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Resumen

El término discapacidad no es un concepto homogéneo en la sociedad actual por el
conocimiento social y personal que los ciudadanos tienen del mismo. Y de hecho
resulta dificil llegar al consenso en tanto en cuanto este término hace referencia a
la existencia de personas con capacidades distintas a las consideradas normales
por el resto de la sociedad. Es por ello por lo que la tendencia actual en la acepcién
del término se encamina a la visién holistica del estar todos y para todos. En este
articulo se hace una revision historica del término, desde la perspectiva del respeto
hacia el trabajo de los distintos colectivos que trabajan con y por la maxima
normalizacion posible de las personas con discapacidad, en cuanto a su vida y en
cuanto a la vida de los ciudadanos y espacios que nos rodean a todos, y a su vez
teniendo en cuenta el marco legal en el que se encuadraban y se encuadran las
distintas clasificaciones de la discapacidad.

INTRODUCCION

Cuando se intenta hablar del término discapacidad de una forma general
es muy dificil porque todos tenemos una imagen previa o experiencia del término,
fruto de la imagen social que nos envuelve, o del hecho de conocer a gentes en
nuestro entorno que son consideradas personas con discapacidad, por lo tanto esto
nos lleva a dos formas de plantearlo, el primero fruto del conocimiento social del
término y la experiencia, desde el hecho fisico que nos rodea, de que la ciudad
tiene eliminacion de todo tipo de barreras e intenta ser accesible a todos, asi como
del hecho de que el cine o la literatura nos presentan a tal o cual personaje en esa
situacion, con lo cual ya vemos que este hecho afecta al conjunto de ciudadanos, y
el segundo es que en el fondo pocos son los que han intentado acercarse a esa
persona diferente y le han preguntado qué le supone el hecho de tener alguna de
sus capacidades limitadas o exacerbadas respecto a la mayoria de la sociedad.

El abanico de posibilidades y gradaciones entre estos dos planteamientos
es, evidentemente muy grande y de muchas tonalidades, lo que nos lleva al punto
de partida, es dificil encontrar un arranque que ofrezca un conocimiento
homogéneo y paulatino del hecho de lo que la sociedad ha llamado, ultimamente,
discapacidad.

La pequefia aproximacion que se ofrece aqui al tema ha sido planteada
desde la posicion de querer respetar lo que aportan los distintos colectivos que
trabajan con y por la maxima normalizacién posible de las personas con
discapacidad, en cuanto a su vida y en cuanto a la vida de los ciudadanos y
espacios que nos rodean a todos. Por ello se ha intentado dar una visién desde la
estructuracion del término hasta el hecho de la interaccion de la sociedad con
miembros con distintas capacidades frente a la norma, pasando claro esta por la
estructuracion de la clasificacion, de las normativas que rigen la vida del conjunto
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del colectivo, amén que la vida de los ciudadanos que quieren normalizar la
sociedad para todos.

Por ello el titulo: hace mencién a la tendencia de hacer unas sociedad
donde haya alternativas de capacidades, distintas o iguales, pero con la visién
holistica del hecho de estar todos y para todos, conviviendo en este lugar llamado
mundo.

El término

Es enrevesado encontrar unanimidad en un término que exprese el hecho
de que hay personas con capacidades distintas a las consideradas normales por el
comun de la sociedad; las distintas acepciones que ha tenido el término, no sélo a
nivel espafiol, sino en todo el mundo occidental, son indicativas de esta dificultad a
la hora de nombrar. Esta dificultad a la hora de calificar la diferencia, en el
comportamiento y capacidades de las personas ha supuesto también que lo
institucional tratara distinto el hecho de esta diferencia.

En la actualidad también el término persona con discapacidad esta siendo
matizado y enfocado desde distintas perspectivas por las asociaciones que agrupan
al conjunto de personas interesadas e involucradas en la equiparacion de
derechos, capacidades y posibilidades de estas personas.

El recorrido en Espafia del término es muy ilustrativo, la forma de
nombrar al conjunto de personas afectadas en algunas de sus capacidades psico-
bioldgicas; se inicia en los afios 60, en que la prestigiosa revista Documentacion
Social de sociologia aplicada dedica todo un nimero a la atencién del subnormal
(Caritas Espafiola, 1968, Documentacion social, 6-7: 15-180), equiparandolo en
aquél momento al deficiente mental.

Cuando en 1982 aparece la LISMI (Ley de Integracion social de los
minusvalidos), el término ya engloba personas con afectacion de otras
capacidades, no sb6lo mentales sino que habla de los disminuidos fisicos,
sensoriales y psiquicos a los que esta ley (BOE, 1982, recuperado el 2 de 02 de
2014, de http://www.boe.es/boe/dias/1982/04/30/pdfs/A11106-11112.pdf),
cumpliendo la Constitucién, otorga derechos y pretende dar una protecciéon en
cuanto a prevision, tratamiento, rehabilitacion e integracion.

Asi pues la minusvalia fue el término y concepto utilizado hasta los ultimos
afios 90 en que se adopt6 del de Discapacidad.

Este pequefio trabajo, no pretende en modo alguno ser un estudio en
profundidad sobre la discapacidad ni la dependencia asociada, s6lo pretende ser
una pequefia pincelada sobre el uso y visién que se esconde detras del término. Su
clasificacion, tipos y consecuencias, sobre todo sociales, visto desde un punto de
vista divulgativo.

LA DISCAPACIDAD: DEFINICIONES Y PINCELADAS

El concepto actual del término viene dado por el hecho de expresar tipos y
formas de limites en el quehacer individual, no sélo personal sino también en la
relacion con el entorno social, que a este conjunto de personas les supone una
desventaja (handicap) en su desarrollo y en la forma de relacion.
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La génesis del concepto viene dada por la causalidad de una alteracion
fisica o fisiolégica, o sea en términos de salud, que limita o altera la relacién del
individuo con su corporeidad y con las personas y el medio con los que se
relaciona, lo que supone tener que plantear distintas formas de interaccion con la
familia, como con el conjunto de la sociedad a la que accede.

En la pagina web de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2014,
WHO (Word Health Organization).int. Recuperado el 5 de 02 de 2014, de
http://www.who.int/topics/disabilities/es/), se puede ver definida como:

Discapacidad es un término general que abarca las deficiencias, las
limitaciones de la actividad y las restricciones de la participacion. Las
deficiencias son problemas que afectan a una estructura o funcién corporal;
las limitaciones de la actividad son dificultades para ejecutar acciones o
tareas, y las restricciones de la participacion son problemas para participar
en situaciones vitales.

Por consiguiente, la discapacidad es un fendmeno complejo que refleja una
interaccibn entre las caracteristicas del organismo humano y las
caracteristicas de la sociedad en la que vive.

La concepcion sistémica de la sociedad, hace que el hecho de que un
miembro de la misma tenga una diferencia, influya en todos los demas y en la
propia sociedad. No en vano el concepto holistico de la sociedad es la premisa
central de la teoria sistémica; de este punto es de donde se parte a la hora de
plantear el titulo de este trabajo, la sociedad quizas tiene que ver a las personas
con discapacidad como miembros con capacidades distintas y alternativas a las del
comun del grupo. La interaccion social, nucleo de la vida del individuo, tiene que
contemplar estas relaciones distintas o alternativas con sus miembros en funcién
de la biologia, como una forma mas de relacién y convivencia. Utilizando la letra
de la cancién de Victor Manuel diriamos eso de que aqui caben todos o no cabe ni
Dios.

UNA CLASIFICACION

La mirada a la discapacidad desde distintos prismas, ofrece distintas
posibilidades de estructurar una clasificacién, podemos hacerlo, por ejemplo, por la
causa, si es congénita, o adquirida, también se puede hacer por la gravedad, o
nivel de afectacion.

llustracién 1. Logos de distintas discapacidades. Fuente: (Nisa Neuro, 2013, Servicio neuro
rehabilitacién hospitales Nisa. Obtenido de Blog sobre dafio cerebral: http://www.neurorhb.com/blog-
dano-cerebral/discapacidad/).
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En realidad esta clasificacion por el tipo de afectacién (llustracién 1) es
la que se planteara aqui puesto que es la mas comun de las clasificaciones y por la
que se rige la normativa a la hora de estructurar ayudas o formas de intervencién
y apoyo. No se puede obviar que hay un buen numero de personas con
discapacidad que no pueden ser clasificadas con un Unico tipo de afeccion, ya que
son multiples los 6rganos y funciones que tienen problemas de funcionamiento y
plantean las llamadas pluridiscapacidades, asi puede verse en la clasificacion del
Servicio de informacion sobre discapacidad (SiD, 2014, sid.usal.es. Recuperado el
02 de 02 de 2014, de Informacién discapacidad por colectivos:
http://sid.usal.es/colectivos/discapacidad.aspx#c2), en el epigrafe de informacion
sobre la discapacidad por colectivos.

La clasificacion internacional mas conocida es la que hace la OMS (WHO),
que desde el afio 1980 se implic6 en el tema con la primera clasificaciéon
internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) donde ya
proporcioné una primera clasificacion diferenciada de los términos, deficiencia,
discapacidad y minusvalia, que eran utilizados de forma indistinta (como
sinbnimos) en ambitos no técnicos hasta ese momento y que de hecho perduré
esa forma de verlo hasta que ha sido renovada por la ultima revision en el afio
2001.

Esta revision es la actualmente vdlida y es la llamada Clasificacion
internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la Salud: CIF en espafiol
-International Classification of Functioning, Disability and Health: ICF, en inglés-
(WHO (OMS), 2001), Este esfuerzo de la OMS para unificar criterios de salud y de
forma de afrontarlo, en la asamblea de aprobacién insta a todos los miembros a
que la adopten en sus paises, al mismo tiempo que ofrece recursos de apoyo para
facilitar el uso.

La clasificacion de la OMS plantea la discapacidad como una accidon
multidireccional entre la persona y el contexto socio-ambiental en el que se
desenvuelve (Querejeta Gonzalez, 2003, discapnet.es. Recuperado el 2 de 04 de
2013, http://usuarios.discapnet.es/disweb2000/cif/discapacidad-dependencia.pdf),
de este eje y las variantes que eso supone, es de donde sale la calificacion que se
ofrece, con el fin facilitador de la unificacion de criterios entre estados y también
entre los distintos profesionales implicados en los tratamientos y en el entorno en
el que conviven.

El punto de partida para la clasificacion de la OMS y todas las
clasificaciones y tipologias que se han elaborado desde entonces, es la definicion
de salud que hace esta organizacién en 1947:

La salud es un estado de completo bienestar fisico, mental y social y no
solo la ausencia de enfermedad o dolencia.

Al definir el funcionamiento y discapacidad el CIF lo hace en principio
distinguiendo entre funciones y estructuras del cuerpo. En la llustracion 2, queda
planteado éste hecho y en el que se muestra, como reza en la definicion, la
influencia de los factores contextuales y ambientales como parte fundamental de
la propia definicion de discapacidad.

Cuando se hace mencién a las actividades y participacion, se refiere al
cambio o alteraciéon en el desempefio o en la ejecucion de tareas en el entorno, ya
sea en el entorno inmediato del hogar e incluso del propio cuerpo, o el entorno
mas lejano que empieza en la familia que nos rodea, o la casa, la ciudad..., para
las actividades de desarrollo de la vida diaria o también se refiere a entornos un
paso mas alld que incluyen la relacion con los demas sean personas o incluso
cosas, que pueden suponer herramientas de contacto.
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llustracién 2. Clasificacion de la CIF. Fuente OMS. Elaboracién propia 2014.

Los factores contextuales a su vez se subdividen en factores ambientales y
personales. Los factores ambientales indican la influencia de lo externo: el nivel
facilitador o de barrera del entorno fisico de la persona con discapacidad, lo cual a
su vez influye sobre el funcionamiento de esa persona en el medio. Los factores
personales, hablan de la influencia interna en la capacidad de desempefio de las
distintas actividades relacionales.

En esa clasificacion se hablaba también de los grados de afectacion en la
limitacién para realizar una actividad (Cruz Roja, 2007, cruzroja.es. Recuperado el
28 de 01 de 2014, de http://www.cruzroja.es/portal/page? %20pageid
=418,12398047& dad=portal30& schema=%20PORTAL30) proponiendo cinco
grados que se concretan en:

Tabla 1. Grados de discapacidad segun CIF. Fuente: Cruz Roja, Elaboracion propia. 2014.

GRADO LIMITACION %

Sin deficiencia Ninguna o escasa 0-4
Ligero Poca o escasa 5-24
Moderado Media o regular 25 - 49
Grave Extrema, muy severa 50 - 95
Completo Total 96 - 100

La gradacion supone una percepciéon muy distinta incluso de la misma
discapacidad. Los distintos grados de afectaciéon pueden ser de origen diverso,
también, pueden ser que vengan dados por la afectacion de la enfermedad o lesién
de base (grado de dislocacién del cromosoma, altura de la lesién medular...) pero
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también puede darse por el paso del tiempo, ya sea porque se agrava con la edad
o simplemente porque es de caracter progresivo.

TIPOLOGIA

Se ha intentado seguir la pauta en que se califica la Discapacidad, segun
afectacioén, sobre todo afectacién prioritaria, puesto que esto es uno de los factores
que hacen mas dificil hablar de tipo de discapacidad: la multi-afectacion.

La sociedad, sin embargo, y fundamentalmente aquellas personas que
estan implicadas en el apoyo y normalizacién de las personas discapacitadas, has
estructurado una clasificaciéon, per se, se refiere, claro esta, a las distintas
asociaciones, organizaciones, etc, que han puesto en marcha para la accién de
apoyo, cambio y consolidacion de la normalidad.

La tipologia mas conocida en funcidn de la accion social que se ha llevado
a cabo desde mediados del siglo XX, recoge cuatro grandes tipologias, aun en uso
en muchas de las asociaciones: Discapacidad fisica + discapacidad organica,
Discapacidad psiquica y mental, actualmente en el entorno de las discapacidades
intelectuales, Discapacidad sensorial y el grupo de Discapacidades multiples.

En la actualidad el SID (Sistema de informacion sobre la discapacidad)
vinculado a la red de proteccién del Estado, plantea cuatro grandes colectivos
como forma de clasificacion por la causalidad y consecuencias, similares a los
anteriores pero con una vision mas estructurada en cuanto a afectacion.

Seguiremos esta clasificacibn a partir del SID con aportaciones de las
asociaciones de los distintos colectivos.

Discapacidades fisicas

Suponen una limitaciéon en el desempefio motor de la persona afectada. Es
la discapacidad que se conoce mas puesto que su logotipo es el que sirve como
“imagen de la discapacidad” de forma global, representandose como una persona
en silla de ruedas. Engloba a la llamada antiguamente discapacidad fisica y a la
organica.
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llustracion 3. Discapacidades fisicas. SID. Elaboracion propia. 2014.
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Es una discapacidad que puede ser adquirida en el transcurso de la vida, o
lo que es lo mismo enfermedad sobrevenida o se puede nacer con ella, asi
entonces se hablara de enfermedad congénita (Cocemfe, 2014, cocemfe.es.
Recuperado el 9 de 02 de 2014, de informacién: con otra mirada:
http://www.cocemfe.es/con+otra+mirada/informacion_1-1.html); por todo ello se
puede colegir que puede haber diversos grados de afectacibn o gravedad y
diversas zonas de afectacion. La estratificacion de las discapacidades por colectivos
(SID, 2014, sid.usal.es. Recuperado el 10 de 02 de 2014, de Informacién sobre
discapacidad/ colectivos: http://sid.usal.es/colectivos/discapacidad.aspx), unifica
el criterio de discapacidad por motivos fisicos y lo divide en tres tipos de
deficiencias, segun la afectacion (llustracion 3).

Las deficiencias se perciben como limitaciones generalmente de movilidad
(imposibilidad de bipedestaciéon, diversos grados de dificultad al andar, falta de
sensibilidad en las extremidades...), si afecta a las extremidades superiores y
concretamente a las manos, la limitacién se convierte en dificultad o imposibilidad
de manipulacion de objetos, pero también puede afectar a la zona orofaringea, por
ejemplo, y eso supondra trastornos del lenguaje.

La falta de funcionalidad y movilidad de la parte inferior del cuerpo, viene
dada por afectacion de la médula espinal en un tramo inferior, es frecuentemente
sobrevenido por accidentes de circulacién, pero también puede tener causas
congénitas como la poli neuropatia o la espina bifida, etc. (Paraplejias.es, 2011,
(03 de 02 de 2011). Recuperado el 2014, de Indemnizacién por accidente S.L.:
http://www.paraplejias.es), también puede deberse a lesiones durante el parto o a
la presencia de tumores en la columna vertebral que presionan y afectan de forma
crénica a la médula. La falta de funcionalidad se traduce generalmente por pérdida
de la capacidad de control de 6rganos internos como la vejiga de la orina o la
funcién intestinal.

Si hay afectacibn medular en el tramo superior de la columna, las
consecuencias son de afectacion de los 6érganos superiores, en mayor o menor
medida y sobre todo de las extremidades superiores, lo que impide la movilizacion
del cuerpo a excepcion de la cabeza, es la llamada tetraplejia. Las causas pueden
ser las mismas que en el caso anterior, pero con lesién a otro nivel, son conocidos
también, sobre todo por el impacto mediatico, los casos de lesiones medulares por
accidentes en la practica de deportes.

Cuando se hablaba de discapacidad organica como diferenciada, en
realidad se ha englobado en lo que es la raiz de la deficiencia: un érgano fisico o
todo un sistema funcional. Por lo tanto es una discapacidad que viene dada por la
alteracion de los 6rganos internos. La disfuncién de érganos conlleva, en algunos
casos a trastornos en la capacidad de adaptacién, de funcionamiento y de
desarrollo. A veces dependera del grado de afectaciéon para que puedan ser mas
evidentes o no.

Discapacidades Intelectuales / Enfermedades mentales

Su definicion viene dada en funcién de la capacidad y habilidad adaptativa
del individuo que la detenta. Teniendo en cuenta que la habilidad de adaptativa se
define en funcibn a la eficacia en adaptarse al medio y desarrollarse en él,
capacidad que va en consonancia con la edad que se tiene, ya que el proceso de
crecimiento debe ser paralelo a la adquisicion de habilidades para la vida
auténoma del ser humano.
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Segun el propio SID la discapacidad intelectual se define como una
capacidad intelectual general significativamente inferior al promedio (Criterio A)
que se acompana de limitaciones significativas de la actividad adaptativa propia de
por lo menos dos de las siguientes areas de habilidades: comunicacion, cuidado de
si mismo, vida doméstica, habilidades sociales / interpersonales, utilizacion de
recursos comunitarios, autocontrol, habilidades académicas funcionales, trabajo,
ocio, salud, y seguridad (Criterio B). Su inicio debe ser anterior a los 18 afios de
edad (Criterio C) (SID, 2014, sid.usal.es. Recuperado el 10 de 02 de 2014, de
Discapacidad intelectual: http://sid.usal.es/colectivos/discapacidad/discapacidad-
intelectual.aspx).

Como se puede observar la definicion viene dada en funcién de tres
criterios y es altamente significativo para calificar la discapacidad intelectual el
grado de afectacion, tal y como se puede ver en la llustracion 4.
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llustracion 4. Discapacidades intelectuales. SID. Elaboracion propia. 2014.

La etiologia o causa del retraso mental puede ser multiple, afectaciones
diversas debidos a procesos patologicos que confluyen a un déficit o alteracion en
el funcionamiento del sistema nervioso central.

La Enfermedad Mental

Su definicion hace referencia a la alteracion de funciones mentales, en
distinta gradacion y con multiples origenes como: trastornos psicoticos,
adaptativos, fobias, sindromes esquizoides, alteracién organica o trastorno mental
organico etc. (llustracién 5).
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llustracion 5. Enfermedad mental. SID. Elaboracion propia. 2014.

Discapacidades Sensoriales y Expresivas

Como indica el titulo, engloba a aquellas discapacidades en las que la
afectacion es de un 6rgano de los sentidos (o varios, llustraciéon 6). La mayor
frecuentacién se produce en discapacidades visuales y auditivas, (Fundacién
Unicornio, 2008, ladiscapacidad.com. Recuperado el 04 de 02 de 2014, de
http://www.ladiscapacidad.com/discapacidad/discapacidadsensorial/index.html)
siendo la hipoagusia (disminucién del sentido del gusto) o la falta de tacto, las de
menor incidencia, y en algunos casos si estan asociadas se clasifican en el epigrafe
de otras discapacidades, ya que entran dentro de las enfermedades raras.
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En Espafa la discapacidad producida por malfuncionamiento de la vision
ha tenido la primera y mas fuerte de las organizaciones de apoyo y de
normativizacion en la inclusiéon y desarrollo personal y familiar de los afectados,
hablamos claro esta, de la ONCE, que en 2013 celebré sus 75 afios de existencia y
que desde la fundacién en 1938 ha constituido un sistema de prestacion social
para personas con ceguera 0 discapacidad visual severa, sin parangdén en ningun
otro pais.

En la actualidad la Fundacién ONCE ha adquirido funciones de mayor
proyeccion tanto en ambito geografico (Latinoamérica), como en el hecho de
atender a otras discapacidades. Ha sido ejemplo para la Europa comunitaria el
modelo de inclusién social que ha construido en este pais (ONCE, 2014, once.es.
Recuperado el 04 de 02 de 2014, de http://www.once.es/new/que-es-la-ONCE).

Otras discapacidades y discapacidades multiples

No son raras las discapacidades en las que no se presenta una sola
alteracién, sino que son mudltiples, como puede ser la Paralisis Cerebral y la Sordo-
ceguera.

Sin embargo hay un grupo de personas con discapacidades que no son
posibles clasificarlas en los grupos antes mencionados, ya que la frecuentacion es
baja y al mismo tiempo la posibilidad de multi funcionalidades afectadas, implica
un gran numero de variaciones, en este caso encontramos: las llamadas
enfermedades raras, Sindrome de Turner, Sindrome X fragil, fibromialgia,
sensibilidad quimica y ambiental, etc.

LAS LEYES Y NORMAS

No es légico hablar de un tema socialmente relevante, como es el de la
discapacidad, sin tener en cuenta el marco normativo en el que nos movemos
cuando hablamos de ella.

Las leyes que han surgido para hacer mas facil la vida a las personas con
discapacidad, no s6lo han sido para regular los aspectos de limites que produce la
disfuncién, sino que se iniciaron con la LISMI (Ley de integraciéon social del
minusvalido) regulando apoyos econdmicos a las familias (de caracter casi
simbodlico, por las cantidades) al mismo tiempo que posibilitando la entrada en el
mundo laboral de los distintos colectivos afectos, estableciendo incentivos a las
empresas.

Desde entonces hasta las leyes hoy en vigor ha habido algunas reformas
sobre todo vinculadas a la Seguridad Social. El gran salto cualitativo lo dio, sin
embargo, la ley 39 de 2006 de 14 de diciembre: Ley de Promocion de la
Autonomia Personal y Atencidn a las personas en situacion de dependencia,
(SAAD, 2007, SAAD. Portal de la dependencia. Recuperado el 02 de 05 de 2012,
de Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad:
http://dependencia.imserso.es/dependencia_01/normativa/texto_ley/index.htm)
ley que cambio6 la perspectiva de lo que supone una alteraciéon en las capacidades
humanas y planteé lo que de comun tienen todas las personas afectadas de
discapacidad: la Falta de autonomia en diversos grados, y el hecho de que en
mayor o menor medida la persona con discapacidad puede ser una persona
dependiente de los demas para poder realizar las AVD (Actividades de la vida
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diaria), planteando ademdés que el ambiente tiene que ser el adecuado para poder
relacionarse con él, asi se promocioné la eliminacion de barreras de forma
generalizada y la facilitacion de acceso y uso a todos aquellas personas que
requieren de soluciones externas a ellos para poder desarrollarse por igual o
simplemente causando el menor dafio posible al entorno. Se creé el SAAD, como
servicio publico de atencién a la dependencia en todos sus ambitos.

Esta ley supuso la visibilidad de mucha problematica social vinculada a la
discapacidad que hasta entonces habia estado silente, y supuso también un
desbordamiento econémico para el Estado que no habia previsto tal cantidad de
situaciones. Por otra parte las comunidades autbnomas debian también participar
en el desarrollo de la ley al menos en parte del esfuerzo.

La politica social en Espafia sufri6 un giro cuasi copernicano, con el
advenimiento al poder del gobierno actual, que con la politica econébmica como
Unica bandera, esquilmoé esta ley hasta hacerla casi irreconocible, a partir de dos
reales decretos, el primero en diciembre de 2011 y el segundo en julio de 2012.
Donde los recortes econémicos y de personas hicieron que desapareciese la mayor
parte del apoyo que se habia empezado a prestar a estos colectivos. Asi, las
modificaciones de determinados preceptos se presentan en los siguientes Decretos
Leyes: el Real Decreto-ley 20/2012, de 13 de julio, la Ley 2/2012, de 29 de julio,
el Real Decreto-ley 20/2011, de 30 de diciembre y el Real Decreto-ley 8/2010 de
20 de mayo.

Actualmente todavia estd en vigor la ley de la dependencia ya con las
reformas que se han mencionado, pero no tiene el sentido ni la normativa que
tuvo en su creacion, y la actual ley propuesta por este gobierno es un Real Decreto
de 2013, la llamada Ley General de derechos de las personas con discapacidad y
de su inclusién social (Ministerio de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, 2013,
msc.es. Recuperado el 04 de 02 de 2014, de Servicios sociales e Igualdad.
Discapacidad:
http://msc.es/ssi/discapacidad/informacion/leyGeneralDiscapacidad.htm), a partir
de la que se crea la OADIS, u oficina de atencidn a la discapacidad que depende
del Consejo Nacional de la Discapacidad, que declara que es el garante de la
igualdad de oportunidades y no discriminacién de las personas con discapacidad,
habla de la creacion de una oficina Permanente y Especializada de atenciéon a las
organizaciones y familiares y valora el grado de cumplimiento de las materias de
accesibilidad. Es un texto muy escorado en la cuestion sancionadora y dejando el
apoyo real al discapacitado en controles de accesibilidad, fisica y de la sociedad de
la informacion.

LA ATENCION A LA DISCAPACIDAD

La atencibn a las personas con discapacidad ha sido, un tema
predominantemente privado y en la actualidad, como hemos planteado, esta
volviendo a esa esfera.

Durante siglos de ha ejercido en el seno de la familia el cuidado del mas
débil del clan por parte de los demas miembros, especialmente por parte de las
mujeres, esto se ha prolongado asi a través del tiempo hasta el siglo XX (en paises
como Gran Bretafia a mediados del siglo XIX ya tienen una Poor Law, donde se
incluye la atencién a los méas pobres y enfermos de todo tipo).

A partir del siglo XX, empiezan a aparecer de forma publica personas que
sufrian discapacidades, sobre todo fisicas y no tenian apoyo familiar; no hay que
olvidar el rastro que dejaron las dos guerras mundiales asi como los grandes

11



! REVISTA ELECTRONICA
F UNIVERSIDAD DE ]AEN

[3%

i |
Ini Inv, e6: a3 (2015)

éxodos y migraciones, hacia América la mayoria, pero también hacia otros paises,
tanto Africanos como en Australia y Asia (belgas, franceses, holandeses...).

Esto dej6é a personas que presentaban discapacidad en los paises de
origen, sin apoyo, por lo que los Estados tuvieron que tomar decisiones, para
abordar el tema desde lo Institucional, siendo la Beneficencia la primera opcion,
pero que iba transformandose en ideas de justicia social. El Ejército, tuvo también
un gran apoyo a los excombatientes y la Iglesia catélica, predominante en Espafia,
también se implicé en el analisis de la situacion y atencion de los mas necesitados
de la sociedad, asi la mencionada Caritas es pionera en este empefio.

Después de la Il guerra mundial se implanta en los paises occidentales el
Estado de Bienestar — Estado protector, que promueve las primeras leyes de
apoyo a las personas con discapacidad a partir de ayudas econémicas y apoyo
social.

En Espafia, sin embargo, la discapacidad siguié durante muchos afios
siendo, en buena parte, silente. En los afios 70 empezaron a hacerse publicas,
distintas voces para la atenciéon de menores con discapacidad sobre todo motora,
la TV se hizo eco de algunos casos que se hicieron famosos y eso rompié un tanto
el hielo a la hora de poder hablar publicamente del tema. Empezaron a surgir las
distintas organizaciones de familiares que se unian para dar apoyo a los afectados.
Asi surgieron organizaciones para personas con déficits auditivos, personas con
sindrome de trisomia 21 o sindrome de Down... Como se ha dicho la ONCE fue
proverbial en la atencidon a las personas con discapacidad visual y posteriormente a
todos los demas colectivos.

Lo institucional, en esos primeros afios, atendia a casos severos y graves,
no se habia institucionalizado el apoyo a la diversidad de alteraciones de la
funcionalidad corporal. Es de la mano de las asociaciones que salen del marco de
lo privado, como se va acercando el mundo de lo publico a la realidad
(llustracion 7).

Lo privado (Familia)

llustracién 7. Interrelacién entre lo privado y publico. Elaboracién propia. 2014.

El ambito rural seguia atendiendo a sus miembros con problemas de
discapacidad de forma mas privada, y sin acceso a un buen diagnéstico y a poder
tener apoyo de otras familias con la misma problemética, o simplemente recursos
de atencion temprana, etc., en la zona. La valoracion de estos casos también era
menor que en los casos de las grandes ciudades, no iban a centros de diagnéstico
ni de valoracién, aunque la LISMI (1982), si hizo que se movilizaran mas las
familias, ya que se planteaban las pequefias prestaciones publicas de apoyo al
cuidado del minusvélido. La frecuentacién escolar de esos menores afectados
también era muy escasa.

12



| Q% REVISTA ELECTRONICA
kegs® UNIVERSIDAD DE JAEN

Ini Inv, e6: a3 (2015)

La madre de familia cuidaba ese miembro de la familia, porque era su
responsabilidad, y muchas veces también lo hacia con los miembros de la familia
del marido, siempre que no hubiese mujeres cuidadoras directas. Ademas del
carifio, atencién, compaifiia, higiene, etc., no se les proporcionaba muchas
alternativas de ocio o de integracion escolar. El modelo educativo que propone la
UNESCO en 1988, accesible para todos los alumnos — discapacitados o no — (Van
Steenlandt, 1991, unesco.org. Recuperado el 21 de 02 de 2014, de La integracién
de los nifos discapacitados en la educacion comun. pdf:
http://unesdoc.unesco.org/images/0008/000884/088454s0) llegd a Espafa algo
mas tarde de la mano, también, del hecho de la incorporacion masiva de la mujer
en el mundo laboral. El gran esfuerzo personal y econdmico de estas familias y en
especial mujeres, es digno de mencién por el poco apoyo que tuvieron.

Las asociaciones cada vez crecian mas y apoyaban a sus socios Yy
afectados, para que la administracion pudblica cada vez asumiera mayores cotas de
atencién y apoyo a todos los colectivos y en todos los ambitos. De las mdltiples
acciones y reflexiones entre las partes, nacio la idea de plantear la politica social
de atencién en funcién no de las minusvalias, discapacidades, etc., sino en funcién
de lo que tenian en comun todas las personas que por la causa que fuere tenian
alterada alguna funcionalidad que les impedia el ejercicio de las AVD de forma
normalizada y requerian de apoyo.

La institucionalizacion de esta nueva idea se vio reflejada en la aprobacion
de la ley 39/2006 el dia 30 de noviembre en el pleno del Congreso con una amplia
mayoria y ratificada después por el Rey, publicAandose el 14 de diciembre. El
nombre, como se ha visto antes, ya apuntaba maneras de querer cambiar las
cosas el hacer el énfasis en la promocion de la autonomia personal y atencion a las
personas con dependencia y sus familias, dejaba claro otra forma de ver el mundo
de las personas con discapacidad que requerian de ayuda.

La aprobaciéon de la ley hizo que muchos de los casos silentes, salieran a
la luz, eran muchos los que tenian problemas de necesidad de dependencia y sin
embargo no habian dado sefiales de requerirlo, de forma que los prondsticos del
gobierno fueron ampliamente rebasados, generandose un pequefio conflicto de
listas de espera y a la vez de que todos querian ser atendidos al mismo tiempo,
porque se veia como el final de un tunel y una oportunidad para todas aquellas
personas que venian siendo cuidadoras informales, para que tuviesen
reconocimiento y apoyo forma.

La administracion del Estado, se apoyd econdmicamente para llevar
adelante esta ley en las distintas Comunidades Autébnomas, por lo que a partir de
ese momento, se empezaron a ver distintas formas de atender a las personas con
discapacidad segun la comunidad auténoma a la que se perteneciese. La
implantacion de la ley era desigual y las ayudas llegaban de forma muy desigual.
Siendo Andalucia una de las comunidades con mayores indices de atencion y
puesta en marcha en todos los &mbitos. Pero el déficit que suponia el numero de
casos seguia pasando factura al balance autonémico.

En el 2011, después de tres afios de crisis econdmica muy severa, y rota
ya la burbuja inmobiliaria en nuestro pais, se ralentizaban las ayudas a la
dependencia, y con el advenimiento en las postrimerias del afio 2011 del gobierno
actual, se desmantel¢ la ley de la dependencia de como habia sido concebida y de
la atencién integral que pretendia aportar a las familias. Las dos reformas que se
han apuntado en la ley, hacen que hayamos vuelto en casi todos los dmbitos a los
tiempos de la LISMI, el cuidado a las personas con discapacidad vuelve a recaer de
forma casi total en las familias.

Pero hay que decir que se ha logrado algo: se ha dejado de ser un mundo
silente, ahora todos sabemos que la sociedad cuenta con unos miembros cuyas
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habilidades o funcionalidades no son como las de los demas, y esto se ha traducido
en las transformaciones de nuestras ciudades que todas han adquirido desde
mobiliario urbano hasta sefalizaciones y zonas reservadas y de acceso, para
aquellas personas con especiales dificultades.

LA SOCIEDAD Y LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

No sodlo la transformacion del entorno fisico ha cambiado en estos afios y
en este transcurrir de tantos y tantos luchando por la equiparacién e integraciéon
de los distintos colectivos. La sociedad en su conjunto ha salido ganando en las
aportaciones que se han hecho en nuestro imaginario colectivo por parte de todos
aquellos que han aprendido a convivir de forma integral.

La atencion al diferente que se inicié desde lo publico en el siglo XX, tal y
como se ha apuntado, ha ido en aumento de forma inexorable, durante todos
estos afos.

Las familias de los enfermos mentales (entonces), se unian para crear
caminos y estructuras de apoyo, a veces se solicitaban institucionalizacién en
centros para aquellos casos en que no se podian atender desde el entorno familiar,
al mismo tiempo se encontraron con los movimientos de la anti-psiquiatria, que
abogaba por que se enfocaran las politicas sociales de los enfermos de salud
mental hacia otra forma de relacion del individuo y el entorno, si bien no se anulé
el modelo médico clasico, si hizo que se replantearan muchas formas de
tratamiento y sobre todo de convivencia.

La enfermedad forma parte de la vida (Gaona, 2012, ¢qué tiene de malo
pasarlo mal una temporadita? La Vanguardia.com, pag. La Contra. Recuperado el
04 de 08 de 2012, de http://www.lavanguardia.com/lacontra/20120612/
54310744342/jose-miguel-gaona-que-tiene-de-malo-pasarlo-mal-una-temporadita
.html) Slogan como estos empezaron a ser el reflejo de cambios en la forma de
acercamiento de la sociedad a las funcionalidades distintas.

La prevencion (llustracion 8) pas6é a formar parte de las politicas
sociales, al mismo tiempo que en las organizaciones de familiares se empezaron a
tomar y difundir las medidas béasicas de prevencién en cada uno de los casos.
Lucharon mucho desde las asociaciones de familiares y amigos de afectados de
algun sindrome, para ofrecer programas de prevencion a la par que programas de
integracion o apoyo al respiro familiar; su papel en la transformacion de la realidad
de las personas con discapacidad ha sido importante y en muchos casos
determinante.

Programa base

Intervencioén:
1 Insercion:

Pregsnm Rehabilitacion 1. Laboral
2. Apoyo 2. Social
Familiar

llustracién 8. Programas asociaciones. Elaboracién propia. 2014.
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La seguridad vial popularizé la prevencidon de accidentes en cabeza y
columna cervical a través de las camparias del uso del casco en los motoristas y
ciclistas, que se tornd en obligatorio ya a finales del siglo pasado. La automocién
también ha tenido gran influencia de la situaciéon de las personas con discapacidad,
en materia de prevencion de accidentes, han cambiado los disefios de los coches y
en Europa las normas de seguridad son muy altas, asi podemos ver la creacion de
la EuroNCAP en 1997, que a pesar de ser una agencia independiente, controla para
todas las marcas que lo deseen el nivel de seguridad de los vehiculos, no sélo de
los que ocupan el coche, adultos por un lado y nifios por otro, sino también de los
que pueden recibir el impacto o sea de los viandantes (EuroNCAP, 2014); ni que
decir tiene que los air bags, las ayudas a la frenada o deslizamiento en carretera,
etc., han supuesto una prevencion en seguridad de las mas avanzadas que
existen; pero también ha influido en el hecho de que la adaptacion de los vehiculos
ha dado mayores posibilidades de movilidad a todos.

Los habitos de la vida diaria también han tenido muchos cambios en
prevencién a posibles génesis de lesiones o de alteraciones en las personas
conducentes a discapacidades, por ejemplo en la ingesta de determinados
refuerzos alimenticios, o bien en los habitos saludables de adaptaciéon del hogar, o
de préactica de determinados deportes con protecciébn, y muchos mas.
Curiosamente muchas de estas practicas estan ya tan incorporadas a la vida diaria
que ya no recordamos en el momento que se adoptaron.

No se puede obviar que en el mundo de la salud también se han producido
cambios muy importantes. No s6lo en medicacion y tratamientos sino en
atenciones a la rehabilitacidon o a la familia cuidadora, incluso. Hay enfermedades o
trastornos que se conocen mucho mejor y las enfermedades colaterales que
pueden presentar se pueden tratar desde el inicio de la terapia de la persona
discapacitada, asi enfermedades como la cardiopatia colateral a muchos casos del
sindrome de Down, se tratan ya de forma protocolizada, al igual que tantos otros.
Por otra parte se han creado centros como los de Toledo o Barcelona para grandes
afectaciones neuronales, sobre todo paraplejias y tetraplejias; los avances en
rehabilitacién tanto fisica como neurolégica también son muy importantes. Los
Servicios Sociales de salud han sido y estan especialmente atentos a cualquier
problema relacionado con las personas con discapacidad.

Por supuesto en los centros educativos el cambio con aulas de apoyo y
con reconocimiento a la diferencia, ha sido no sélo necesario, sino imprescindible
para integracion socio educativa. La universidad y en este caso la Universidad de
Jaén es paradigmatica, ha implementado programas no so6lo facilitadores del
aprendizaje, sino también de acompafiamiento a través del voluntariado, y ademas
de supresién de barreras. Hay soluciones en distintas herramientas para los
distintos tipos de afectacion. También el hecho facilitador del aparcamiento
reservado para personas con discapacidad y los espacios adaptados, son
NnuUMerosos.

El tiempo libre, en este campo la adaptacion del deporte de alta
competicion, es publica y notoria a partir de la celebracién de Juegos Paralimpicos,
justo después de los Juegos olimpicos y utilizando las mismas instalaciones, sin
embargo el ocio no pasivo del cada dia en las distintas ciudades, sobre todo
pequerias, es todavia un reto por conseguir. El conocimiento de la naturaleza, ya
es una propuesta firme, donde poder pasar un tiempo en harmonia con el entorno
y conocer el paisaje y sus caracteristicas, han echado a andar propuestas de este
tipo y con muy buenos resultados pero todavia quedan muchos retos por
conseguir, y no solo a través de los programas sino con el hecho de que las
familias reconozcan la necesidad de este tipo de ocio y fomenten que lo lleven a
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cabo las personas a su cuidado. En el caso de esparcimiento en zonas costeras:
también hay muchas playas adaptadas para personas con discapacidad. En los
campamentos de nifios y jévenes tanto publicos como privados, se encuentran a
menudo plazas reservadas para estas personas.

La posibilidad de transporte tanto nacional como internacional, ha sido
apoyada por el hecho de que las grandes compaiiias aéreas, aeropuertos y trenes
ofrecen servicios de acompafiamiento facilitadores para poder conocer otras
realidades en otros puntos del mundo, normalizando la vida social cada vez mas.

La afectividad, que requiere todo ser humano en el transcurrir diario de la
vida, en personas con dificultades de comunicacion es, a veces, dificil de
transmitir, o dificil de llegar a ellos, por otras circunstancias, por lo que se han
ideado todo tipo de terapias que hace que se refuerce el sentimiento de
autoestima y de afecto, una gran exponente de este hecho son las distintas
terapias con animales, a los que cuidan (perros, gatos..), o que les ayudan a
realizar cosas que por si mismo no pueden (la equinoterapia), o la terapia con
animales de grandes acuarios, delfines o leones marinos (Gonzéalez, 2014). En
todos los casos los éxitos son muy significativos y ayudan mucho al desarrollo
psicoafectivo de las personas con discapacidad, sobre todo socialmente aisladas.

EL AQUT Y AHORA

La economia ha marcado la marcha del crecimiento de propuestas y
soluciones para los distintos colectivos. Como al resto de la sociedad, pero en este
caso se parte de sitios diferentes.

Las familias y las asociaciones que han creado, tienen que volver a la
lucha por conseguir apoyos econdémicos para mantener o implementar sus
programas, pero ya hemos visto que la conciencia general estd mas despierta
frente a todo lo que concierne a las personas con discapacidad. Lo publico es
garante, pero el apoyo es insuficiente.

Los programas de Mecenazgo estan empezando a ser una realidad por
parte de algunas grandes empresas y siguiendo la tradicion de los 70’ en TV se
vuelven a emitir programas para favorecer a tal o cual asociaciéon a la que quieran
apadrinar personajes famosos. A su vez el merchandising en productos varios que
pueden interesar a algunos colectivos (balones firmados por deportistas...) también
supone fuentes de ingresos.

El futuro de todos depende del nivel de equidad en la que nos
relacionemos y esto a su vez de lo que estemos dispuestos a aportar a nuestra
vida en comudn.
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