el pensamiento critico, libre de fronteras.

3. Metodolog ia

La metodologia en este proyecto es una combinacion de métodos que reflejan nuestra
propia necesidad de adaptarnos alolargod el camino. El enfoque es  ampliamente
cualitativoy s e focaliza sobre las percepciones y voces, especialmente aquellas rara vez
escuchadas, proporcionando una adecuada exploracién de los sujetos, los procesos, las

descripciones, significados y percepciones que no pueden facilmente ser medidas o
enumeradas en un estudio cuantitativo (Denzin vy Lincoln, 2000). Esto también ha sido
inspirado por los principios y valores de la investigacion narrativa, particularmente en

cuanto al énfasis que se hace en no definir inicio y final para la investigacion.

Tal como otras pequefias fracciones investigativas, necesitamos negociar y
comprometernos, particularmente en cuanto al tiempo, y esta metodologia sufrié una
transicion a lo largo del periodo. Originalmente, la intencion era establecer una

plataforma en linea (Google Groups) que pudiera haber servido como lugar de

interaccion , para compartir narrativas, un lugar para debates criticos. El grupo fue
efectivamente formado, invitando a un buen nimero de contactos latinoamericanos,

con laidea de que el investigador (Grech) actuara sencillamente como un facilitador en



un proceso en linea abierto e interactivo. Desafortunadamente, registrarse tomo

demasiado tiempo  al igual que el proceso en general; quedd claro que la idea estaba

lejos de ser relev ante y adaptada al contexto. Las interacciones eran escasas y, a pesar
de haberse compartido material de calidad y profundidad y de que se compartieron

algunas observaciones, la retroalimentacion fue lenta y poca. Discutimos alternativas y
decidimos utiliz ar una mezcla de grupos focales y talleres en ubicaciones selectas de
Latinoamérica (El Salvador, Nicaragua y Guatemala) dirigidos por Grech, a fin de

explorar y discutir ~ una variedad de aspectos clave y explorar estos a profundidad en un
espacio seguro. L os grupos focales fueron organizados alrededor de la disponibilidad de
las y los participantes, y realizados en lugares elegidos por los mismos . En los tres
casos, lasy los participantes trabajaban para una organizacion identificada con la RBC
como compo nente clave de su trabajo, o llamaban a su trabajo RBC. Lasy los
participantes conformaron una mezcla de directores de programa y trabajadores de
campo. Los grupos focales incluyeron elementos de taller, ya que también involucraron
trabajo en grupos peque fios a fin de discutir, generar ideas, debatir y escribir.

Estimamos que este era un enfoque mas incluyente y participativo, pero también una

forma de estimular y aduefiarse del proceso. Los grupos focales/talleres duraron todo

un dia laboral, enun  esfuerzo por minimizar la interferencia con el trabajo cotidiano. El
material de compensacién generado en linea y este, fue material obtenido de otros

talleres y seminarios utilizando una guia fluida en Honduras, Peru y también Nicaragua.
Algunas partes fueron dir  igidas por colegas de CBM y otras partes fueron enviadas por
correo electronico desde estas localidades.

El material de estos talleres, junto con la data generada en linea , conforman la data
critica que documenta el andlisis. El proceso analitico emplead o0 involucra analisis
teméatico ( (Braun y Clarke, 2006), implementada con el objetivo de encontrar temas
comunes emergentes en las transcripciones, utilizando un proceso de codificacién , es
decir, la generacion de categoriasy de sub -categorias. Estos temas  clave son
presentados mas adelante como hallazgos clave en las respectivas secciones y sub -
secciones.

3.1 Etica

Todos los procedimientos éticos fueron respetados de la mayor forma posible, dadas las
limitaciones del trabajo en linea y del trabajo grupal, asi como de la visibilidad e
interacciones involucradas. La primera comunicacién a través de Google Groups logré
mapear algunas preocupaciones éticas clave. Estas incluian informacion clara sobre el
proyecto, los derechos de las y los participantes y tambi  én la eleccion de poder
anonimizar el material enviado. También fueron ofrecidas opciones tales como enviar
las narrativas directamente por correo electrénico al coordinador clave de la

investigacion (Grech). Lasy los participantes en los grupos focales/t alleres, fueron
informados sobre el alcance del ejercicio, asi como de los productos a ser obtenidos del
mismo; se articularon sus derechos, incluyendo el de retirarse en cualquier momento
durante el taller. La confidencialidad y el anonimato, tanto como r azonablemente fuera
posible, fueron asegurados al redactar el informe. Para evitar mencionar a algun



individuo en los talleres, decidimos anonimizar (tanto como fuera posible) las
narrativas individuales.

3.2 Limitaciones vy preocupaciones

Como cualquier otro  estudio, este pequefio proyecto cuenta con algunas limitantes y
advertencias que el lector o lectora debe tener en mente:

9 Este informe no pretende ser la voz de las 0 los trabajadores latinoamericanos de
RBC ni tampoco aduce poder ser generalizado a todos los proyectos de RBC
latinoamericanos, ni siquiera pudiendo generalizarse en los contextos desde los
gue se habla. Este proyecto es simplemente un pequefio esfuerzo para escuchar
y articular las opiniones, narrativas y percepciones de un grupo selecto.

1 No se supone que este proyecto provea una plataforma para interferencias con
otros proyectos de RBC, sino sencillamente escuchar y aprender sobre un
pequefio numero de paises.

1 Tiempo y otras limitantes: las limitantes de viaje y presupuesto, implicaron
trabaja r con horarios apretados, asi como impidieron extender el contacto con
las y los participantes al paso del tiempo. Esto habria ayudado a fortalecer la
relacién, la confianza y la calidad y extensiones de la informacion compartida.

1 El coordinador (Grech) e  ntr6 como un extranjero, con muy posibles implicaciones
de percepciones de suspicacia  hacia él , incluyendo la nocién de que pudiera ser
parte de un ejercicio evaluativo ordenado por CBM, o0 que su involucramiento
pudiera afectar el apoyo a recibir. Esta per cepcién podria haber afectado las
respuestas y las experiencias compartidas.

9 Ladireccidony la presencia de asesores extranjeros: Como con cualquier otra
investigacion y entornos de trabajo, uno podria asumir que las relaciones de
poder son operativas de forma constante, abierta o encubiertamente,
determinando no solo las interacciones sino también el contenido que la gente
comparte y la forma en que lo hace.

1 Aspectos de traduccién: Muchos significados se pierden en las traducciones,
junto con los matices  del idioma.

4. Hallazgos Clave

Las siguientes secciones mapean los temas clave que surgieron del proyecto. En donde
ha sido posible, hemos incluido tanto fragmentos narrativos como vifietas con relatos e
imagenes, para apoyar el andlisis y para abrir espacio S para otras interpretaciones.
También esperamos que estos puedan generar ideas y vias para posteriores
investigaciones, reflexiones y, sobre todo, practicas.



4.1 RBC: raicesy nociones poco claras

Este pequefio ejercicio cualitativo retribuyé material imp ortante sobre la RBC y, de
hecho, los talleres comenzaronn con una breve y concisa pregunta: ¢ Qué es la RBC?
Las y los participantes fueron libres de sugerir una palabra o frase que sintieran

describe mejor esta nocién o practica, mientras también se refle  xiono sobre los
origenes percibidos de la RBC.

Aunque algunas conjeturas comunes si surgieron, fue evidente de forma inmediata que

la RBC era solo un concepto vago para muchos, ho menos cuando se trataba de las
percepciones sobre su origen. Las ylos part icipantes, pareciera, tenian poco

conocimiento de la historia formal de la RBC, del rol de la OMS en la creacion y

promocion de este concepto y lo que llevé al cambio en los discursos de la
institucionalizacién hacia la Rehabilitacién Basada enla Comunida d. Hubo quienes en
los grupos focales pensaban que la RBC se habia originado en contextos de guerra o,

como | o |l amaban, en fApa?2ses eodtraspersorms respedificaton mi e n
que fue en India o en Africa, sin mayor razon o evidencia para ell 0. Al preguntarles
cdmo habian moldeado dichas opiniones, algunos participantes, particularmente las y
los trabajadores de campo, admitieron que era simplemente su creencia, aunque no

habian leido 0 habian leido poca informacion sobre antecedentes; en gene ral, tenian
poco conocimiento sobre las raices de la RBC.

Mientras que lasy los directores tenian  mas familiaridad con las definiciones formales
de RBC, incluyendo la definicion de la OMS y/o sus variantes articuladas por ciertas
organizaciones internaci  onales, lasy los trabajadores de campo, no contaban con esta.
La nocién y practicas de la RBC, pareciera, ha sido absorbida y luego ajustada a los
contextos locales (ver adelante). Esto refleja iniciativa por parte de las contrapartes del

Sur, tal vez des arrollando variaciones hibridas de la RBC, adaptadas y localizadas.

Fue interesante notar, sin embargo, que gran parte de las y los participantes sentian
haber practicado la RBC mucho antes de conocer el término, o antes de que este fuera

fit ra?2 doaducielo porradtores externos tales como CBM. Tal como algunos

articularon dentro de los grupos, este fue sencillamente un nombre o una etiqueta que

ayudd a enmarcar y conceptualizar la practica en la que ya estaban involucrados; algo

gue, segun su criteri 0, fue una practica surgida en el campo:

Pienso que RBC nace del hogar, o de la necesidad de la persona que tiene
capacidad. En el hogar o en el entorno de
No sabiamos, nunca habiamos recibido un curso RBC, simplemente

recuer do que X vino, nos dej6 un folletito con un resumen de qué es RBC,

pero no sabiamos. ¢ Qué es RBC? Usar el sentido comun y usar la I6gica

para decir que esta intervencion se puede hacer de esta manera. Esa

también puede ser RBC, porque asi fue como nos clas ificaron ( Grupo 1)



Lo que si se reconocio y valord, sin embargo, fue el papel de los extranjeros, en
particular de CBM, al tratarse de todo un rango de apoyo, incluyendo, tal como lo
expresaron

=

Una guia

Ayuda moldeando la estructura organizacional, la generacion de conocimiento y
la (re)orientacion de las practicas

Filtro: para ideas, herramientas, practicas

Fuente de recursos materiales, en particular de recursos financieros

Sugerencias sobre cémo moldear y mejorar la practica

Informacion  sobre proceso s éticos en su trabajo

Fuente de ideas fextranjeraso novedosas
Fuente de ideas culturalmente diversas

=

=A =4 =4 4 4 =4

La siguiente cita, captura algunas de estas observaciones

Para nosotros ( la asesora CBM) es una guia, porque el hecho de que ella nos

visite y nos dice : "Deberian de hacer esto, esto". Lo retomamos, lo tomamos en

serio las recomendaciones. Y si nos ayuda. Y cualquier duda, si vamos a... Por

ejemplo, X sabe de que si vamos a ensefiar un material y entramos en duda, y si

nos hemos equivocado mejor vamos a p asar un filtro. Y para nosotros fue un

filtro el hecho de que todos sus consejos ahorita ya estamos por lanzar un

monton de material que va a ser utilizado en las comunidades, en una feria que

vamos a tener, con los promotores. Entonces es un material que nos va a ayudar
también. Porque dudas, no dudamos también en preguntarselo a X y sabemos

qgue nos va aayudar  (Grupo 2 )

CBM fue un pilar fuerte para que subiera [la organizacién] como tal, que no

existia como organizacion, o sea, a través de CBM hemos logr ado ese
fortalecimiento organizacional, nos han acompafado desde la asesoria técnica -
metodolbgica en todo este proceso (Grupo 3) .

Las organizaciones, por su parte, reflexionaron sobre sus respectivos roles en esta

relacién , con cuatro surgiendo como de p articular importancia

1 Implementacion de proyectos

1 Emision de informes (especialmente a CBM)

1 Compilacion de data

1 Aprendizaje y ensefianza sobre RBC
Aun siendo evidente que | a etiqueta ARBCO ha
como por aquellos parti  cipando fuera de linea, una relacién entre actores
internos/externos puede todavia existir, mereciendo posterior investigacion. La R BC, es

importante enfatizar, pareciera estar muy bien reconocida, incluso por las personas con
discapacidad, por sus familia s, por las OPDs, por madresy padres de familia, por otras
organizaciones comunitarias, e incluso por politicos amigables en la localidad. Auln asi,
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seria (til cuestionarse el alcance respecto de que algunos aspectos de la RBC han sido

importados y disemina  dos desde afuera hacia adentro, en lugar de hacerse del modo
fifde abajo hacia arribad. Si estoaoseaadebygimaunasgntopdeo si bl e
imposicién. Tal como comentara una asesora , la RBC podria no haberse expandido

tant o fAdesde abararavezes disautida puplicamente y porque muchos

proyectos se mantienen pequefios (muy poco financiamiento y muy poca visibilidad) y
no porque los movimientos internos y locales no hayan sido fuertes o lo

suficientemente determinados. No obstante y en a ras de hacer preguntas, aun seria util

inquirir - si y hasta donde los actores externos retienen los fondos, los discursos y la

publicacion de guias y, de ser el caso, cOmo esto impacta el rango de areas, incluyendo

la priorizacion y direccién de las préactic as (ver literatura que articula preocupaciones
similares 1 Ingstad 1990 ; Miles, 2007) . Esto podria, quizas, reafirmar la necesidad de

comprensiones criticas sobre la RBC, incluyendo la influencia de los actores externos,

junto con preocupaciones especific as tales como la ausencia o carencia de voluntad por
parte de algunos gobiernos, para asumir y manejar los programas de RBC 2 (también en

conjuncién con las organizaciones)

Fue interesante observar que mientras la mayoria parecia comoda con el nombre RBC,

las y los participantes de un grupo focal en particular expresaron sentirse incobmodos

con | a palabra fArehabilitaci- -no, resaltando que,

Comuni t dasiylm® participantes de otro grupo ofrecieron alternativas, incluyen

fiDesarroll o i ncl us iDesarrollo mclusivoican basea ea la Comiinidad
filnclusividad desde la Comunidad 0. Esto refleja cambios mayores en otros espacios

do
oe

(incluyendo en Asia) y programas dirigidos Hmci a
inclusivo basado en | a c¢ o mianasieraaocadaveg sds apoyadar mi nol o
por instituciones tales como la OMS y la Organizacién Panamericana de la Salud (OPS)

(ver www.paho.org ). En efecto , la evidencia inic ial sugiere la existencia de movimientos

dentro de la unidad de discapacidad y rehabilitacion de la OMS (DAR, por su siglas en
inglés) dirigidos are -denominar a la RBC como Inclusion basada en la Comunidad
(IBC). Varias de las personas participantesenfat i zar on c¢- mo | a

es un término medicalizado, que niega el potencial y las capacidades, enfocandose mas

en | a Acarenciad, en personas que est §n
tratadas:

El conocimiento médico siempre ha tenido mucha fuerza en el @&mbito de la

pal abra 0

fenfer mas

di scapacidad, y hoy pgehabilitacion édesacomp dievaa dla a

persona a un estado de normalidad que viene siendo, que la perspectiva médica

conceptualiza lo normal como una condicién de salud que todos tenemos que

tener individual (Grupo 1)

Yo siento mas decir que rehabilitacion es para alguien que esta enfermo, yo lo
siento asi tal vez, yo siento que rehabilitacion, decir, él estd enfermo y hay que
curarlo (Grupo 1)

2 Existen algunos gobiernos, de hecho, como Nicaragua, Bolivia y Ecuador, que actualmente

buscan estrategias para asumir los programas de RBC (incluso acompafiando a CBM en hacerlo).
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En las discusiones de grupo también se resalt6 como lasy los profesionales, incluyendo

médicos y académicos, a veces capitalizan dicha situaci-n, posiciongn
expertosd en discapacidad, mientras al mi smo tiem
trabajo llevado a cabo por las orga nizaciones de RBC de forma cotidiana. Lasy los

participantes de uno de los grupos expresaron preocupaciones mas profundas,

incluyendo cédmo la RBC era percibida por otros, especialmente por profesionales y

politicos, como algo que carece de calidad o que e s de mala calidad, un sustituto de
menor categor2a para el tratami ent oEstdsdgmbiémpi adoo vy
articularon otro asunto critico: que la RBC puede ser percibida como un proyecto que

no requiere de recursos. El resultado de esta percepc i6n es que algunos politicos
locales dificilmente proveen el apoyo (financiero o de otras clases), incluyendo vinculos

con otros que podrian apoyar. Todavia mas grave es que, mientras se necesita el apoyo

y este constituye un primer paso, los gobiernos nec esitan asumir la responsabilidad y
tomar el liderazgo en el asunto. Este nivel de apoyo es alin mas duro de conseguir.

Trataré estos temas mas adelante con mayor profundidad, cuando discutamos los

aspectos problematicos. Sin embargo, es importante notar que el apoyo
descentralizado (a nivel municipal) no siempre es inexistente y, cuando si existe, puede

llegar con niveles razonables de compromiso hacia la RBC. Aun cuando el apoyo

financiero pueda no ser suficiente para financiar de lleno programas de RBC, ex iste
potencial para contribuir a su sostenibilidad. Los vinculos entre el apoyo municipal, la

RBC vy la sostenibilidad son un area que requiere estudios profundos.

4.2 Conceptuali zando la RBC

En ausencia de conocimiento sobre una definicion que cubriera todo aspecto 1
incluyendo aquella promovida por la OMS o contenida en manuales u otros documentos
formales T lasy los participantes articularon sus propias nociones sobre RBC. Ellos y
ellas ofrecieron multiples palabras que sentian describir el concepto de la RB C,su
proceso y sus resultados. Algunas de estas estdn mapeadas literalmente en la tabla
siguiente, resaltando un amplio y también heterogéneo rango de entendimientos,

aungue no sin puntos comunes de encuentro

1 Servic io 1 Trabajo comunitario

1 Poten cial 1 Inclusi 6n (de person as con
9 Estrateg ia discapacidad , nifiez , famil ia,
M Herramienta comuni dad)

1 Guias 9 Diversi dad

1 Ayuda  Cambio

1 Recursos 1 Oportuni dad

1 Trabajo 1 Empo deramiento

1 Participa cion 1 Voluntad (famil iar, pol itica,
1 Educacién religios a etc.)

91 Alian zas 1 Sociali zacion

T Amor 9 Derechos

1 Equipo 1 Solidari dad

11



1 Guia T Humani dad
1 Empatia 1 Acompa fiamiento
9 Inclusi 6n T Compromiso
9 Calidad de vida 1 Desarrollo Inclusivo
1 Manejo 1 Un proces o
1 Confusi 6n 1 Integra cién
1 Necesidad 1 Integral

(Auto ) aprendizaje 1 Comuni dad

1 Unidad

Las ylos participantes enlos talleres fueron invitados a reflexionar sobre estas palabras
clave, asi como a trabajar en sub -grupos para construir sus propias definiciones de

RBC. Este fue un proceso interesante, especialmente porque nadie hizo referencia a la

definicién formal emplead  a por las organizaciones internacionales, formulando en su

lugar definiciones bastante creativas y empoderantes. Reproduzco , integramente, aqui
algunas de ellas

Herramienta flexible gue permite a las comunidades brindar y generar
oportunidades de desarro llointegral édesde el e rpfornogidng d e
proteccion de derechos humanos y desarrollo inclusivo (Grupo 1)

Es una estrategia participativa de ayuda alas personas con discapacidad a
través de recursos y herramientas de apoyo para que logren una mejor calidad
de vida haciendo valer sus derechos y oportunidades por medio de la
inclusion  yla atencion integral , desarrollando las potencialidades

permitiéndoles mejorar, independizarse y ser personas productivas en su
comunidad y en su entorno social y familia r (Grupo 2 )

Es una estrategia que proporciona herramientas y guias paraincluiralas PCD
enlas sociedad vy llevar desarrollo a través de recursos propios de la comunidad

y gestiones interinstitucionales para alcanzar el cumplimiento de los

derechos, gen erando un compromiso de todos (familias, comunidades,
gobiernos, ONGs) (Grupo 2 )

Es una estrat egi aampiosael@actitud u i emlacomunidad, fuerza
de voluntad para hacer una realidad el cumplimiento de los derechos de las PCD
y sus familias ( Grup o 3)

Es un programa que atiende a los nifios en por ejemplo la rehabilitacion , en
aceptar la realidad de la discapacidad que tienen. De incluirles a todos los
sectores , educacion, trabajo ,todo (Taller, Peru).

Es una estrategia multisectorial gue ayuda a través de sus acciones.
Informar, socializar, comunicacién social , rehabilitacion, inclusion,
empoderamiento en derechos de las personas con discapacidad y desarrollar
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capaci dautbromi al acceso a salud, educacién de la PCD (Taller, Peru)

4.2.1 RBC: de la heterogeneidad a los puntos en comun

Echando un vistazo a las descripciones y definiciones anteriores, queda claro que la
RBC no es un concepto 0 una nocion clara y, mucho menos, es un método o un
resultado claro. Todavia mas importante es notar g ue no existe una definicién
consensuada entre  aquellasy aquellos que trabajan en dicha area; sin embargo,
debemos ser claros y comprender que esta tampoco fue planeada para terminar siendo

un concepto estructurado ni definitivo. Esto esta lejos de implica r un problemay,
quizas, incluso sea una fortaleza de la RBC, logrando que funcione i dada su flexibilidad
en concepto y practica 1 en los contextos latinoamericanos que estan acostumbrados a
adaptarse y que, muy importante, suelen encontrarse en constante ¢ ambio, contextos

llenos de iniciativa (Grech, 2015). La discapacidad, sus condiciones y circunstancias

estan en constante cambio; las personas con discapacidad, sus familias y comunidades
son heterogéneas (ver  Garland - Thomson, 2005). El espectro de palabr as usado
anteriormente, en particular el enfoque en el proceso, adaptacion y cambio, apuntan

hacia la necesidad de ver la RBC no solamente como variable sino también como un
concepto que necesita ser continuamente (re)defin ido.

Reflexionando ampliamente y hacia afuera, lasy los participantes en los tres grupos
focales debatieron sobre la nocién y practica de la RBC. Aun cuando los entendimientos
fueron variados y no parecié haber una sola definicion endosada o aplicada por todos,

guedod claro T incluyendo a aquellos participantes fuera de linea I que siexisten puntos
de vista comunes de lo que podria ser la RBC, sus objetivos y cédmo estos podrian

alcanzarse. Esto resulta evidente con las definiciones arriba sefialadas. Intentaré

capturar algunos de estos en | 0S puntos siguientes

a. La RBC es un proces 0: no tiene principio ni final definido, es continuo, adaptable y
cambiante

Paso tras el otro desde auto  -diagnosis hasta el desarrollo del programa e
implementacion ( Grupo 3 )

Como todo proceso, sin embargo, pu  ede no siempre ser sencillo, moverse de formas
positivas o tener impactos positivos; en cambio, es repetitivo , din &mico y algunas
veces turbulento.  Un participante en linea capta esta idea de forma sucinta

Para mi es un proceso dinamico y continuo, que atraviesa por varias etapas
dependiendo de la dinamica social en el contexto especifico donde se aplica.
Como todo proceso evolutivo también pude involucionar (retroceder), y volver a
iniciar, trazando un espiral Unica en el tiempo.
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b. La RBC es unaestra tegia : al trabajar entornoa los derechosy el empoderamiento
de las personas con discapacidad , pero también de sus familias y comunidades. De
nuevo, como estrategia, esta es simplemente un kit de herramientas a ser usadas
por quienes trabajan en el campo

Es una estrategia multisectorial con enfoque de derechos para reducir la
pobreza, la discriminacion, generar oportuni dades de desarroll o
iguales condiciones que los demas (  Taller Pera)

c. Es un medioy un fin en si misma : como un medio, laRB C es la estrategia y kit de
herramientas que contribuye al bienestar, pero su relacion con los derechos y el
desarrollo comunitario para el bienestar de las personas con discapacidad , la hace

también un objetivo al cual aspirar

éde un | ado e sgiaparael biesestar detlas personas con discapacidad

y sus familiaséy de otra parte, es una aspirac
discapacidad sean felices, y que sus derechos sean plenamente respetados (En

linea)

d. La RBC consiste en cambio : en estructuras |, el entorno social y fisico, politicas,
actitudes, servicios, pero también cambio personal y empoderamiento; por
ejemplo, en el bienestar (incluyendo aspectos psicoldgicos). La RBC consiste en
proveer accesos a salud, educacién, y una mejor calidad de vid a en general. La
RBC, como la mayor parte de participantes indicaron, consiste criticamente en la
inclusion, una inclusién holistica (ver el punto siguiente) y que involucre la
educacion de las comunidades y de la sociedad.

e. Larehabilita cién consiste en u n cambio y este cambio es multidimensional y
exhaustivo : este cambio trasciende la sola salud y cubre la dimensién personal,
social, econdmica, cultural, de politicas, de servicios, religiosa/espiritual, ideolégica
y actitudinal, entre otras

Trabajar con RBC vy ver a la persona como un todo no solo la parte de salud y si
hay de la pobreza y si hay que sacarlo de ese circulo y si ahi tiene integracion e
incluirlo en todos lados  (Grupo 2)

Generar oportunidades, oportunidades laborales, de tener un desarroll o,

derechos, cambios también emaocionales, por ejemplo, cambios en el

autoestimaé tambi ®n se puede tomar en cuenta e
ese cambio se refiere a que la sociedad también considere como valioso el aporte

de las personas con discapaci dad pueden ofrecer a la comunidad (Grupo 3)
Cada persona, salwud, rehabilitaci -n, educaci - -n
una vision integral y tienen que trabajar en conjunto . Es un cambio de actitud.

Lo que pasa en nuestra sociedad es que estaintegra lidad es la que falla.
Tenemos que cambiar esta mentalidad, como personal de salud tendré que
14



vincularme con lo de la educacion. La comunidad tiene que aprender a ser de

una manera mas integral. El ser humano es integral, no segmentado (Taller,
Peru)
f. La RBC es transversal y atraviesa distintos sectores . involucra didlogo e

implementacion a través de distintos sectores incluyendo, entre otros, medios de
sustento, salud, educacion, infraestructura, justicia y comunicaciones.

g. Involucrala promocién , trabaj o por los derechosy educacion entorno a estos (de
las personas con discapacidad , sus familias y sus comunidades), a fin de que las
personas puedan reclamarlos y exigir su cumplimiento

Nos interesa no que la gente conozca el proyecto, sino que la gente conozca
sobre los derechos. Si la gente o la persona conoce sobre los derechos tiene todo

lo demas ya por afiadidura. Si sabe que la salud es un derecho pues ya va a

saber de que en la comunidad se esta brindando atencién en salud. Igual que si

la educacién es un derecho, pues que en las escuelas de la comunidad se esta
brindando educacion inclusiva (Grupo 2 )

h. LaRBCse preocupa por el fifdesarroll od, m8s espec?
inclusivo &: mientras esto Ultimo permanece hasta cierto punto vago, lasy los
participantes en los talleres articularon ideas sobre qué puede implicar esto:
cambio; cambio social y personal; mejor calidad de vida; independencia;
participacion; productividad; empoderamiento; accesibilidad. Un grupo definio
idesarinctusivbo 6 oano fii ncl usi - n que comienza desde | a

El bienestar y el empoderamiento son una meta no solo para las personas con
discapacidad : sino también para sus familias y comunidades, donde el
mejoramiento en la calidad de vida de la persona con discapac idad se mantiene
firmemente dentro del enfoque

j. Lafamiliay la comunidad son decisivas : la participacion es fundamental para el
apoyo de la persona con discapacidad, SuU acceso a servicios, el impacto en su
bienestar y la continuidad del proceso de RBC. Las familias proveen mucho del
apoyo psicolégico y apoyo material, pero tal como lasy los trabajadores de RBC
han sefialado, también pueden ser fuente de barreras, por ejemplo mediante la
sobre - proteccion. Por lo tanto, ellas también requieren ser  enlazad as como actores
genuinos mientras  las 'y los trabajadores de la RBC cambian actitudes y proveen
mecanismos de apoyo que incluyan control y vinculos a servicios clave, etc.

Sin la familia y la comunidad todo esto seriaii mposi bl eéporqueoémoet er m
se d esarrolla el proceso RBC,yc 6mo ellos apoyan a la persona con

di s c ap a c itathlziéh épprque las actitudes que existen impactan a la persona

con discapacidad, y es alli que nosotros ( trabajadorasy trabajadores RBC)

Il egamos, como (Bndineguent eé
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En el mundo Andino, es el buen vivir, t U vives bien con tu entorno y la
comuni dad tambi ®n contri buy ElprimErs entofnmeslmar part e
familia, ellatiene que incluir a la persona. El buen trato también es importante, y

eso es el b Laefamiliav iesvel priger entorno social. La familia tiene que
garantizar que participe en este entorno, sino lo hace aqui,no  lo puede hacer en
la comunidad. La famil ia tiene que considerar a la persona con discapacidad en

sus opiniones, sus derechos. Y desp ués como segundo entorno social viene la
comunidad. Construir con la persona la comunidad. Con esta estrategia se ha

avanzad o en el tema de incluir a la persona con discapacidad en la socie dady
respetar sus derechos (Taller, Per )

La rehabilitacion es di  rectamente con la persona con discapacidad, pero también
va incluido todo su entorno. Para que la persona se pueda rehabilitar tenemos

gue contar con la familia y la comunidad para la aceptacién y el empoderamiento
de la persona, para que pueda haber cambi 0s (Grupo 3)

Queda claro que involucrar a la familia y a la comunidad implica que estas no sean
simplemente incluidas sino también transformadas en el proceso

La comunidad tiene que transformarse para lograr el cumplimiento de los

derechos. é Eleje que nos interesa es llevar a la persona con discapacidad a la
habilitacion y rehabilitacion, y tenemos que impulsar esos cambios y

transformaciones en la comunidad para poder cumplir los derechos (Grupo 2 )

k. La RBC emerge de y es moldeada alrededor de las comu nidades, sus experiencias,
su_compromiso _con la discapacidad

La experiencia , realmente el RBC surge de las mismas comunidades de las
buenas experiencias de las personas, de las malas y de las buenas (Grupo 1)

. LaRBC involucrala creaciéon de conciencia d entro de los legisladores y creadores de
politicas, proveedores de servicios, comunidades y otros . afin de que puedan
apoyar y contribuir a la inclusion

Hemos tratado de concie  ntizar las organizaciones, la s muni cipalidades , el estado
lo asume como resp onsabilidad. Comunidad es un espacio de convivir para lograr

una armonia. Esa armonia es una lucha permanente a lo que queremos apuntar.

La inclusién tiene que formar parte de este espacio democratico, para asi

también contribuir  (Grupo 1 ).

m. Es flexibley depende de la flexibilidad y respuestas ante el cambio: la RBC depende
de la posibilidad de cambio conforme las circunstancias varien , y esta flexibilidad es
necesaria no solo por parte de las y los trabajadores de RBC, sino también por
parte de personas ¢ on discapacidad, sus familias, comunidades, creadores de
politica, proveedores de servicio y otros.
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n. Un proceso de aprendizaje y cambio (propio ): por parte de personas con
discapacidad , familias y también las y los trabajadores en RBC; por lo tanto,
involuc ra cambio en los enfoques y programas también

RBC ha evolucionado mucho desde cuando iniciamos con el modelo tradicional y
hemos tenido varios aprendizajes de ello , ahora entendemos que ya los
promotores locales , los que sobrevivieron a la emigr acion hoy han sido
ejemplos en sus comunidades y tenemos a dos que ya han hecho cambios
radicales en los temas de accesibilidad (En linea, México)

0. Buscar y formar alianzas y colaboraciones es clave . esto involucra a la comunidad,
asi como también a otra s organizaciones (particularmente a OPDs, Organizaciones
de Personas con Discapacidad), lideres politicos y autoridades municipales,
creadores de politicas nacionales, universidades, iglesias y otros. Aunque el tiempo
no permitié una exploracion profunda s obre estas alianzas y colaboraciones, quedé
en evidencia que la RBC y las organizaciones de RBC no funcionan aisladas y son,
de hecho, dependientes de las relaciones que forman, y de las funciones y los roles
gue comparten con otros. Esto incluye utilizar  los servicios ofrecidos por otras
organizaciones (nacionales e internacionales) (por ejemplo, en salud, dispositivos
de asistencia y educacién), y en la construccién de puentes con otros proveedores
de servicios y aquellos que trabajan y hacen lobby en otr 0S campos, incluyendo
cuestiones de género y nifiez. Estos contribuyen no solo con financiamiento, sino
también en el intercambio de informacion y aprendizaje. Para reiterar, estas
colaboraciones requieren mucha mas investigacion de fondo

En algunas ocas iones, porque en algunas ocasiones coordinamos con alcaldias

gue son los gobierno locales, por ejemplo, gestionamos transporte para movilizar

personas é para algunas evaluaciones que se les realizan, entonces si hay un

acercamiento con algunas entidades de g obierno, gobiernos |l ocal e
también es una entidad nacional € con la que coordinamos  (Grupo 2)

Entonces ahora ya trabajando con RBC la misma persona llega a la consulta, se

identifica, pero ademas de darle la atencién médica se refiere, para qu e yareciba
una atencién mas especializada. Y de ahi vienen las alianzas con otras

instituciones (Grupo 2 )

p. Involucra empatia y comprension; es sensible a la diversidad

g. La RBC no es barata y el recorte de costos puede impactar negativamente en la
calidad y sostenibilidad (ver mas abajo para informacion adicional sobre el tema de
costos ):

El trabajar barato quiere decir trabajo barato (En | inea)

r. La RBC puede resultar erratica y dificil de planear : como el proceso dinamico que
es, dependiente de  varios factores externos (incluyendo financiamiento, apoyo
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politico, participacién de familiares, etc .), @a menudo resulta dificil planear con
anticipacion y se requiere ajustes y adaptaciones en varios momentos. Como lo
expres:- uno de |l os partecipranpgresgr d ma RBLt Mot ur

s. No es caridad : la mayor parte de estos grupos focales resaltaron que la RBC tiene
un enfoque en derechos, enfatizando que no se promueve la dacion de limosna. En
consecuencia, mencionaron la importancia de la forma correcta en que se solicitan
contribuciones por servicios 3, por pequefios que estos sean, enmarcandolas dentro
del concepto de Acontribuci-n simb-I1icao

éa pesar (oaseopottunidad ade regalar todo - las consultas, las vitaminas,
los medicamentos, nunca (la orga nizacion) regalé todo. Porque veiamos que la
gente valora mas el hecho de pagar algo simbdlico que se lo regalen todo.

Porque la gente veia: "Ah, si me lo regalan todo no sirve". Entonces mejor que

les cueste un su poquito para que lo valoren. Entonces nin guno de los programas
ha sido enteramente subsidiado asi al cien por ciento (Grupo 2 )

Los puntos en comun  percibidos arriba mapeados, fueron de hecho confirmados por lo

gue lasy los participantes en ambos grupos veian como practicas, incluyendo

comportam ientos y actitudes, los mismos que no son hi pueden ser llamados RBC. Las
palabras y frases utilizadas para describir estos, incluyeron:

Decisiones tomadas sin la persona
Falsas expectativas

Indiferenc ia

Trabajar de forma aislada

Exclu ir a otras organizac iones (por ejemplo, municipalidades, Iglesias, etc D,
famili as y comunidades
Discrimina cién

Exclusi 6n

Imposi cién

Trabajo demasiado barato
Ignoranc ia

Un programa estructurado

Caridad

Una receta

Falta de voluntad

Algo iniciado desde afuera

Algo estético

=A =4 =4 4 =4

= =4 =8 4 4 -4 -4 -8 -8 -8 9

4.2.2 RBC, derechos, politicas y la CDPD : vinculos

La mencion de los derechos fue frecuente, tanto entre las y los participantes en linea

3 Es importante hacer notar que esto no es aceptado e n todas partes. De hecho, un asesor
inform como en Nicaragua el gobierno ha prohibido las contribuciones financieras.
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como entre aquellos fuera de linea, remarcando que la RBC no solamente cumple un
papel en la contribucién para la mejora de lo s derechos de las personas con

discapacidad sino, ain mas importante, la RBC y los derechos existen en una estrecha
relacion simbiotica

Los derechos son lo que impulsan RBC en primer lugar, para que las personas
con discapacidad puedan tener buena calid ad de vida y vivir igual que cualquier
otra persona, y RBC impulsa los derechos (Grupo 1)

Tal como esta cita sugiere, los derechos son un objetivo a ser alcanzado mediante el
trabajo con la RBC, pero también son un fin. Lasy los trabajadores en RBC son
cruciales en este proceso, como guardianes y promotores de la promocion y alcance de

esos derechos

Sin embargo, a pesar de las dificultades creemos que esta estrategia esta
contribuyendo al cumplimiento de los derechos de las personas con discapacidad,
porque nos hemos convertido en los acompafiantes de las personas con
discapacidad y sus familias en la defensa de sus derechos (Taller, Honduras).

Trabajamos con la esperanza que las personas con discapacidad puedan tener
derechos, de trabajar, estudiar, y m andar sus hijos a la escuela, de vivir
satisfechos como cualquier otro (Grupo 3)

Las politicas fueron mencionadas con frecuencia, en particular las politicas nacionales
sobre discapacidad y el apoyo que estas brindan para enmarcar pero también para
apoyar el trabajo de la RBC como una estrategia holistica, estableciendo a las
instituciones como responsables. Estas explicaciones por parte de las contrapartes
peruanas en linea, resumen determinados aspectos

€ d muy importante porque nos ayuda a exigir que cumplan sus
responsabilidadeséde mucha utilidad, talvez si
solamente en campafas de salud. Con esta ley hemos hecho campafias de

sensibilizacion , a docentes, OPD s... Es una ley avanzada que incluye todos los

derechos, dej6  de lado el enfoque caritativo, medico de discapacidad. Nos ha

abierto la puerta para trabajar un presupuesto participativo . En tema educacion,

lo trabajamos tal como lo dice la ley. Ha respalda do | as propuestas nue
(Taller, Per 0)

Es importante que la  ley textualmente mencione RBC como estrategia. Eso
legitima nuestra experiencia. No es solamente para zona rural, sino es una forma
diferente de pensar. La ley nos ha permitido visualizar la estrategia de RBC. Nos
ha respaldado. En tema accesibilidad hab lan s obre disefio universal. Abre un
abanico de posibilidades: no solamente accesibilidad fisica, también en
comunicacion, tecnoldgica, sobre todo cambio de actitud. Luego el tema de
empoderamiento: personas con discapacidad son reconocidas ante la ley. Tienen
una vida propia en la sociedad, igual que las organizaciones de personas con
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discapacidad. Es importante porgue legitimiza el trabajo de las OPDs. Toda esta
mirada de trabajar el enfoque social, de derechos , hos permite laleyy como
conceptualiza la discap acidad y esta en linea con la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (C RPD). Creo textual. Ahora nos
permite usar términos. Por ejemplo como mencionar a la persona. Ya no

(personas excepcionales § dspeciales § sino personas con dis capacidad, no

solamente porque la ley lo dice , Sino es una nueva mirada. Otro aporte de la ley
habla sobre la nifiez con discapacidad. Ahora habla sobre desarrollo integral, la
proteccion de la nifiez con discapacidad (Taller, Per u).

La CDPD fue mencionada razonablemente en los grupos focales, estableciendo
claramente que esta provee un impetu de trabajo duro, una ideologia fortalecida y
bastante de esperanza al existir una herramienta politica preponderante que
propugnara por y desafiara las politicas nacio nales, cuando estas no cumplian su
funcion :

Es importante porque los paises que son firmantes y notificantes han tenido que

hacer modificaciones a las leyes del pais para poder adaptarla y darle

cumplimiento. Aca en el pais ahorita hay un movimiento de O PD, no s6lo de aqui
de occidente sino que de todo el pais, que esta en discusiones porque hay cierto

vacio en la ley de equiparacion, y la ley de equiparacion esta bajo la sombrilla de

la Convencién, entonces lo que quieren hacer es que ya no existan esos vacios
dentro de la ley de equiparacioén de oportunidades porque eso da lugar a que no

se cumpla y por eso se evada cierta responsabilidad por asi decirlo, tanto de la

sociedad como en el caso de los patronos por ejemplo cuando es una persona en

la busqueda de trabajo. Entonces si es importante la Convencion, porque es un
instrumento que quiera o no, si el gobierno lo ha firmado y lo ha ratificado y

ademas hay un protocolo facultativo, entonces si como que obliga méas al Estado

a que le dé cumplimiento, a que vele por el cumplimiento de los derechos. Y de

esa forma hay un cumplimiento no sélo en la ley vigente en el pais sino que

ademas a los derecho s establecidos en la Convencién (Grupo 2 )

Asimismo y alin mas importante, esta abrié un canal de comunicacion con los politicos

Entonces primero convencerlos a ellos (municipalidades), a los miembros de los

comités. Luego hablarles de la Convencion para que ellos ya se sientan

empoderados y tener la potestad de llegar a la alcaldia y decir: "No, pero mire,

eselgobi erno el gue tiene gque velar por el cump
no hubiéramos hablado de la Convencion ni de los derechos de las personas con

discapacidad a los miembros de los comités creo que hubiera sido bastante dificil

convencerlos . ( Grupo 2)

Para muchos, esta sirvid, sobre todo, para fortalecer el discurso contra la caridad y

dejar claro que la lucha se centra en los derechos y la equidad. Esta apoya el esfuerzo

conjunto para luchar contra lo que las y los participantes a menudo denominan

Apaternali smoo y fAasistencialismood, i.ncluyendo el
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Fue muy interesante notar que al ser cuestionados mas profundamente con respecto a
la nocion de que la caridad si puede ser operativa aun dentro de las comunidades y que

ello no ne cesariamente implica un perjuicio, las y los participantes de ambos grupos
sefalaron que su problema es con el asistencialismo y los regalos, especialmente
aquell os motivados por | a Al 8sti mao. Esto alienta

pone en rie sgo la busqueda de los derechos

Que la gente se ayude esté bien, pero no es todo, y simplemente regalar dinero,

o cualquier otra cosa, no es la solucion, por lo menos, no para siempre, entonces

hay que educar a la gente sobre los derechos y que tienen qu e luchar y nunca
parar (Grupo1l)

Lo que sucede es que muchas veces confundimos el término caridad con el de
lastima (Grupo 2 )

Desafortunadament e, esto implica enfrentar una | u
necesidad de confrontar las imagenes de la car idad en Latinoamérica, tales como

aguellas promovidas por la Teletén 4, que consistentemente relegan los derechos como

lo dltimo importante en cuanto a politicas y servicios

éinspira | 8stima ver a | a persona encadenada,
Enton ces la persona dice: "Pobrecito, si le voy a donar una cama o le voy a

donar dinero para esta persona”. Pero se ve desde otro punto de vista, de la

caridad por lastima. No hace la caridad porque sepa que esa persona tiene

derecho (Grupo 2)

Todos los grupo s, de algun modo u otro, enfatizaron como la RBC provee y apoya un
lenguaje de derechos en contextos donde usualmente no existe una politica publica
comprometida y, menos todavia, es esta coercitiva. Por lo tanto, es parte de la
estrategia de la RBC lograr alcanzar el cumplimiento de partes de la CDPD. Sin
embargo, lo que resulta clave es la posibilidad de adaptacion y la utilizacion de lo que
Afuncioneo en un contexto determinado

Y entonces nosotros so6lo creiamos que existian diez derechos. Y cuando vimo sla
cantidad para nosotros fue como un choque, cuando recibimos este curso en

linea, porque nos hablaban de la comisién de los derechos. Y al leerlo, que era

una tarea que nos pusieron, gue leyéramos los derechos y eran cincuenta y de

4 La Teleton es un evento caritativo presente en varios paises de Latinoamérica, cuyo objetivo

es la obtencion de fondos caritativos para la discapacidad, con la idea de que dichos fondos sean
luego dispensados a un determinado nimero de organizaciones. Las criticas a la Teletén son
muchas, particularmente por parte de aquellos que trabajan en el sector de los derechos de la
discapacidad (i ncluyendo la RBC), principalmente en cuanto a que esta depende de y fortalece

las imagenes de caridad sobre las personas con discapacidades. Otros (ver Grech, 2015)
también han documentado corrupcién en la seleccion de beneficiarios y el otorgamiento de
fondos.
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los cincuenta selecc iondramos los diez mas importantes para nosotros. Y
después hicimos unos contrastes (Grupo 2 )

Fue, sin embargo, durante el curso de los debates, tanto en linea como fuera de ella,

gue se hizo posible ver que en la practica los vinculos entre la RBC y la CDPD parecian
flojos y variables, respaldados por un escaso conocimiento del contenido real de la

CDPD. De hecho, mientras la mayoria de lasy los presentes en los talleres

mencionaron los derechos y la CDPD como un instrumento politico efectivo T sea para
hacer lobby con los gobiernos o como un referente con respecto del cual trabajar T fue
haciéndose cada vez més evidente que poco, especialmente lasy los trabajadores de
campo, habian realmente leido algo de su contenido. Sin embargo, hay que afrontarlo:

no es dificil suponer que pocos la han leido de principio a fin. Asimismo, habia poco
conocimiento sobre la jornada de derechos (origenes, idioma, discurso y desarrollo

politico), incluyendo en Latinoamérica. Esto, sin embargo, no necesariamente diluye su

rel evancia. De hecho, varios de los directores de los grupos focales indicaron que
suelen mencionar la  CDPD antes que los politicos locales al presenciar injusticias. En
este papel, también trataban de educar informalmente a las personas acerca de la

existenc iade la CDPD. Adujeron quela CDPD constituye, asimismo, una herramienta
fuerte para presionar en pos de la maodificacion de las politicas nacionales existentes,

para hacer demandas de la mejor forma posible aun cuando, como la mayoria admitio,

dichas dema ndas rara vez resultan siendo escuchadas. Como es natural, las politicas y
los politicos indiferentes, la falta de conocimiento e informacién sobre los derechos y

sobre la realidad de la pobreza, son factores y barreras importantes que diluyen el

poder de la CDPD, que enfrenta obstaculos bastante reales y concretos (ver Soldatic y
Grech, 2014 ; Grech, 2015 para mas informacion sobre estas barreras ):

¢, Estamos cumpliendo o no cumpliendo la ley? No es sélo que la ley esté escrita,
es que se cumpla. ¢Y quiénv  a a ser el garante que se cumpla? Tendria que ser

el Estado. El Estado no esta haciendo las funciones que deberia € estamos lejos
del cumplimiento é Entonces cuando empezamos a hablar deciamos: Es

importante que la conozcamos, pero es importante que exijamos que se cumpla
(Grupo 2 )

Yo creo que el RBC conoce la Convencion. La Convencién no conoce a RBC,
ent onces e slasdonverciones sén.marcos tan globales que bajarlos a la
realidad es muy dificil. (Grupo 1)

Las barreras no son solamente politicas, s ino incluyen también aquellas consistentes en
recursos limitados y en organizaciones pequefas que abarcan demasiado,
constantemente viéndose obligadas a asumir multiples tareas

El problema es que se complica porque somos como especialistas en todo, o
som os especialistasennada . (Grupol)

Lasy los participantes en este mismo grupo reflexionaron més profundamente sobre
las interacciones entre la RBC y la CDPD, subrayando cémola  CDPD resultaba al final
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mucho mas atractiva en términos financieros, lo que i mplica que, al menos en términos
discursivos, las personas son mas propensas a apegarse a esta que a la RBC. Esto

incluia a politicos varios y a distintas organizaciones que trabajan en otros sectores.

Aun dentro del sector de la discapacidad, no todas las voces y paises son igual de
poderosos o estan equitativamente representados

RBC creo que no genera dinero. Pero y la Convencidn creo que si genera dinero.
Entonces cuando hay algo que genera dinero, también los gobernantes

rapidamente lo agarran y lo ap l'ican. As?2 piensoé. La verdad

leyes, por ejemplo la ley de discapacidad, sale de una fuente. ;Y td sabes qué es

la fuente?... La Convencion nace de las personas que se rednen para hablar

sobre | os derechos humanos é. duantaenffluangiatengad e é
un pais pequefio en un foro global. Es como que si hablaramos del Consejo de

Seguridad de las Naciones Unidas, que (el pais) fue parte ahi, ¢y cuanto influyé

(el pais) en ese espacio? Es algo similar, me imagino que es algo similar en esos
foros (Grupo 1) .

4.2.3 Guiasy matrices: ¢las necesitamos?

Conforme las discusiones se fueron desarrollando, las y los participantes también
reflexionaron sobre el papel de las guias. Los tres grupos focales veian en alguna

medida el mérito de est  as y su papel en el trabajo de RBC. Un grupo comento sobre

como las guias son Utiles para orientar su trabajo, implementando las ideas dentro de

la comunidad y como la matriz es muy util a la hora de revisar y asegurar que se estén

cubriendo las &reas prio ritarias. E | grupo tambi ® coment: - que
en piedrad y que, pese a que no todo resulta
gue trabajan, existe posibilidad de poder adaptarlas, lo cual es un punto clave:

Cuando leimos la guia qu e es una persona con discapacidad tiene derecho a
casarse y empezamos a hablar que si, que se involucre en la parte cultural.

Entonces tratamos de bajarlo hacia las comunidades también. Entonces si hemos
leido la guia, si les hemos bajado hacia los promoto res y los técnicos. Y si, hay
cosas que son factibles para nosotros hacerlas, y hay otras que no (Grupo 2 )

Otr o grupo también hizo notar como las guias son accesibles y Gtiles para la
implementacion dela  CDPD. Lasy los participantes dentro de este grupo también
hicieron hincapié sobre cémo en la practica solamente habian (en el mejor de los

casos) leido parte de las guias, aunque aun asi las percibieron como lo suficientemente

flexibles pese a conocerlas parcialmente, vinculandolas y construyéndolas con base en
Su base de conocimientos ya existente

Todas las tenemos, pero leerla directamente asi aparte, no todas, pero si nos

est a

r el

hemos apropiado de algunas de ellas, incluso

considero que es necesaria. Pero en la practica combinamos esto con los
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conocimientosé |l a informaci-n que estg§ en
mas los programas, trabajar con las personas con discapacidad (Grup o 3).

Las contribuciones provenientes de otros espacios, en linea y fuera de linea, se
acumularon y extendieron mas alla de estos méritos percibidos, incluyendo también la
generacion de ideas, los desarrollos conceptuales y las guias variables de programas:

€ en t ema® ideas sobreideas de que hacer para apoyar a las familias (Taller,
Per()

€ d erdadene haayudado mas para un sustento tedrico (Taller, Pera)

Entonces ha ido como un proceso. Porque el equipo era chiquito, el equipo de las
técnicas, junto con los promotores, facilita dores. Y ese equipo se fue

conformando y cada mes habiamos propuest 0 un tema, un tema que estuviera
acorde a lo que era RBC, pero ampliado. Nos dieron las guias, empezamos a

bajar hacia ellos todo lo basico. Nosotros no podiamos dar todo lo de la guia, no

podemos trabajar... Lo que es la matriz. Pero alguien fue a traer | os temas de
salud, educacion, trabajar un poco con empoderamiento, ver la insercién socio -
laboral (Grupo 2 )

La cita anterior Gtilmente sugiere una contribucion a las guias, en particular en cuanto

a la ampliacién de las éreas de intervencion mas alla de | a salud y de la rehabilitacion,
llevando la atencién hacia las varias areas e interseccionalidades. En sintonia con esto,

un grupo insistié en coémo las guias contribuyeron a un cambio paradigmatico o, mas

bi

en, a |l a noci-n de que Inaciémreaenbnéetampliayt aci - no

multidimensional

Considero también que las guias de RBC vienen a ayudar a esos cambios de
paradigmas. Es un fondo de la RBC como un modelo médico rehabilitador, que

la persona con discapacidad solo necesita de terapia y princ ipalmente de terapia
ocupacional. Pero sin embargo en la guia de RBC podemos ver los diferentes
componentes y en niveles comunitarios cémo fortalecer lo que ya se esta

haciendo (Grupo 3)

No obstante, un grupo en particular fue consistentemente mas cuestio nador y critico,
insistiendo en que estas guias son ultimadamente surgidas del campo, que no son

realmente necesarias y que, al final de cuentas, son apenas poco mas que mero

sentido com¥n. Estas son simplemente wuna findat
cual ellasy ellos podrian funcionar efectivamente

Sin tener las guias, sin conocer las guias, esta bamos trabajando. Y pensabamos
gue la persona no solo tenia necesidades en educacion, salud, mirabamos el
tema del trabajo y todo eso, cuando miramos la guia lo Unico que nos refleja la

guia a nosotros es que si hay que trabajar de forma integral por la persona. Pero
no necesariamente las guias nos vienen a dar todas las luces a nosotros, y asi
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deberia ser, porque nosotros ya veniamos trabajando de esa manera, o sea lo

venimos haciendo, sin leer, sin conocer guias ¢ Naci mos usando el S
y la l6gica de como se deben hacer las cosas. Si me dice si he leido todas las

guias, no las he leido todas . (Grupo 1) .

Al estar involucrados en un debate mas critico, sin embargo, los tres grupos
manifestaron como, pese a sus contribuciones flexibles, en estas guias aun existian

aspectos carentes o no lo suficientemente enfatizados, que las constituyan como

enteramente Utiles y, a veces, relevantes. Para mucho s, el uso de estas guias resulta a
menudo erratico. Esto incluye, y reproduzco sus preocupaciones literalmente como

fueron expresadas por lasy los participantes en el taller:

1 Vinculos débiles con politicas y gobierno: las guias, segun comentaron lasy los
participantes, parecen estar insuficientemente alerta y no estar claras para con
el poder de las politicas, el gobierno y sus actores, en cuanto a determinar la
trayectoria, modalidades y éxito de las practicas de la RBC. Reflexionando sobre
las micropo liticas y sus impactos, una persona de un grupo especifico comenté
gue tanto las guias como la RBC en general pueden incluso eliminar la
responsabilidad del gobierno, volviendo la discapacidad una preocupacion
exclusivade lasy los trabajadores de RBCys us pequefias organizaciones. Es
importante notar, sin embargo, que la informacién anecdotal/secundaria sugiere
gue en algunos contextos este puede no ser el caso, al menos hasta cierto
punto. Por ejemplo, en Nicaragua la capacitacion sobre las guias ha sido extensa,
con apoyo gubernamental en estas capacitaciones y abriéndolas a nivel nacional
(en todos los departamentos), incluyendo aquellas que trabajan en salud,
educacién y medios de sustento, entre otros.
I Marco normativo : en concordancia con lo anterior, los participantes comentaron
gue las guias eran Utiles en guiar su trabajo, pero tenian muy pocos enlaces con
la discapacidad y con otras politicas, asi como tenian poca influencia directa
sobre las mismas.
9 Larealidad sobre la escasez de oportunidades y la influencia limitada enfrentada
por las personas con discapacidad y sus familias

En la parte de trabajo, de empleo, no tenemos nosotros como una bolsa

de trabajo... Yo sé que personas de la comunidad tienen, han estudiado

hasta un bachi llerato...Unive r si t ari os casisisaleouna enemos é
oportunidad de empleo nosotros nos comunicamos con la personay le

hacemos el contacto. Pero no somos nosotros los gestores, no nos

involucramos directamente en ir a las instituciones: "Mire, yo tengo tantas

personasc on di scapaci dad qu(&ugp@dr2a ustedo

1 Escaso enfoque en la adolescencia.
1 Escasa alerta con resspecto a la prevencion de violencia contra mujeres y nifios:
esta es una preocupacion muy seria, considerando la evidencia global sobre los
niveles mas alto s de vulnerabilidad a la violencia que enfrentan estas poblaciones
(ver Chouinard, 2012):
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También otra de las cosas que quizas faltan es la parte como de
prevencion de la violencia. Estamos hablando de que una persona con
discapacidad, por su discapacidad , por ser mujer tiene como doblemente
el riesgo de sufrir de violencia. Entonces como anotar ese tema también
(Grupo 2 )

1 El conocimiento de estas guias por parte de educadores universitarios y de otro

tipo, es escasa cuando no enteramente inexistente: esto pone en riesgo las
alianzas y disminuye la relevancia percibida sobre su trabajo.
1 En la practica, son costosas de implementar: Lasy los participantes fueron

enféticos en varias ocasiones sobre el hecho de que seguir las guias requiere
recursos que a men udo no poseen en suficientes cantidades.
9 Las guias carecen de experiencias personales.
1 Se carece de experiencias contextualizadas: Un grupo en particular reflexionaba
sobre su sentir en cuanto a que el material que conforma estas guias puede no
resultar del todo relevante para sus propios contextos, o no estar basado en
estos espacios y preocupaciones propios.
9 Conocimiento sobre las experiencias de otras organizaciones: un grupo focal
alertaba sobre cdmo las guias proveen una especie de plantilla, pero no estan
sustentadas por ni enfatizan intercambios entre organizaciones. Estos podrian
proveer un espacio para el intercambio de conocimiento, de historias de éxito,
para informar sobre como implementar y, mas importante, para evitar repetir los
mismos error es o los errores cometidos por otros.
1 Los métodos audiovisuales para compensar el analfabetismo: el mismo grupo
insistié en que las guias podrian resultar mas utiles en formato audiovisual, asi
como también por motivos culturales; esto las ayudaria a ser m as personales,
culturales y adaptadas al contexto.

Las y los participantes en otros talleres resumen estos problemas, resaltando que tal
vez las guias pueden ser de mas utilidad para el personal directivo  superiory medio a
cargo de la estr ategia que par a lasy los trabajadores de RBC en el campo

Muchos ejemplos son muy lejanos a nuestro contexto. No los sientes tuyos. Pero

el sustento tedrico si. Hay un manejo didactico para manejar los temas. Me

gusté la parte de los  desastres , perodeverdadnolohe mos trabajadoéUsan
partes de las guias para nuestras presentaciones. De hecho es un insumo. Las

guias son una base para plantear estrategias regionales (Taller Peru).

Finalmente, un grupo en una breve reflexion sobre la matriz de RBC, sugirié que esta
puede no ser lo suficientemente sensible a la heterogeneidad de la discapacidad. No
obstante, recalcaron su certeza de que la matriz no existe para ser seguida con

absoluta precisiéon
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No creo que lo responda, porque la matriz lo que nos refleja es, l6gicam ente es
como basados en las necesidades de una atencion integral de las personas. Y no
estamos viendo el tema de lo heterogéneo, lo individual y todo eso € (Grupo1).

43 Refle xi onando soimpaet ®d n

il mpactod es ahora un t ®r mi mlescah® eldeoddsarrooypels edet or e s
discapacidad y desarrollo inclusivo . Muchas personas trabajan duro para probar que su

trabajo tiene impacto, sea para obtener financiamiento o con propésitos de mercadeo;

bastante esfuerzo se dedica a tratar de probar al go gue pocos logran definir o con lo

gue concuerdan (ver Chambers, 2012). Todos en todas partes parecieran estar

persiguiendo el espectro del impacto, aunque pocos parecen saber bien de qué es lo

gue se habla

Mientras que lasy los participantes (enlin  ea o fuera de linea) fueron claros en sugerir

gue su trabajo tiene un impacto en las personas con discapacidad, sus familias y sus

comuni dades, |l as preguntas relativas a qu® efecti
cuando se puede saber que el trabajo tie ne impacto, pareciera implicar que en la

practica existe enorme falta de claridad alrededor de este término. Eso no significa, sin

embargo, que no se reflexionara sobre su significado. Por el contrario, los participantes

en grupos ofrecieron multiples ente ndimientos, sugiriendo una pluralidad de

comprensiones. Esto esta lleno de subijetividad y enfoques Apor salir del
como aquellas en el monitoreo estructurado y los ejercicios evaluativos), los mismos

gue dificiimente  funcionan pues varias de la s dimensiones apenas pueden ser

enumeradas o real mente representadas, ilasgloayendo
participantes fueron claros en afirmar que el impacto es importante para ellos (por

animos y motivacién) y que este es util en cuanto a los o bjetivos de los financistas,

estando obligados (directa o indirectamente) a mostrar que su trabajo afecta

positivamente a las personas, también se establecioé que se mantienen inseguros en

cuanto al significado de la palabra. La amplitud de ideas expresadas alrededor de esta
nocion, eso si, resalta algunas perspectivas comunes , en particular la alineacion con
objetivos mas popularmente cuantificados o con objetivos cuantificables, es decir, con
cuestiones anticipadas o con resultados que puedan ser medidos. Sin embargo, es mas
gue evidente que estas suelen ser deducidas por comprensiones mas fluidas, holisticas

y subjetivas de esta nocién que resulta cambiante, multidimensional y dificil de

controlar e, incluso, de anticipar. Las reflexiones y descripciones s obre el ii mpact o
parte de estos tres grupos focales, se mapean con una transcripcion literal a

continuacion:

Algo que puede ser me dido

Exito

Apoyo

Tanto cuantitativo como cualitativo

Resultados obtenidos  en conjunction con los objetivos definidos
Tangible

= =4 =4 4 4 =4
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Es posible reflexionar todavia mas al respecto de estas, en particular para sefialar los
temas comunes. Para facilidad en la lect

=4 =4 = =8 8 4 - -8 -f o oo oa s o o

= =4 =9

=A =4 =4 =4

=

Com promiso

Transversal

Sostenible

Cantidad por ejemplo, el nUmero de personas apoyadas
Buenos o0 malos resultados gue no sean esperados

Algo a largo plazo

Varios cambios : vision, suefios sobre el futuro, etc.
Participa cion e Involucramiento

Mas libertad

Algo nuevo

Algo que deje una huella

Independenc ia

Menos pobreza y sufrimiento

Derecho

Un model o a seguir de practicas adecuadas

Empo deramiento  de personas con discapacidad (espiritu,

y comuni dades

Generar oportuni dades para personas con discapacidad Yy sus familias

Inclusi 6n: una comunidad diversa

Cambio en actitudes : la person a con discapacidad se acepta a si misma o a si

mismo

Reconocer y attender las  ne cesidades de cada persona individual

Atencién ala heterogenei dad de |la discapacidad
Flexibili dad

Esta surge del propio campo o lugar
involucra participacion comunitaria

(no desde fuera ) y de la comunidad, e

Independenc  ia y auto -direccién, inclu yendo el poder tomar  decisiones
autbnomas sobre como utilizar el dinero

Tomar de cision es enunaformaauto -determinada

Desarrollo personal . que sea fisico e intelectual; esto es un proceso

Risas y felicidad

ura, lo he resaltado en letras fuertes. Queda

especialmente claro notar como el impacto tiene dimensiones tanto cuantitativas como
También se

cualitativas y cuanto de ello se trata de desarrollo personal y familiar.
relaciona con una huella, una marca o un

legado, y es multidimensional. Todo esto

contiene implicaciones serias sobre cémo el concepto es entendido, pero también sobre

C -

mo este es Adocumentadoodo o fAmedi

4.3 .1 RBC: contribuciones percibidas en cuanto al discurso y la practica

Lasylos parti ci pantes reflexionaron

m8 s

doo.

a

fondo

sobre la RBC y sus contribuciones percibidas. Tal como sugieren las conceptualizaciones

entusiasm o), famili as

sobr e
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de la primera parte de este informe, las miradas sobre la RBC fueron extremadamente
positivas e ntre aguellos que trabajan con ella. Lasy los participantes en lineay
aquellos fuera de linea expresaron cdmo la RBC dio esperanza a familias con poco o
ningln apoyo y, pese al hecho de gque varios aducen ya haber trabajado antes con esta
mecanica, la RBC hace que la mayoria se sienta parte de algo mas grande, de una idea,
quizas de un movimiento

Es un movimiento, una lucha colectiva para el bienestar de las personas con
discapacidad (Grupo 2 )

RBC da esperanza a las familias que sin el programa no tend rian ningun apoyo,
trabajamos en muchas areas y damos esperanza a las personas con discapacidad
a través de nuestro trabajo (en linea) (Grupo 3)

Aquellos trabajando dentro de los grupos, al igual que quienes estaban en linea,

compartieron cierto nimero de relatos, incluyendo algunos personales, los mismos que
sugieren que un proceso de RBC es necesario, convocado, impactante y que puede

llegar para quedarse para los aspectos relativos a la discapacidad, particularmente en

las comunidades pobres. La siguien te es una sintesis de los aspectos clave positivos
percibidos :

1 LaRBC, en algunos contextos, ha ayudado a re -enmarcar y tal vez hasta a
cambiar creencias culturales y religiosas -espirituales, sobre la discapacidad y
sus origenes. El siguiente  extracto res alta como las nociones de la
Adi scapacidado y de | a firehabilitaci-nodo son fc
desafian do y reposicionan do las ideas tradicionales, incluyendo aquellas

creencias de que la discapacidad es resultado del pecado:

€ no s® t od adehnaae |ladRBC,d sea, cada contexto social le da

un nombre, pero é desde el punto de vista religioso que era el tema del

pecado, si una persona nacia con discapacidad era porque traia algun

pecado é si uno estornudaba por la mafana era como de mal agliero, po r
eso te decian fisalud 0, y si estornudabas por la tarde era de buen agtiero.
Entonceseltemadel a RBC tiene tambi ®mprimapiocont ext oé

religioso, S i nac2a un ni Yo con discapaci de
otra transformacion de las ideas y vamos al contexto de la rehabilitacién ,

cverdad ?é Pero después de esto , estamos en el tema de lo social, la

inclusion social, entonces ese trayecto se ha venido trabajando c on el

tema de discapacidad y qué estrategias se vienen  (Grupo 3) .

1 La RBC esta contribuye ndo a facilitar el acceso a los servicios y esferas de vida,
tales como salud, rehabilitacion, educacion y trabajo, especialmente para
aquellas y aquellos con menos medios para alcanzarlos; esta puede (directa o
indirectamente) estar contribuyendo al cambi o positivo, incluyendo la inclusion y
la reduccié n de la pobreza
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La gente ya conoce de derechos, ya la gente en sus comunidades habla de
los derechos, ya la gente de las comunidades ya no se queda coartada, es

decir, escondida en la casa sino que la fami liayalo

sabe. Personas con

discapacidad también ya estan trabajando. Y no tenian lo que... No salian

a buscar un trabajo por el temor a que los van a rechazar

(Grupo 2 )

Esta prolongada pero detallada narracion , documenta la jornada para incorporar a un

nifio a la escuela, un relato sobre tender puentes y cambiar actitudes

€ tenemos una escuela donde h

ay un ni fo con

los dias a la escuela. Y eso la profesora vino a una de esas capacitaciones y lo
retomo, porque poniamos un ejemplo de un nifio que conocimos en Santo
Tomas, un nifio con sindrome de Down que igual, el nifio era muy inquieto, le
pegaba a los otros nifios, le faltaba el respeto a los docentes. Entonces yo le

comenté en esa ocasion la experiencia de ese nifio. Entonce
hace como unos tres meses la profesora de ahi de la escuela

s la sorpresa fue que
€ nos comenté que

el nifio estaba llegando a la escuela. No llega todos los dias, creo que llega tres
veces por semana. La mama o el papa se quedan con él en la escuela, recibi endo

la clase, para que el nifio pueda estar tranquilo. Los examenes e

lla se los ha

adaptado, pero si, yo tuve la oportunidad de ver un examen y ahi le ponia ella la
indicacion: "Coloree de verde el arbol". El nifio habia coloreado de verde el arbol.

"Colore e de rojo el triangulo”. Entonces el nifio habia coloreado.

Eso significa que

el nifio ya identifica que es un arbol, los colores, las figuras. Y empieza a escribir
algunas letras. No las identifica todas aun, pero la profesora se ha tomado el
tiempo, haten ido la paciencia y la dedicacién para dedicarle mas tiempo a este
chico y poder hacerle un examen diferente, adaptandolo siempre a lo que los

nifios estan aprendiendo pero adaptado al nifio Entonces yo creo que eso ha sido
un logro, porque a partir de ahi, d e hablarle de los derechos de los docentes se

han ido abriendo oportunidades para los nifios de toda la comuni

dad (Grupo 2)

i La RBC esta proporcionando esfuerzos para trabajar con miras a los derechos y

a sostener estos mediante campafas, trabajo en redes,
cambios actitudinales positivos y por la motivacién politica entre
discapacidad vy sus propias organizaciones

Estan surgiendo nuevas iniciativas que ellos mismos han

etc. Esto es apoyado por
personas con

pensado. Quieren

formar una red de Od&f@talecerseisecestanlorganipando
de mejor forma y forman parte de la vida politica, algunos estan

apuntando a posiciones politica  s. Ellos ya se sienten

capaces para

participar, cada vez son mas independientes (Taller, Pera)

i Estatrayendo el discursod e los derechos hacia los creadores de politicas y

otros, y puede estar (lentamente) influenciando como estos ven
con discapacidad :

a las personas
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Antes se hablaba de organizaciones producti
hablando sobre éstas ytambién de las organizaciones de personas con

discapacidad. Ahora los candidatos también hablan de personas con

discapacidad , de la ley nuevay sus reglamentos. Cada candidato habla

sobre inclusion (Taller, Peru).

1 Esté contribuyendo a cambiar actitudes hacia las persona s con discapacidad ,
incluyendo a sus propias familias y comunidades, y a los creadores de politicas

Es también darle educacion a los papas y a los otros nifios para que no

discriminen, sino que ellos empiecen a conocer la igualdad de los

derechos. Entonce s ha sido como un proceso, pero fue gracias a que

ten2amos ya el éque ten2amogGrupoh) el apoyo de

Los proyectos RBC son para la comunidad ya que a través de ella se
trabaja y se va rehabilitando vidas. A nivel comunitario, nuestros trabajos
real izan gran impacto ya que cuando favorecemos un cierto nimero de

personas en la comunidad, influye para las mismas. (En linea, Honduras)
1 Provee una guia para las personas con discapacidad y para sus familiasy lasy
los trabajadores de la RBC proveen acomp afiamiento

1 Un punto de contacto y de referencia, incluyendo informacién, especialmente
para aquellos en las areas rurales mas aisladas

1 Sensibiliza a las autoridades

1 Fortalece el énfasis en las redes, especialmente las colaboraciones con las
organizaciones | ocales que trabajan en distintos sectores

1 Un medio de identificar necesidades, una forma de ejercicio de mapeo, y luego
desarrolla un camino de servicios y programas interconectados para
acomodarlos mientras van surgiendo. Este extracto de uno de los grupo s focales
muestra este proceso sucintamente

Otro aspecto muy importante que contribuyé al crecimiento de la
estrategia RBC fue la estrategia del trabajo en redes, y esa alianza con las
organizaciones locales. Eso fue también super -importante y de ese
autodiagndstico, de esas tres partes, surgieron todos los programas en el
marco de la estrategia RBC, nos dimos cuenta que necesitdbamos un
programa de estimulacion temprana, que funcionara en la comunidad, nos
dimos cuenta de que necesitabamos un programa d e acompafiamiento
escolar, nos dimos cuenta que necesitabamos organizar grupos de
autoayuda para los jovenes que estaban en el hogar, también el programa
de salud visual, el cuidado primario del oido, entonces, en base a ese
autodiagnéstico surgieron todos los demas programas  (Grupo 3) .

1 Apoyapara ubicary proveer dispositivos de asistenciay otro tipo de equipo; el
apoyo incluye vinculos con otros servicios y también apoyo financiero ocasional.
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1 Genera conocimiento entre las familias y las comunidades, e ntre los politicos y

otros actores involucrados con la discapacidad , los derechos relativos a la
discapacidad y otros aspectos.

1 Cambios actitudinales positivos entre lasy los trabajadores de la RBC: lasy los
trabajadores de campo, asi como lasy los dire ctores, expresaron como trabajar

en el programa ha cambiado sus propias percepciones, manifestando como

ahora ven a las personas con discapacidad bajo otra luz: como personas fuertes,

con potencial productivo y social y, mas importante ain, como seres huma

nos

gue merecen respeto en forma equitativa con otros. Lasy los trabajadores de

campo sefalaron, y esto a veces fue muy claro de notar, que el sentido de
responsabilidad que sentian para con las personas con discapacidad y sus
familias, se extendia mas al  la de las solas obligaciones de trabajo,
desarrollandose una relacion de afecto y amistad; un trabajo al que se
comprometieron, distinto a cualquier otro

Es cierto que estamos haciendo la labor del estado. Pero como ciudadanos

tenemos la obligacibn de qu e sean tratados en igualdad, sean hombres,
mujeres, nifios, ancianos. Yo antes de ingresar en RBC, siempre lo miraba
con lastima, que todavia muchas personas todavia tienen, todavia no

estan sensibilizados. Tenemos que trabajar el tema de cambiar actitudes
de autoridades, escuelas. Creo que si se ha logrado muchas cosas (Taller,

Pera)
Yo todas las mafianas me siento bien ahora, porque lo mas importante

para mi es apoyar a esas familias, y esto es lo que a mi me llama mucho
la atencion (Grupo 3)

4.3. 2 Histor ias de Exito

Las historias de éxito compartidas fueron, de hecho, varias; incluyendo pequefias
narraciones visual es que resaltaron como muchos sienten que su trabajo no solo esta

teniendo impacto, sino que esta contribuyendo a la historia de éxito de la mi sma RBC.

Presentamos algunas a continuacion, las mismas que fueron compartidas con nosotros
como extractos o como vifietas. Sentimos que estas dicen mucho por si solas:

Hemos visitado personas abandonadas por sus familias que son objeto de burlas en

sus ¢ omunidades, todo por ser una persona con discapacidad; por supuesto sin
atencion, llegando a ser solo un objeto méas. Nos interesamos y buscamos apoyo
profesional, nos capacitamos y nos hicimos voluntarios, buscamos desde atencion y

en casos especificos, se  les busco recursos, se les don6 aparatos adaptados, sillas de
ruedas y bastonesé sus padres cambiaron
no como un objeto, sino como un miembro mas de la familia, con el apoyo de otras
organizaciones y profesionales, brindando capacitacion, también a las fuerzas vivas
de la comunidad, dejando mayor sensibilidad a las autoridades vieron necesidad de
hacer calles y mejorar la sensibilidad, ya esta confirmada. Si conoce muchas

S

u
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personas con discapacidad, se hiciera reuni6 n con ellos para dar a conocer sus

derechos sobre |l a inclusi-n, entrada a | as
valerse por si mismos y pueden hacer lo que los deméas hacen. Estamos muy
contentos ya que después de tantos problemas y situaciones difici les, podemos ver

que las personas con discapacidad se han convertido en personas de bien que
trabajan, estudian, han sobresalido lideres que ahora son la voz de los que no la
tenian, dando a reconocer su liderazgo y quieren apoyarles, estdn muy contentos y
que en nuestra comunidad se crea la primer organizacion de personas con
discapacidad y por primera vez se incluy6 un joven a la escuela, ya opciones de
trabajo podemos decir que DIOS ha sido bueno y gracias a él, estamos gozando la
felicidad (En linea, Ho nduras).

8

Jovenes sordos en la comunidad

Frank Molina Morey (20 afios) es un joven sordo que vive en el distrito de Yantalo
Provincia de Moyobamba. Sus padres estan separados y tienen otros compromisos;

él desde hace dos afios decidio vivir junto con sus t ios en el distrito de Yantalo. Los
tios oyentes siempre han estado pendiente de la formacién educativa de Frank desde
que era un nifio. Ellos eran conscientes

gue sus sobrino tenia que aprender mas y por medio de amistades se enteran que la
Asociacion Pazy Esperanza esta brindando esta formacion de manera especial para
sordos. Cuando Frank se incorpora al grupo de los jévenes, descubre todo un grupo

de amigos sordos que usan sus manos para comunicarse. Al inicio se mostraba

callado, inseguro para dar una re spuesta o trasmitir una opinion; pero con el tiempo
él ha mostrado mucho interés en aprender.

Los intereses de Frank estaban centrado en aprender el idioma de sefias y en
trabajar para el equipo de LS. Esta actividad aun no lo tiene planificada y el al igua
gue muchos jovenes sentian la necesidad de ocupar su tiempo en algo productivo. El
problema que presentan los jovenes sordos es que no saben leer o escribir, conocen
la suma pero a un nivel basico; estos aprendizajes no son suficientes para lograr
insert ar | o en u nentbnces,badamitiaé por medio de amistades, busco un
oficio que él pueda realizar. La gran ventaja que presenta Frank es su animo de
aprender y las ganas de hacer un buen trabajo. Durante este tiempo ha estado
ayudando en una carpint  eria, pero lo cambié por trabajar en una pasteleria; ha
descubierto que tiene mucha habilidad para la decoracién de pasteles y ha empezado
a disefarlos con sus propias ideas.

Los administradores estan contentos con el trabajo de Frank. Sus compafieros de
tr abajo logran transmitir las tareas diarias. Tiene mas de un afio trabajando en este
lugar y con sus ahorros y el apoyo de sus tios ha logrado comprarse una moto taxi
(Moto para transportar a tres personas).

Frank ha logrado ingresar al mundo laboral, pero e sta oportunidad no lo  tienen
varios jovenes sordos. Muchos de ellos se quedan en sus hogares, se dedican a la
agricultura, a lavar la ropa de los padres o hermanos, cocinar, limpiar etc. Esta

realidad solo puede cambiarcuando las personas sordas tengan acc €s0 a una mejor
educacion y para lograrlo se necesita hacer un trabajo muy fuerte con nuestras

33

reas



autoridades, para que respeten la cultura del sordo, pero sobre todo que respeten
sus derechos e igualdad de oportunidades como lo tienen la persona oyente (En
linea, Peru)

El trabajo que realizamos en nuestros proyectos de RBC estan contribuyendo de gran
manera, llegando a lugares remotos en donde padres de familias no encuentran

respuesta a sus necesidades, organizando, capacitando, empoderando y

rehabilitando. La sensibilizacién es otra manera en la que promovemos derechos a
través de campafias a nivel comunitario, centros educativos, centros de salud, etc.

Estas acciones han dado como resultado la integracion de nifios a centros educativos,
participacioncomuni t ari a y pol 2tica e inclusi - n Hnre
nuestros proyectos la RBC ha tenido gran impacto en las personas con discapacidad,
familias y comunidad. En cuanto a las personas con discapacidad a través de la
rehabilitacion integral, derech os de padres de familias a través de la sensibilizacion y
accesos a la informaci-né ya que cuando tr
la comunidad, prestando servicios a la comunidad en general. (En linea, Honduras)

J fvene

ablaj an

Las siguientes narraciones fueron compartidas por HOPAC en el Salvador, se
acompafian conimagenes para resaltar un impacto que se encuentra muy alineado con
los éxitos percibidos por la RBC, un impacto que también es en si mismo un proceso
flexible y atento a las diferencias, que busca Il egar mas alla de las personas con
discapacidad :

Gimena Sanabria
Edad: 12 anos

A los siete afios su vida cambid, por un accidente de transito, que la dejé con una
lesiobn medular que le imposibil ita caminar y desplazarse por si misma. Enelafi 02010
Ingres6 a HOPAC, donde inici6é su proceso de rehabilitacion y se integré al programa

pedagdgico donde continu 6 sus estudios de primer grado. A esta fecha, esta por cursar
su cuarto grado en el Centro Escolar Corazén de Maria , habiendo pasado de gra do con

excelentes notas. AQuiero ser doctora para
dice ahora Gimena y con esos suefios inicia una nueva jornada escolar.

ayudar
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José Angel Garcia Fuentes
Edad: 19 afios

Diagnosticado con Mielomeningocel e, ingres6 a HOPAC en octubre del afio 2010 . Se

integré al programa p  edagdgico donde poco a poco tomo interés por el estudio y la

escuela ; se inicié un proceso de nivelacié ny posteriormente se le incluy6 en el Centro

Escolar Coraz6n de Maria, y esta listo para cursar tercer grado. Se ha destacado en el

canto y est8 motivado por aprender a |l eer y a rea
el estudio para conseguir una vida mejoro es aho
dia pone en préctica esta frase.

No mbre: Alex Granados
Edad: 38 afios

Alex tiene discapacidad intelectual. E sta incorp orado en el Programa Vocacional. Con

el pasar del tiempo ha aprendido a viajar solo , colabora en todas las areas, pero lo que

mas le gustaes la panaderia, don de se ha destacado en elaborar recetas de pan,
desenvolvi®ndose muy bien. En | a panader2a APan C
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brindado la oportunidad de poner en practica sus conocimientos . Para él es un reto,
expresa que le agraday que su propésito es lograr ser puntual y menos distraido.
Manifiesta que estar en el HOPAC lo hace sentir muy bien.

Nombre: Verdnica Abigail Benito Pérez

Veronica tiene 20 afios, estudié 8° grado , esamade casay se dedica al cuidado de
sus hijas. Madre de 3 nifias, una de las gemelas tiene paralisis cerebral debido a
complicaciones en el trabajo de parto. Para la madre , el estar integrada al taller de

pollo de engorde le ha ayudado en muchos aspectos, uno de ellos es que

anteriormente solamente se ded icaba al cuidado de sus hijas  ; hoy en dia, hace su
tiempo para el emprend  edurismo que inicio al cual fue dedicarse a la crianza y venta
de pollos. Esta actividad , segun manifiesta , le sirve como terapia, pues le ha ayudado
a que ella se distraiga  y se des estrese. En sucasa , el esposo le ayuda a cuidar a
Verénica y sus hermanas , asi como también en las tareas del hogar, tanto ella como

el esposo reconocen que estan percibiendo ingresos con los cuales antes no contaban.

Un participante en uno de los grup 0s, relato el camino de iniciativas que tomé ingresar
a un nifo a una escuela especial, debiendo convencer a la familia y movilizar toda una
red de apoyo, esfuerzos que ella insiste han sido bien recompensados

Estaba una nifia que era de un barrio lejano a la escuela de educacién especial. Y se
necesitaba de que... Ya habia ido la escuela especial a hablar con la familia de que la
inscribieran y todo eso... Y fue dif2cil, no ace
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familia, una abuel it a | avarasde lalcalle adégrisataeeh donde a 2
pasaba el transporte de la escuela especial. Entonces me decia la abuelita: "Es que

yo no puedo llevarla hasta la esquina, porgue es en silla de ruedas y hay que

movilizarla hasta ahi y yo ya estoy anciana, no puedo". Pero tenia un hermanito un
poquito mas grande. Entonces: "Pero el nifio puede”. Ya comenzamos. "Si, pero es

que no tiene uniforme". "Entonces vamos a ver de qué manera la apoyamos y le

conseguimos el uniforme”. Nos venimos a la escuela especial con [la nifi aJ, con la
promotora, y la directora de la escuela especial nos facilitd, camisa, mochila, a

manera personal le hice su equipito de cuaderno, lapiz. De hecho en el momento no

lo iba a utilizar pero para que se incentivara. Y nos fuimos de luego... Fue cosa de tal
vez de tres visitas para que la integraran. Y yo me fui de la escuela especial y ahora

regreso y ahi estaba. Y cuando me mira siempre que me mira una emocion de ella,

porgue yo insisti. Y le digo a la [abuela]: "No la vamos a dejar, vamos a seguir

insistiendo”. Y la abuelita accedid. Y si hubo manera de que ellos movieran 25 varas

en calle de piedra para esperar el bus. Y me decia la directora de la escuela especial:

Cu®nt ame" "Nosotros ya | a hemos visitadoén
con la insistencia". Pero es como que una forma de incentivarla. Tal vez ya viendo

gue si le llevamos con qué iba a ir vestida. Nosotros lo vemos como que en ese

momento nos estdbamos portando como asistencialistas. Pero no, es sélo la

inclusion, y después d  arle seguimiento, ir a visitar igual en la casa, después dandole
seguimiento. Y todo bien, ahora esté integrada en la escuela de educacion especial

(Grupo 3)

Los éxitos también se reportan en casos que trascienden la relacion delao del
trabajador en RBC y la persona con discapacidad, incluyendo, asimismo, el rol de las
asesoras extranjeras en RBC y el papel de estas en vincular algunos casos individuales
con donantes extranjeros (sea de organizaciones o individuales). El apoyo que puede
ser provisto no e s solamente monetario, como en el caso de las operaciones o la

compra de dispositivos de asistencia, sino también en cuanto al disefio innovador de
dispositivos de adaptacién. Ello implica que estas tienen un papel relevante enla
interconexion de  servicios , asi como también en las esferas financieras y técnicas. Las
siguientes historias que fueron compartidas por la asesora técnica en RBC Gonna Rota,
ubicada en Guatemala, son claros ejemplos. Nixon, a los 16 afos, fue encontrado con

pie equinovaro bilateral , en una de las areas del proyecto. Su falta de movilidad

impactaba todas las esferas de su vida, incluyendo la educacién. Con el apoyo

financiero de donantes extranjeros individuales obtenidos por Gonna, Nixon fue

operado dos veces en el 2014. Desde la op eracibn, él no solo ya camina, pero ha
comenzado nuevamente a estudiar. Gonna informa como él esta extremadamente

contento y agradecido con quienes colaboraron con él para poder lograr esto. Sus 0jos

se tornan llorosos cuando comienza a hablar sobre como s us pies ya no estan torcidos.
Abajo, imagenes de los pies de Nixon antes de su operacion, seguidas por imagenes

después de la misma.
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Este es Nixon dando sus primeros pasos sin zapatos, un momento que Gonna reconoce
COMO uno muy emotivo para todos:

Otras colaboraciones y vinculos son evidentes, incluyendo aquellos en que las
instituciones colaboran para disefar dispositivos de asistencia. Los marcos para
permanecer de pie que  se muestran a continuacion, fueron diseflados y provist
Escuela Thayer de Ingenieria (  Thayer School of Engineering ) en la Universidad

0s por la
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Dartmouth ( Dartmouth College ) en Estados Unidos de América . Estos fueron
ensamblados en Guatemala y entregados a nifios y nifias con paralisis cerebral

Las his torias de éxito son, de hecho, demasiadas para poder documentarse en un
espacio breve, pero existen muchisimas que siguen sin ser escuchadas ni
documentadas. Esperamos que esta seccion sencillamente provea vifietas que resalten
la amplitud, pero también ofr ezcan espacio para una reflexion mas profunda.
Terminamos esta seccion con la historia y jornada de Alvaro en Nicaragua, la travesia
de una persona con discapacidad , de como conocid una organizacién de RBC, su
independencia y su actual trabajo como operado ren RBC:
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