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PRESENTACION

Este nimero especial de la Revista Electronica de Investigacion y Docencia
(REID) recoge algunas de las investigaciones y contribuciones cientificas realizadas
previamente en el IV Congreso Internacional: Inclusion y Discapacidad Intelectual,
celebrado en Jaén el 30 de noviembre y 1 de diciembre de 2016, en la Universidad de
Jaén, con la colaboraciéon y el patrocinio de la Fundacién Once y Aprompsi.

Cabe destacar que viene siendo una actuacion inquebrantable la publicacion en
forma de monografico de los trabajos presentados desde la celebracion del Primer
Congreso de los cuatro celebrados en la Universidad de Jaén al objeto de difundir en el
ambito cientifico internacional las contribuciones a la investigacion sobre la diversidad
intelectual, concretamente para el avance la inclusion y la calidad de vida de las
personas con discapacidad intelectual.

Fue en noviembre de 2006, cuando se celebrd nuestro primer congreso, con el
lema Discapacitando la discapacidad, en el que logramos congregar en nuestra
Universidad a més de 500 investigadores, estudiantes y profesionales con una causa
comun: mejorar la salud, la educacion y la calidad de vida de estas personas y
consensuar las causas de exclusion de diversos &mbitos de la sociedad y al objeto de
avanzar en su inclusion y su participacion como ciudadanos y ciudadanas de primera
categoria. El objetivo de este Congreso fue promover el conocimiento de la
discapacidad intelectual en lo que respecta a los apoyos especificos desde un punto de
vista de los ambitos de salud, educativo, social y juridico. Las actas fueron publicadas
formato libro y se sentaron las bases, los acuerdos y el compromiso para seguir
avanzando en la investigacion y emplazarnos al afio 2006, al segundo Congreso, cuyo
lema fue Nuevas Tecnologias, la Politica Social y la Intervencion en la Discapacidad
Intelectual (especificamente en la Areas Sanitaria y Educativa). Las mejores
contribuciones y resultados de investigaciones de este Congreso fueron publicados en
una Addenda de la Revista Portularia: Spanish Journal Social Work

El tercer Congreso Internacional del afio 2011 con el lema Para avanzar en la
Responsabilidad social pretendia reunir en un acto cientifico a investigadores y
empresas al objeto de compartir intereses y compromisos. Los resultados se publicaron
en un Monogréafico en la Revista Internacional de Sociologia, y en el colaboraron
cientificos de alto nivel en el &mbito internacional.

En esta ocasion, tenemos el placer de presentar este monografico, que recoge
contribuciones destacadamente significativas que fueron expuestas o debatidas en
noviembre de 2016, y que consiguieron crear un espacio de reflexion y encuentro de
investigadores de diversas disciplinas, agrupados en torno a la incansable idea de
construir una sociedad mas humana, méas inclusiva y un elenco de metodologias,
protocolos, herramientas e instrumentos profesionales, fruto de los resultados de
investigaciones con un alto grado de excelencia. Todo ello desde la intencionalidad de
construir una sinergia de las areas de sociologia, trabajo social, ciencias de la salud,
psicologia, pedagogia, ingenieria, derecho, administracion publica, ciencias de la
informacidn y todas y cada una de las que constituyen las aristas que conforman la vida
cotidiana de las personas con discapacidad intelectual.

Eva M2 Sotomayor Morales
M? Luisa Grande Gascon
Editoras del nUmero monografico; Abril 2018
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¢QUE SIGNIFICA INTEGRARSE EN UNA SOCIEDAD LIBERAL?
LA INTEGRACION SOCIAL VISTA DESDE EL PRISMA DE LA
DISCAPACIDAD.

Dennis Merklen
Université Sorbonne Nouvelle (Francia)

Resumen. (Como abordar el tema de la discapacidad desde el &ngulo de la integracién social? ¢En qué
medida el problema de la discapacidad permite desplegar nuevos interrogantes sobre la problematica de la
integracion social? En este articulo intentaremos articular esas dos preguntas con el propdsito de ubicar el
problema que nos ocupa en una coyuntura precisa. En el marco de sociedades liberales, que sitlan al
individuo en el centro de lo social, tanto las regulaciones y las protecciones sociales como las relaciones
del trabajo pasan a un segundo plano. ¢Pero qué ocurre con el individuo discapacitado? ¢;Qué lugar
ocupan aquellos sujetos a quienes se les reconoce una forma de invalidez en la economia de la integracién
social de nuestras democracias liberales? ;Y qué nos dice el lugar que se reserva a estos individuos en las
formaciones sociales contemporaneas a proposito del régimen general de la integracion social?
Proponemos una “comparacion en la historia”, siguiendo las recomendaciones de Robert Castel. Asi,
intentaremos comparar las evoluciones contemporaneas del individualismo con aquellas que se
desarrollaron en Europa a partir de la Segunda Guerra Mundial cuando el Estado social y el salariado
caracterizaron los modelos de integracién social y la promocion del individualismo. Prestaremos una
atencion particular al tipo de politica social que se promueve hoy en relacion con el rol que se les atribuyd
en el pasado.

Palabras clave: discapacidad, invalidez, individualismo, integracion, politicas sociales.

WHAT DOES IT MEAN TO INTEGRATE INTO A LIBERAL
SOCIETY? SOCIAL INTEGRATION SEEN FROM THE PRISM OF
DISABILITY.

Abstract. How to approach the subject of disability from the point of view of social integration? To what
extent does the problem of disability give rise to new questions about the problem of social integration?
In this article we will try to articulate these two questions with the purpose of locating the problem in a
precise conjuncture. Within the framework of liberal societies that place the individual in the center of
sociability, both regulations and social protections as well as labor relationships are relegated to a
secondary role. But, what happens with the disabled individuals? What is the place of individuals who are
recognized as having a form of incapacity in the liberal democracies’ economy of social integration? And
what about of common regime of the social integration if we consider the place of “invalids” in
contemporary societies? We propose a “comparison in the history”, following the Robert Castel’s
recommendations. Then, we will try to compare the contemporary evolutions of individualism with the
European individualism post-Second World War, characterized by the development of the social State
and protected wage relationships. We will pay a particular attention to the kind of social policies that are
stimulated now compared with the social policies implemented until today.

Keywords: disability, incapacity, individualism, social integration, social policies.
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O QUE SIGNIFICA SER EM SOCIEDADE LIBERAL? A VISAO DE
INTEGRACAO SOCIAL DO PRISMO DE DISCAPACIDADE

Resumo. Como abordar a questdo da deficiéncia sob o angulo da integracdo social? Em que medida o
problema da deficiéncia suscita novas questdes sobre o problema da integracdo social? Neste artigo,
tentaremos articular essas duas questdes com o objetivo de localizar o problema que nos ocupa em uma
conjuntura precisa. No d&mbito das sociedades liberais, que colocam o individuo no centro do social, tanto
as regulamentac@es sociais como as protecfes e as relagdes trabalhistas ocupam o segundo lugar. Mas e
quanto ao individuo com deficiéncia? Em que lugar os sujeitos que sdo reconhecidos como uma forma de
deficiéncia na economia da integracdo social de nossas democracias liberais? E 0 que o lugar reservado a
esses individuos nas formagBes sociais contemporaneas nos conta sobre o regime geral de integragéo
social? Propomos uma "comparagdo na historia", seguindo as recomendacdes de Robert Castel. Assim,
tentaremos comparar as evolugBes contemporéneas do individualismo com as que se desenvolveram na
Europa ap6s a Segunda Guerra Mundial, quando o estado social e os assalariados caracterizaram 0s
modelos de integracdo social e a promocédo do individualismo. Prestaremos especial atencdo ao tipo de
politica social que é promovida hoje em relacéo ao papel que lhes foi atribuido no passado.
Palavras-chave: deficiéncia, individualismo, integracéo, politicas sociais.

Introduccion.

En este articulo intentaremos desplazar el problema de la discapacidad respecto
al modo en que suele considerérselo en la literatura especializada en ciencias sociales™.
No considerar la discapacidad como un problema singular, como una situacion
particular o especial y mucho menos marginal. Buscaremos por el contrario inscribir el
problema en el centro de la cuestion social contemporanea, para lo cual es necesario
preguntarse qué significa la “integracion social” en una sociedad liberal. La
discapacidad no como problema de una minoria sino como la manifestacion de una
cuestion que la sociedad suele relegar a sus margenes pero que en realidad nos informa
sobre lo que se encuentra en su centro. Para ello, proponemos un desplazamiento en la
historia siguiendo algunas de las geniales intuiciones del socidlogo francés Robert
Castel.

En su libro Les métamorphoses de la question sociale. Une chronique du
salariat (Castel, 1995), Castel propone una teoria de la integracion social en la que el
concepto de “invalidez” suele pasar desapercibido a la mayor parte de los lectores y
comentaristas de esta obra seminal, cuando en realidad cumple alli un papel
fundamental. En efecto, la distincion entre “validos” e “invalidos” estructura la cuestion
social en occidente y la atraviesa desde mediados del siglo XIV hasta el presente.
Retomemos pues la relacion de significado que une los significantes de discapacidad y
de invalidez, aunque uno parezca desprovisto de la precision que el otro ofrece, cuando
en realidad uno aparece como el antecedente del otro. Asi, el diccionario define
invalidez como una “situacion de incapacidad total o parcial” (Real academia espafiola,
2014).

Segun Robert Castel, en la Europa del siglo XIV se produce una distincion
fundamental entre dos categorias sociales. La categoria de “invalido” (invalide) define a
todos aquellos que seran eximidos de la obligacion de trabajar y que en consecuencia
beneficiaran del socorro colectivo como medio de subsistencia. Es precisamente el

! \éase por ejemplo los trabajos de Liliana Pantano (1987), de Lopez de la Vieja (2005) o de Oliver
y Blochel (1991).
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reconocimiento de una incapacidad de trabajar lo que los dispensa del esfuerzo. La
categoria de los “validos” (valides) define a aquellos que siendo fuertes y estando en
plena posesién de sus capacidades se ven obligados a trabajar para vivir y no pueden
esperar ser mantenidos por los otros miembros de la comunidad. Aunque
numéricamente residual, la categoria de los “invalidos” es indispensable para definir un
elemento central de la condicion moderna: la obligacion de trabajar para ganarse su pan.
En el mismo acto en que la sociedad acepta tomar a cargo a aquellas personas que se
considera incapaces o inaptos para cumplir con la obligacién del trabajo, ella impone la
pena del cuerpo en el esfuerzo como condicion para disfrutar del fruto del trabajo
colectivo. Esta division del cuerpo social en “validos” e “invalidos” tiene para el
socibélogo francés un valor antropoldgico o civilizatorio, si se prefiere, en el sentido de
que esta division en dos categorias sociales estructura la vida social hasta nuestros dias.

Nos interesa mostrar, por un lado, que de ese modo se definen las condiciones de
acceso a una integracioén social (de los individuos al conjunto) y a una cohesion social
(del conjunto como tal). Es la obligacion de trabajar la que dara sentido a la forma que
le conocemos — y es sobre ese caracter obligatorio del trabajo que vendra mucho mas
tarde a apoyarse la legitimidad de los derechos sociales. Pero vistas las cosas del otro
lado, del lado de los invéalidos, aparece inmediatamente un problema social mayor:
¢como definir la invalidez? ¢Es decir, cdmo determinamos cuales son los miembros de
la sociedad a los que no se les aplicara la obligacién de someterse al trabajo? Unas
preguntas sin respuesta definitiva que devendran rapidamente un importantisimo
problema politico que se renueva a cada instante para convertirse luego en una de las
cuestiones centrales que atafien a la politica social.

Como la definicion de la frontera que separa a validos de invalidos carece de
respuesta definitiva, toda formacion social se vera confrontada a tres tipos de cuestiones
que se renuevan sin cesar y que desplegaremos a continuacion.

¢ Qué significa asistir, qué quiere decir proteger?

Tomar a cargo, socorrer, asistir, proteger, ayudar, auxiliar, apoyar, amparar,
abrigar, alimentar... Los modos de la asistencia social varian desde el socorro minimo
que garantiza la supervivencia, el prodigar cuidados esenciales, dar de comer y brindar
abrigo, hasta los modos maés sofisticados que suponen la salud, la educacion, la
autonomia, cierto grado de bienestar y de proyeccién social, por ejemplo®. Entonces, la
cuestion de la proteccion o de la asistencia a aquel que es considerado “invalido” no es
ni anodina ni neutra. Efectivamente, ese “tomar a cargo” a quien se libera de la
obligacion de trabajar trae como consecuencia que la persona asistida resulta inserta en
una trama de lazos sociales que constituyen siempre un modo de dominacion, conllevan
alguna forma de dependencia y suscitan algun tipo de contrapartida. De alguna manera,
el invalido termina pagando por el doble hecho de ser dispensado de su obligacién y por
ser asistido. Por ejemplo, el “tonto del pueblo” o ¢l “idiota” pagara la ayuda que recibe
soportando burlas y humillaciones, o se le hara cargar con la culpa de algin crimen

2 Es por ello que la utilizacion de la expresion “Estado de bienestar”, como traduccion equivoca del
“welfare state” anglosajon, resulta la mayor parte del tiempo a la vez excesiva e insuficiente. Excesiva
porque raras veces la politica social garantiza “bienestar” a sus beneficiarios; e insuficiente puesto que
detras del bienestar se esconde un complejo sistema de ayudas cuyos dispositivos es necesario describir
antes de etiquetar como si se tratase de un bienestar garantido a sus beneficiarios. ;Quién podria decir que
la magra ayuda monetaria que recibe un discapacitado es garantia de bienestar? Y lo mismo cuenta para
los magros recursos con los que se asiste a quien ha perdido su empleo y que conocemos como “seguro
de paro”. ;Y qué decir de las politicas sociales destinadas al combate contra la pobreza? ;Bienestar?
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inaceptable — todas formas ancestrales de las exigencias de contrapartida que conlleva la
mayor parte de las politicas sociales contemporaneas. Desde la protesis, el baston o la
muleta, se ird avanzando en la provision de dispositivos técnicos que permitan
compensar el déficit para que la incapacidad se vuelva la discapacidad y hasta
capacidad plena (volveremos sobre este punto). La forma de la ayuda, la naturaleza de
la politica social, ocupa un lugar central porque en ella se juega el grado de dependencia
en el que el sujeto discapacitado es colocado. Asi por ejemplo, la distincion crucial
entre “ayuda” y “derecho” a la hora de definir una prestacion social : toda ayuda deja al
beneficiario en deuda con la comunidad, mientras que el derecho traduce siempre una
deuda de la comunidad para con el sujeto.

¢ Quién se hace cargo?

Hay un segundo orden de problemas que se abre junto al primero pues ademas
de definir colectivamente la forma de la asistencia o de la proteccion, debe determinarse
quién toma a cargo la ayuda: la familia o el sefior, la iglesia, el pueblo en su conjunto...
La respuesta a esta pregunta define, en realidad, la trama de relaciones sociales en la
que serd inserto el sujeto dispensado de la obligacion de trabajar. EI punto también es
central porque permite observar a través de la cuestion de la invalidez como la sociedad
se estructura en dos tramas de relaciones sociales. Las del trabajo y las de la proximidad
social (la familia, el barrio, el pueblo, el territorio, la religion), ambas determinando dos
formas de solidaridad de las que Emile Durkheim brind6 una primera conceptualizacién
caracterizando como “solidaridad organica” a las que resultan de la division del trabajo
y de la diferencia, y como “solidaridad mecanica”, a las que resultan de la cooperacion
inter paris y de proximidad (Durkheim, 1998).

Esta situacion dicotdmica se complejiza a partir del momento en que se crean
instituciones especializadas en la ayuda y en la proteccion de estos sujetos “invalidos”.
Las sociedades inventan asi lo que la sociologia llama “lo social” o “la intervencion
social”. Es decir, instituciones que se desprenden de la trama de solidaridades de
proximidad para intervenir desde el exterior sobre esas estructuras sociales. El hospicio,
el orfelinato, el asilo, el hospital y, mas cerca nuestro, toda esa vasta y compleja
constelacion de profesiones que rodean al trabajo social, y toda esa complejo sistema de
instituciones que conforman el Estado social.

Aparece asi un conjunto de practicas que se especializan y se separan de la vida
social ordinaria para intervenir sobre ésta. Es por ello que en este segundo conjunto de
cuestiones, una de las que se presenta con mayor urgencia es la que concierne el
caracter abierto o cerrado de la institucién que toma a cargo. Aln hoy nos hacemos sin
cesar preguntas que tienen una historia varias veces secular. ;Debe el sujeto estar a
cargo de su familia? ;Debe separarselo de ella e internarselo? ;Debe ayudarse a la
familia con un miembro discapacitado para que éste no represente una carga para sus
préximos? ¢Hay que llevar al nifio discapacitado a una institucion educativa
especializada o integrarlo en la clase de una escuela “normal”?

El problema se percibe cabalmente cuando pensamos en los adultos pues su
clasificacion en la categoria de “invalidos”, es decir inaptos al esfuerzo que todo trabajo
exige y en consecuencia liberados de la obligacion de trabajar, coloca al sujeto en el
terreno de una humanidad singular, que lo aleja del régimen normal de la integracion
social — tal como lo advirti6 Erving Goffman en su estudio sobre las condiciones y
sobre los efectos de las formas modernas del estigma (Goffman, 1986).

¢Quién es el invalido?

10 REID, Monogréfico 3, pp. 7-18
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Tercer orden de problemas y cuestiones. Sabemos que la definicion de la
discapacidad es compleja. Es util entonces volver a ella bajo su forma primigenia, es
decir, intentando ubicarla en una génesis que la remite a la cuestion sin cesar renovada
de la “invalidez”. ;Como determinar aquellas situaciones o formas de sufrimiento, de
discapacidad, que afectan de tal modo al sujeto que inducen al reconocimiento social de
una exencion de la obligacion de trabajar?

De apariencia puramente teorica, la pregunta lleva consigo en realidad enormes
implicaciones précticas. No se trata de definir un concepto o de avanzar en una
conceptualizacion de la discapacidad. Lo que interesa es restituir a la discapacidad el
conjunto de condiciones practicas que la determinan. El ciego, el sordo, el mudo, el
paralitico, el rengo, el manco, el deforme, el idiota, el lelo, el lunético, el loco... figuras
todas de la invalidez que se distribuyen casi siempre entre las dos grandes familias de la
discapacidad mental y de la discapacidad fisica. Y decimos casi siempre porque tanto en
las definiciones institucionales como en las interacciones sociales o en las percepciones
del sentido comun, no son pocas las veces en las que una discapacidad “fisica” se
confunde con un déficit intelectual, como cuando se considera al sordomudo o al ciego
como alguien intelectualmente discapacitado, cuando no se confunde la condicion social
con la discapacidad, como cuando se atribuye la pobreza a la falta de inteligencia o la
criminalidad a la enfermedad mental o sexual. En este sentido, los trabajos de Erving
Goffman que ya hemos citado han abierto enormes perspectivas, asi como lo hicieron
también desde otro angulo las observaciones de Michel Foucault principalmente en
relacion con la locura (Foucault, 1972 y 1999) y las “confusiones” que este tipo de
situaciones sociales conllevan en la organizacion de los dispositivos sociales destinados
a tratarlas.

La invalidez tiene un caracter eminentemente relativo que se vuelve evidente tan
pronto como le restituimos su dimension historica. Sabemos que la evolucion del
régimen de trabajo, la simplificacidn de las tareas y su especializacion por efecto de la
division progresiva del trabajo permiten que desaparezca mucho de lo que antes
constituia una incapacidad o una falta de aptitud. Y otro tanto ocurre con algunas
innovaciones tecnoldgicas, medicas, en la urbanizacion o en el transporte. Asi, el
desarrollo del trabajo intelectual y la asistencia de maquinas y herramientas hace recular
muchas de las formas de discapacidad fisica: la renguera no invalida para trabajar con
una computadora, a condicion de que las condiciones de acceso al lugar de trabajo sean
las apropiadas. El rengo puede asi incorporarse al régimen general de la integracion
social y atravesar la frontera que separa a los invalidos de los validos. Los anteojos o la
operacion de cataratas pueden liberar de la ceguera.

Las formas sociales de la invalidez

La medicina ocupara pues un papel central en la resolucién de estos tres
problemas, convirtiéndose en un agente social central en el tratamiento de la
discapacidad. Definird qué es la invalidez y en consecuencia quién esta exento de la
obligacion de trabajar®. Se erigira en si misma como el agente que de modo privilegiado
toma a cargo la discapacidad. En consecuencia, definira en primera instancia el tipo de
ayuda, de ortopedia o de terapia que se brinda al discapacitado, tendiendo a hacer

® Del mismo modo en que la psiquiatria contribuy6 en el siglo X1X® a establecer una frontera entre el
alienado y el sujeto de derecho manteniendo una parte de la poblacion por fuera de la responsabilidad
penal (Castel, ).
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coincidir la frontera entre validos e invalidos con la frontera existente entre lo normal y
lo patoldgico (Canguilhem, 2005).

Se llega asi entonces a observar un aspecto bien conocido de la literatura
sociologica en la materia: el caracter eminentemente social de la discapacidad aparece
toda vez que se reconoce que efectivamente se puede estar discapacitado (e incluso ser
discapacitado) pero en relacion con tal o cual tipo de tarea y en el marco de una
organizacion social determinada. Es ya de amplio reconocimiento que una discapacidad
puede acentuarse, aliviarse o incluso desaparecer en funcion del modo en que las
actividades sociales, y principalmente el trabajo, son organizadas y en funcion de la
tecnologia disponible.

La categorizacion del invalido tiende a definir el problema de la invalidez como
una determinacién ontoldgica del sujeto invalidado. El sujeto tiende asi a verse
encerrado en la categoria que determina su lugar en la sociedad, uno de los efectos del
razonamiento, del discurso y de los dispositivos médicos. Asi, la evolucion que va de la
invalidez a la discapacidad tiende a restituir a ésta Ultima la raiz social del problema. La
organizacion social puede tanto hacer emerger como favorecer la desaparicion de
muchas formas de discapacidad — un tema que suele ser tratado a través del tépico de la
“accesibilidad”.

Cada sociedad, cada régimen social se enfrenta con el problema politico crucial
consistente en definir las fronteras de la invalidez. Se instituye asi una linea de
demarcacion que separa en dos regimenes distintos dejando de una lado a quienes seran
exentos de la necesidad de trabajar y que en consecuencia podran ser objeto de una
consideracion particular, y del otro lado a quienes deberan someterse al deber del
trabajo desde el momento en que no se les reconoce ninguna forma de discapacidad
invalidante.

Dicho esto, debemos detenernos un instante para sefialar el caracter ambiguo de
ambas categorias. Unos son tomados a cargo y se les reconoce derechos particulares,
pero a cambio sufren de algln modo de estigmatizacién con el que pagan la liberacion
del trabajo y la ayuda que reciben, y sobre todo seran frecuentemente inscriptos en
tramas de dependencia social que conlleva su atencion. Otros son considerados
normales y por lo tanto escapan a la estigmatizacion y a la dependencia, pero no pueden
aspirar a ser tomados a cargo por la comunidad y en consecuencia deben someterse al
régimen de trabajo practicamente en toda circunstancia.

| Daniel Blake, ultima obra del director britdnico Ken Loach (2016) pone en
escena el caracter politico de la frontera que separa validos e invalidos. Daniel, el
protagonista, un obrero carpintero, lucha con unos servicios sociales privatizados en el
Londres de los afios 2010 intentando que se reconozca que una deficiencia cardiaca lo
inhabilita para volver al trabajo. Los servicios sociales enfrentan asi el dilema de saber
si debe ser atendido como invalido y ser subsidiado como tal, o ser considerado
desempleado y beneficiarse de las politicas sociales destinadas a los parados: ¢debe
empujarsele a buscar empleo mientras recibe un seguro de desempleo, o debe
obligérsele a quedarse en casa y recibir una ayuda para discapacitados?

Vistas las cosas con el prisma de la edad y de las categorias etarias, también
emerge el caracter politico de la frontera. En efecto, en las republicas modernas, la
infancia y la nifiez se caracterizan de igual modo por la dispensa en la obligacién de
trabajar. Pero, ¢a partir de qué edad se instituye la obligacion de trabajar? ¢A partir de
qué edad se considerara que el sujeto no puede ya ser sometido al esfuerzo y se le
reconocera el derecho al retiro? ¢Cual es la edad que da acceso a los beneficios de los
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sistemas de jubilaciones o pensiones? ;Ese corte de edad debe ser universal o deben
contemplarse situaciones especificas como para el caso de las mujeres con hijos, ciertos
oficios fisicamente exigentes, etc.?* La edad que dispara el derecho a la jubilacién o al
retiro es un problema politico que se inscribe en la dicotomia general, validez/invalidez,
que organiza las formas de la integracion social en nuestras sociedades.

Las revolucionarias observaciones de Robert Castel respecto al valor
estructurante de la invalidez en las que me he parcialmente apoyado hasta aqui
permitieron al socidlogo francés Ilamar la atencion sobre los procesos que él califico de
“invalidacion por la coyuntura”. En efecto, existe un modo de sufrimiento social cuya
centralidad resulta del caracter estructurante del reconocimiento de la invalidez y de la
inscripcion, por asi decir, automatica de todos los otros en el régimen de sumision al
trabajo. La integracion social resulta determinada entre dos figuras cuya articulacion
(validos e invalidos) da lugar, en cada formacion social, a una forma especifica de
resolver esa cuestion social atravesada por una aporia fundamental.

Un problema se presenta a todos aquellos que, siendo considerados “validos” 0
“normales” (sin ninguna forma de discapacidad socialmente reconocida), no consiguen
integrarse al régimen general del trabajo. Veamos algunos casos de invalidaciéon de
“normales” por la coyuntura: el trabajador que resulta excluido del empleo por la
inadaptacion de sus competencias a un nuevo régimen tecnoldgico. El trabajador joven
que no logra el nivel de calificacion requerido, que la escuela no logra conducir con
éxito al mercado laboral. Todos aquellos “validos”, aptos para trabajar, pero que la
coyuntura econémica deja al borde del empleo, descalificados y desocupados,
devenidos asi socialmente invalidos; es decir todos aquellos “invalidados” por la
coyuntura econdémica y que engrosan las filas del paro pese a ser técnicamente
“normales”. El desempleo moderno, nos dice Robert Castel, representa un modo de
invalidacion social de quienes no presentan ningiin modo reconocido de discapacidad
fisica o intelectual. Esta invalidacion de los “normales” provocada por el paro,
ocasionada por la coyuntura econdémica, por los desajustes entre el sistema educativo y
el mercado de trabajo, por las evoluciones tecnoldgicas que transforman las condiciones
de trabajo, perturba el orden establecido por la separacion de validos e invalidos. Estos
desocupados, invalidados por la coyuntura, no tienen nada para ofrecerle al mundo
porgque no poseen ninguna calificacion que pueda venderse en el mercado de trabajo.
Son normales devenidos “inutiles al mundo” (Castel, 1995), normales-invalidos que se
encuentran en consecuencia en una situacion paradojal. Porque no califican para la
categoria de invalidos (no se les reconoce ninguna discapacidad), quedan fuera de las
medidas especiales con las que la sociedad acepta proteger a invalidos y discapacitados.
El parado es un discapacitado cuya invalidez no es socialmente reconocida. En
consecuencia, toda ayuda que se le otorgue serd sospechosa: ¢coémo saber que no se
trata de un haragan, de un aprovechador que quiere escapar a la obligacién de trabajar y
vivir asi a cuestas de quienes salen cada dia de sus casas para ganarse el pan y escapar a
la sospecha publica? ¢No es ésta la profunda razon por la que desde siempre el mendigo
exhibe los estigmas de su invalidez, herida, llaga, mutilacion, cicatriz, como una
tentativa por legitimar su mano tendida a la espera de una moneda?

Al mismo tiempo, estas observaciones nos dejan frente a la constatacion del
carécter social y politico de toda invalidez, de toda discapacidad. Toda vez que una
sociedad define las fronteras de la discapacidad, de su proteccion y de su cuidado, el

* Bajo el aspecto de un debate econémicamente técnico, este conflicto es de gran actualidad en la
Union europea en el que los distintos sistemas sociales difieren grandemente sobre éste punto.
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régimen general de la integracion social resulta redefinido sobre la base de ésta misma
operacion.

¢Como operan nuestras democracias en esta coyuntura?

Puede decirse que existen dos tipos de intervenciones o de politicas sociales
orientadas por el mismo principio de integracion: la busqueda de la individuacion
(Merklen, 2013). Actualmente, ese principio de integracion aparece cada vez menos
bajo la forma de la integracion de grupos en conflicto (o conflicto de clases) como en el
periodo de las sociedades industriales. Poco se habla de proteger a los trabajadores
contra los principales riesgos sociales, de permitirles un pleno acceso a la participacion
social, de ofrecerles el justo beneficio de la riqueza social, de protegerlos contra la
inestabilidad y la inseguridad social. Bajo el tema de la integracion y de la politica
social se presenta cada vez mas como un proyecto formacion de individuos. La sociedad
se constituye como un espacio abierto en el que cada quien busca proyectarse hacia el
porvenir y no ya como una estructura social a la que los sujetos deben ser integrados.

En el nuevo marco que inaugura el siglo XXI, el conflicto aparece toda vez que
un individuo fracasa en la construccion de su proyecto personal y ya no bajo la forma de
una inadaptacion social o de una dominacion. El proyecto de integracion social en
nuestras democracias liberales adopta una forma precisa: cada miembro de la sociedad
debe ser capaz de conducir su vida como un individuo autonomo, singular, activo y
responsable.

¢Qué ocurre cuando los individuos no se realizan? ;Qué pasa cuando las
personas fracasan en su esfuerzo por conducir sus vidas como individuos? En primer
lugar, el sujeto toma conciencia de la dimensidn social y politica de su existencia, de los
determinismos sociales que lo atraviesan y lo constituyen. Se trata de un momento que
suele ser dramatico pues tiene un factor “corrosivo” del caracter, como mostré Richard
Sennett (1998), o de “puesta a prueba” del sujeto como lo ha observado la “sociologie
de [’épreuve” en lengua francesa (Martuccelli, 2006), en que las personas descubren la
importancia y el peso de lo social. Toman conciencia, como al despertar de un suefio, de
que estan insertos en tramas de relaciones sociales, que el espacio social es un espacio
estructurado por relaciones de poder en el que reinan las desigualdades y en el que las
posibilidades de accion dependen estrechamente de la categoria social a la que cada uno
pertenece.

En segundo lugar, la sociedad redescubre que esos fracasos individuales se
distribuyen, como siempre, en funcion de regularidades estadisticas que expresan la
diferencial exposicion al riesgo de la desocupacion, de la soledad, de la enfermedad, de
la pobreza, de la precariedad, de la descalificacion social. Quien fracasa en construir su
vida como un individuo autonomo aparece en el espacio publico como un caso de
invalidacion social.

¢ Cémo reacciona la sociedad frente a las multiples formas de invalidacion social?

Histéricamente, observamos dos tipos de respuesta social frente al riesgo de la
integracién, o dicho de otro modo, dos familias de politicas sociales.

En primer lugar aparece lo que debemos llamar intervenciones sobre lo social.
Toda una familia de intervenciones sociales apunta a volver el mundo menos agresivo,
menos competitivo, menos riesgoso e incluso menos peligroso. La sociedad despliega
un conjunto de instituciones publicas cuya funcién es proteger a sus miembros frente a
la contingencia y al riesgo. Es el combate contra la inseguridad social.
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En ese primer grupo de intervenciones se busca compensar las desigualdades
sociales. Y en un mundo de individuos donde se espera que cada quien sea exitoso, las
desigualdades sociales aparecen como formas de incapacidad o de discapacidad social:
pesa sobre quien fracasa la sospecha de su incapacidad para triunfar. ;No es en
definitiva esa sospecha la que traduce la division tan fuertemente presente en la
sociedad estadounidense entre losers and winners? Asi, toda una familia de
regulaciones busca intervenir sobre la vida social para disminuir la exposicion al riesgo
y volver el mundo accesible al mayor nimero posible de ciudadanos. La sociedad
percibe que tiene una deuda contra quienes se ven incapacitados de participar
plenamente en la vida social. Debe entonces regular los intercambios y las relaciones
sociales para volverlas menos peligrosas y agresivas, y debe proteger a los individuos
para evitar que paguen de su persona la exposicion al riesgo.

Estas regulaciones sociales que vuelven accesible al mundo, disminuyen la
frecuencia de la discapacidad. La sociedad interviene sobre si misma para eliminar los
impedimentos que descalifican a muchos dejandolos en situacion de invalidacion social.
Esta familia de intervenciones sobre lo social se divide a su vez en dos. Con una mano
se protege al individuo frente al riesgo y el accidente, con la otra las regulaciones
sociales intentan disminuir el namero de riesgos al que los individuos se ven expuestos.

En efecto, la familia de las intervenciones sobre lo social contiene un mundo
vasto y complejo de politicas sociales. Desde la rampa de acceso al transporte y a los
edificios hasta la regulacion del mercado de trabajo, desde la proteccion frente al riesgo
de la vejez, el embarazo, el accidente y la enfermedad hasta el acceso a la vivienda para
todos, incluidos quienes se encuentran socialmente discapacitados para proveerse por si
mismos de una vivienda digna; o desde los dispositivos legales e institucionales que
buscan frenar las practicas discriminatorias o descalificadoras hasta las regulaciones de
la actividad industrial que exponen excesivamente a trabajadores y consumidores a la
enfermedad o el accidente. Este tipo de regulaciones y de protecciones conocieron su
apogeo luego de las dos guerras mundiales de 1918 y de 1939, y de la crisis de 1930 y
fueron, en definitiva, una expresion de la crisis del primer liberalismo.

Existe una segunda familia de politicas o de reacciones de la sociedad frente a
los déficits de integracion social. Este segundo grupo de politicas no busca volver el
mundo mas seguro o de mas facil acceso. Las que hemos llamado politicas del
individuo (Merklen, 2013) ya que apuntan al individuo en si, buscan intervenir sobre las
personas para compensar sus déficits o sus discapacidades. Operan, la mayor parte del
tiempo, como ayudas o dispositivos destinados a compensar su discapacidad, a limitar
su invalidez. Las he llamado politicas del individuo porque no apuntan a cambiar el
mundo instituyendo protecciones o regulaciones sociales. En este caso se apunta a la
produccion del sujeto como individuo. Se trata de darle armas, educacion, capacitacion,
de pertrecharlo lo mejor posible para el combate, dotarlo de la mayor capacidad de
adaptacion al cambio. Se presupone que el individuo debe permanecer siempre activo y
se combate la inactividad como un mal mayor. Cuando la historia del salariado nos
muestra un movimiento continuo por limitar la sumision al trabajo, se trata aqui de
combatir la inactividad como tratdndose de una tara social. Asi, el individuo es
conducido a desarrollar su presencia en el mundo social como una performance® que se
espera exitosa. En este sentido, las politicas del individuo buscan llevar al sujeto a

® En el sentido inglés de la palabra: Someone's or something's performance is how successful they
are or how well they do something. Collins English Dictionary on line.
https://www.collinsdictionary.com/dictionary/english/performance. Consultado el 12/07/2017
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conducir su vida reflexivamente y a vivirla como un proyecto biografico. Y en esa
reflexividad no se trata de pedir proteccion al colectivo, sino de contratar un seguro para
no infligir a la comunidad las consecuencias de una mala prevision: debo anticipar el
riesgo que mi enfermedad, mi accidente 0 mi vejez pueden representar para la
comunidad. De lo contrario deberé responsabilizarme de mi falta de precaucion y
asumir las consecuencias.

En esta familia de politicas sociales encontramos el acompafiamiento
personalizado, el coaching, numerosas terapias o dispositivos cuyo objetivo es
intervenir no ya sobre el mundo social sino sobre la persona. Asi la mayor parte de estas
politicas del individuo adoptan la forma de una “intervencion sobre el otro” (Dubet,
2002) como un intento de que el sujeto se comporte como un individuo. En general los
dispositivos se organizan alrededor de lo que Erving Goffman ha llamado una “relacion
de servicio” (Goffman, 1961), es decir de una relacién personal entre el sujeto con
problemas (o discapacitado) y un profesional que busca dos cosas: responsabilizarlo y
activarlo. Responsabilizar al individuo con problemas significa llevarlo a comprender
que €l es el Unico responsable de su suerte y, sobre todo, que nada puede esperar sino de
si mismo, que debe encontrar en si los resortes de la accion que lo lleven a salir de la
impasse. Activar a la persona significa movilizar sus capacidades y llevarlo a abandonar
la idea de que su suerte depende de otros, abandonar toda forma de pasividad es un
objetivo central en la politica de individuacion.

En una democracia liberal, prima esta segunda familia de politicas sociales. Las
protecciones y las regulaciones sociales que buscan volver el mundo menos agresivo,
fiable y accesible (disminuyendo asi los riesgos de invalidacion social) son vistas como
formas de la intervencion publica del pasado. Desde los afios 1980 se acusa muy
fuertemente a aquellas regulaciones de ser impuestas desde arriba y autoritariamente, y
de acarrear costosos constrefiimientos que no hacen sino limitar la libertad,
desresponsabilizar al individuo y llevarlo a una situacion de pasividad excesiva.

Y aqui nuevamente la distincién validos/invalidos vuelve a ser reveladora. Las
tendencias neoliberales de nuestras democracias y de nuestras republicas son muy
reticentes a aceptar las intervenciones sobre lo social (protecciones y regulaciones).
Pero esas reticencias son menores si las regulaciones y las protecciones estan destinada
a cubrir a aquellas formas de la invalidez social comprendidas dentro de las fronteras
sociales de la discapacidad. En cambio, ellas serd&n més dificilmente aceptadas cuando
quienes estan expuestos a la invalidacion social estan por fuera del perimetro de la
discapacidad socialmente reconocida y que son considerados “validos” o “normales”.

Conclusiones

Nos hemos esforzado hasta aqui por echar luz sobre la cuestion de la integracion
social a partir de considerar la frontera estructurante entre validos e invalidos, dejando
entre paréntesis todas las declinaciones y matices que esta tiene cuando, por ejemplo,
“véalido” se dice “normal” o cuando “invalido” se dice “discapacitado”. Hemos
acompariado esta reflexion de una observacion sobre la naturaleza de las politicas
sociales de nuevo cufio que a partir de los afios 1980 y 1990 comenzaron a difundirse en
las democracias contemporaneas y que hemos propuesto designar como politicas del
individuo.
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A modo de conclusién, quisiéramos Ilamar la atencidn sobre un Gltimo punto, de
importancia crucial en este esquema de razonamiento. El primer tipo de orientacion de
las politicas sociales, las intervenciones sobre lo social, tiende a considerar la invalidez
o la discapacidad como un problema cuyo origen se encuentra en la forma que adoptan
las relaciones sociales, en el estado del mundo tal como nos vemos obligados a
habitarlo. Es, desde éste punto de vista, nuestra organizacion social la que invalida o
discapacita, la que no permite integrarse pese al déficit, la renguera, la sordera, la mano
que falta, el lenguaje que no manejamos con destreza. Es la que organizacion social la
que invalida o discapacita a algunos impidiéndoles conducir sus vidas como individuos
con cierto grado de independencia social, que les impide participar plenamente de la
vida social. Es por ello que las intervenciones sobre lo social apuntan a regular los
aspectos mas inestables o mas agresivos de la vida social; es por ello que apuntan a
proteger a los individuos de los riesgos mas invalidantes que éstos corren como
consecuencia de su participacion social.

A la inversa, cuando se adopta una orientacién de tipo politica del individuo, se
tiende a pensar que hay personas con problemas, con déficits, en situacion de
precariedad o de dificultad, en suma discapacitados a los que debemos ayudar,
acompafiar, asistir. Por eso éste tipo de politica social apunta al sujeto, a la persona.
Pero ya no se presta atencion al modo en que el orden fisico y social del mundo genera
discapacidad o invalidan a ciertos sujetos. No hay espacio para la critica social porque
en una concepcion liberal de la democracia no existe nada que pueda ser llamado
“sociedad” u “orden social” que vendria a dificultar la integracion de ciertas categorias
de sujetos. EI mundo social es sencillamente concebido como un espacio tan
heterogéneo y diverso como abierto e indeterminado. En tal esquema de razonamiento
solo puede pensarse en hacer dos cosas: procurar que el mundo siga siendo diverso y
abierto, e intervenir sobre quienes tienen problemas o dificultades, sobres quienes
pierden, tropiezan e incluso caen, intentando armarlos o pertrecharlos del mejor modo
posible para que pongan la bota en el estribo y vuelvan al ruedo. Pero en general se
asume que todo juego social es agresivo, riesgoso y competitivo, que hay ganadores y
perdedores y que intentar regular el juego no es mas que una tentativa vana que termina
siempre por limitar la libertad de todos.

En el mejor de los casos, las politicas sociales de tipo politicas del individuo se
esfuerzan por mantenerse alertas y solidarias en la ayuda del otro. Pero al mismo tiempo
obturan toda posibilidad de desplegar una mirada critica del mundo que persiguiese
volverlo mas accesible y mas seguro: un mundo menos productor de invalidez, menos
discapacitador, menos descalificante, con un grado mayor de cohesion social. Un
mundo en el que el menor nimero de personas posible se vea obligado a pedir ayuda y
asistencia.
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Resumen. Este articulo tedrico trata de revisar los grandes procesos de cambio producidos en las dltimas
décadas y los impactos sobre el tratamiento de la discapacidad intelectual. El objetivo es revistar el
significado que han tenido la globalizacion y la construccion de la Unidn Europea sobre el Estado del
bienestar y, en particular, sobre el tratamiento de la discapacidad intelectual, teniendo en cuenta como se
aborda en la legislacion internacional. Para ello se ha realizado una revision bibliografica que analiza
dichos cambios y la legislacion internacional que recoge el tratamiento de la discapacidad intelectual en
los proximos afios. Las principales conclusiones a las que nos conduce esta revisién son que los grandes
cambios politicos y sociales han conducido a la redefinicion del Modelo Social Europeo en términos de
reduccion del gasto publico, lo cual nos plantea dudas sobre la posibilidad de implementar las politicas
sociales sobre discapacidad intelectual tal y como se recogen en la legislacién internacional. Estos hechos
plantean dudas también acerca de la posibilidad de implementar politicas sociales sobre la discapacidad
intelectual segun lo establecido en el derecho internacional.

Palabras clave: Discapacidad intelectual, Estado del bienestar, Modelo Social Europeo.

GREAT CHANGE PROCESSES AND ITS IMPACTS ON
INTELLECTUAL DISABILITY

Abstract. This theoretical article tries to review the great processes of change produced in the last
decades and their impacts on the treatment of intellectual disability. The main objective is to examine,
from a theoretical point of view, the significance of globalization process and the impact of European
Union construction on the welfare states. We are interested particularly on the treatment of intellectual
disability, taking into account how it is dealt with in international law. For this purpose, a bibliographic
review has been carried out, analyzing these changes and the international legislation that addresses the
treatment of intellectual disability in the coming years. This review has lead us to a main conclusion,
namely, great political and social changes have defined the European Social Model again in terms of
reducing social budgets for social policies. These facts raise doubts about the possibility of implementing
social policies on intellectual disability as set out in international law.

Keywords: Intellectual Disability, Welfare State, European Social Model.

PROCESSOS DE MUDANCA GRANDES E SEU IMPACTO SOBRE
DEFICIENCIA INTELECTUAL

Resumo. Este artigo tedrico tenta rever os principais processos de mudanca produzida nas uUltimas
décadas e os impactos sobre o tratamento da deficiéncia intelectual. O objetivo é revistar a partir do ponto
de vista teorico, o significado que tiveram a globalizacdo ea Unido Europeia sobre o estado de bem-estar
e, em particular, sobre o tratamento da deficiéncia intelectual, considerando como abordado no direito
internacional. Com essa intencdo izemos uma revisdo da literatura que examina essas mudangas e
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legislacdo internacional abordando o tratamento da deficiéncia intelectual nos préximos anos. As
principais conclusdes que leva este comentario é que as grandes mudancas politicas e sociais levaram a
redefinicdo do Modelo Social Europeu em termos de reducdo da despesa publica, 0 que levanta dividas
sobre a possibilidade de implementacdo de politicas sociais sobre deficiéncia intelectual como refletido
no direito internacional.

Palavras chave: Deficiéncia intelectual, Estado do bem-estar, Modelo Social Europeu

Introduccion

En al articulo se realiza un andlisis sobre el impacto que tienen procesos
trasnacionales como la globalizacion y la construcciéon de la Unidén Europea sobre la
cohesion social. Para ello observaremos los cambios que se han producido en el Modelo
Social y sobre los Estados del bienestar por ser estos los instrumentos que la hacen
efectiva. Asimismo, en el articulo se analiza la situacion de las personas con
discapacidad en la legislacion internacional, que se concreta en los Estados mediante
diferentes planes de accion. Con este punto de partida trataremos de dar cuenta de las
posibilidades reales de que estas actuaciones se implementen de la manera esperada,
dadas las reformas que se estan llevando a cabo en los Estados de bienestar.

Método

Dado que se trata de un ensayo sobre el futuro de la cohesion social en Espafia y
la influencia que tiene sobre ella el marco internacional, el articulo tiene un contenido
fundamentalmente teorico. EI método llevado a cabo, por tanto, ha sido la revisién
bibliografica relacionada con aquellos asuntos que se tratan de manera principal, como
son: el Estado del bienestar y su evolucién y el surgimiento de nuevos riesgos sociales
como consecuencia de los cambios politicos, econdmicos y sociales. También se ha
revisado la normativa internacional, la norma espafiola que recoge la atencion a las
personas en situacion de dependencia, y los planes de accion aprobados recientemente,
que tienen como poblacion diana a personas con discapacidad intelectual.

La basqueda bibliografica se ha llevado a cabo a través de las bases de datos:
Elsevier, JSTOR y Dialnet, a las cuales se ha accedido a través de la Biblioteca virtual
del CSIC.

Los descriptores utilizados han sido: Estado del bienestar, Modelo Social,
Globalizacion, Nuevos Riesgos Sociales, Dependencia, Planes de inclusion
Discapacidad, Discapacidad intelectual, Europa Social.

Resultados

Hace cuatro décadas Espafia comenzO su andadura democratica tratando de
aproximarse a las sociedades europeas avanzadas, cuya estructura politica y social iba a
corresponder con la de los Estados Democraticos de Derecho, que disfrutaban de
niveles de proteccion social altos, proporcionados por sus respectivos Estados de
bienestar. Espafia comenzd la construccion de sus estructuras de bienestar cuando en
Europa ya se estaban planteando debates sobre la sostenibilidad de aquéllas, en un
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contexto afectado por las consecuencias econdémicas de la crisis de los afios 70 y por los
cambios en los sistemas econdmicos productivos. Esta crisis supuso un primer impacto
negativo sobre los Estados de bienestar, que los condujo a encajar una serie de
restricciones o cambios que conformaron lo que se ha venido a llamar el paso de la
“Edad de Oro” a la “Edad de Plata” de los Estados de bienestar (Moreno, 2009).

Lo cierto es que en los afios ochenta se produjo un punto de inflexion. Los
discursos politicos y las medidas aplicadas por Reagan y Thatcher en sus respectivos
paises (Del Pino, 2004) aportaron el impulso que finalmente dio lugar a un conjunto
sustantivo de reformas sobre los Estados de bienestar™

Aquellos discursos y medidas estuvieron mediatizados por el desarrollo de dos
procesos trasnacionales de extraordinaria importancia como son: la globalizacion y la
construccion de la Unién Europea, ambos vinculados. Su desarrollo ha enfrentado a los
Estados a complejos procesos de cambio, internos y externos, en todos los ambitos:
econémico, social y politico. En los espacios nacionales, los Estados pusieron en
marcha el proceso para hacer efectivas las exigencias propias de la globalizacion
neoliberal y las reformas que requeria la incorporacién a la Unién, mediante la firma de
Tratados y Pactos que vinculaban su futuro al desarrollo de estos procesos que, aun hoy,
esta lejos de concluir. Estos compromisos significan la renuncia de los Estados a parte
de su autonomia, por ejemplo, en politica monetaria, aunque otros ambitos de
competencia como el social, siguen vinculados al ambito nacional. Esta situacién
mantiene la desigualdad porque no se introducen medidas comunes para mantener la
cohesion social.

El proceso de globalizacion

Son muchos los autores que han formulado teorias sobre la globalizacién, con
enfoques muy diversos y también mas o menos complejos, segun el aspecto en el que se
centren. Sin embargo, parece existir un consenso académico entre los autores respecto a
su origen y sus consecuencias. Uno de los aspectos sobre los que existe mayor acuerdo
es que el mundo estd organizado segun las necesidades del sistema economico
capitalista, que su organizacion esta erosionando la hegemonia de los Estados —Nacion
al tiempo que se incrementa la de corporaciones y organizaciones trasnacionales, lo cual
tiene consecuencias graves para las economias y culturas locales y nacionales.

Lo relevante de la globalizacion es que se trata de un proceso muy complejo que
tiene unos efectos directos sobre la vida de los individuos, aunque a primera vista
pudiera no parecerlo. Tomaremos como ejemplo algunos de los elementos que han
influido en los Estados desde hace unas décadas (Sholte, 2008), que son importantes
porque se han traducido en los principios de regulacion de las sociedades y de la vida de
los ciudadanos.

o Uno de ellos es la internacionalizacién. Se trata del crecimiento de transacciones y
de la interdependencia entre los paises, de ahi que las actuaciones nacionales
tengan limites claros, particularmente cuando los estados forman parte de tratados
supranacionales.

o El otro es la liberalizacion, que lleva consigo la eliminacion de las restricciones a
los movimientos de recursos entre paises. Respecto a esta cuestion, en la literatura
se han planteado dos escenarios diferentes: por un lado, se prevé la configuracion

1 En los afios noventa fueron algunos paises Nordicos los que reformaron sus Estados del bienestar, en dos mil
fue Alemania, y recientemente, Holanda.
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de sociedades abiertas, mas ricas y prosperas, y por otro, se prevé un incremento
de la pobreza y del conflicto social, dadas las desigualdades que se crean entre
unos paises y otros.

Estos grandes procesos que afectan al funcionamiento de los Estados, no pueden
ser considerados sin tener en cuenta a las mujeres, cuanto mas si el objeto de analisis es
la discapacidad, puesto que ellas son las principales proveedoras de cuidados y atencion
en los Estados de bienestar Mediterraneo, en los que persiste un grado de familizacién
superior al de otros paises que disfrutan de Estado de bienestar, como es el caso de los
paises nordicos. La variable género debe ser introducida en el analisis, con el objetivo
de conocer la diferencia que tienen los impactos de la globalizacidn sobre las mujeres y
sobre los hombres, sobre todo en lo que se refiere a su posicion social. En este caso sera
atil la teoria politica feminista porque identifica tres estructuras de autoridad a las que
estan sometidas las mujeres en el mundo: la estructura de clase (basada en el control de
los medios de produccion), la estructura de relacion patriarcal (basada en la institucion
del matrimonio y de la maternidad) y la estructura de poder entre estado y politica, que
legitiman la reproduccion del poder (Jonasdottir, 1993). Esta formulacién de las
estructuras de poder, permite observar la globalizacion como un proceso problematico
para las mujeres (Rubio, 2006), puesto que, lejos de minimizar dichas estructuras de
poder, los cambios econémicos que exige, las mantiene e incluso las refuerza.

Por otra parte, la globalizacion viene acompafiada de un proceso de
individualizacion que se manifiesta en diferentes niveles de la estructura social y en
diferentes concepciones del Estado Social. Se trata de un término ambiguo que permite
analizar la diferencia que existe entre los estilos de vida y el ejercicio de una verdadera
autonomia (Simmel, 1990). En el caso que nos ocupa, el proceso debe ser analizado por
su relacion con el papel de la familia en la estructura social. En primer lugar, habra que
evaluar si el proceso de individualizacion es accesible para personas con discapacidad
intelectual o si contindan vinculados a una situacion de dependencia familiar. Si es asi,
en segundo lugar, habra que determinar si el proceso de individualizacion permite a las
mujeres abandonar sus funciones en la estructura familiar. La cuestion es que mientras
la l6gica social contemporanea exige a los individuos asumir la responsabilidad
individual sobre sus vidas, la estructura familiar y buena parte de sus funciones se
mantienen constantes. Asi pues, las mujeres se ven sometidas a nuevas tensiones
determinadas por la exigencia de seguir desempefiando los roles de genero tradicionales
y la necesidad de incorporarse a una estructura laboral que exige una posicion social
cada vez mas individualizada (Beck 1998; Beck-Gersuing, 2003; Giddens, 1990; Meil,
2006).

Desde el punto de vista sociologico (Beck, 2003), la individualizacion esta
determinada por el grado de des-familizacion que alcanzan los Estados, a saber, por la
capacidad que tienen los ciudadanos para desarrollar una vida autonoma, con unos
determinados estandares de bienestar, sin requerir recursos a su familia, ya sean estos
econdémicos o en forma de prestacion de servicios. Para que esta situacion sea posible es
imprescindible la existencia de un Estado de bienestar que ponga en marcha politicas
sociales de atencion a la dependencia y a la autonomia personal, asi como politicas que
permitan la conciliacion de la vida familiar y personal.

El proceso de construccion europea

La construccion europea como proceso complejo y multidimensional puede ser
analizado desde diferentes perspectivas, sin embargo, nuestra preocupacion aqui es la
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evolucion del Modelo Social Europeo, dada su relacion con la cohesion social y los
impactos que produce sobre los ciudadanos méas vulnerables.

Aunque la construccion de la Union de Europea es un proyecto hegemonico, no
estd exento de contradicciones. Una de las mas importantes se sitGa en el ambito de la
politica econdémica. Una de las contradicciones mas obvias que se observa, es que los
Estados han asumido la obligacion de mejorar su posicion competitiva en el mercado
global modificando para ello las regulaciones de sus respectivos mercados de trabajo?
(Hall y Soskice, 2001) y comprometiéndose a reflejar en sus presupuestos el recorte del
gasto social. Es decir, han aceptado los principios econdémicos neoliberales
caracterizados por la desregulacion, la reduccion de los Estados de bienestar y la
flexibilidad de los mercados de trabajo. Mientras, el discurso politico declara como
objetivos prioritarios la busqueda de la cohesion social y la importancia de incrementar
los niveles de igualdad entre los ciudadanos europeos. Estas transformaciones que ha
impulsado el capitalismo global suponen también la erosion del pacto social en el que
inicialmente estaba fundado el Estado Nacional (Petrella, 1996).

Durante este proceso, las fuerzas socialdemdcratas trataron de construir una
alternativa que situara el progreso social y econémico al mismo nivel de interés y
actuacion politica, aunque este objetivo nunca se logrd. En cambio, la orientacion hacia
la austeridad presupuestaria y la limitacion monetaria en Europa si se ha puesto en
practica y ha generado tasas de crecimiento variables y altas tasas de desempleo
(Christoph y Hofbauer, 2008).

El Modelo Social ha sido una sefia de identidad europea. Se definid para ser un
proyecto articulado en torno a la solidaridad colectiva, la equidad social y la eficiencia
productiva, resultantes de los procesos de conflicto y cooperacion en Europa en los
tiempos modernos (Moreno y serrano, 2007:33). Sin embargo, en los ultimos afios se ha
modificado debido a las presiones recibidas para facilitar la expansion del capital y
avanzar en el “Workfare State” (Vis, 2007). Desde la Agenda de Lisboa de 2000
también han cambiado las referencias al Modelo, presentandolo como un argumento
para pedir la reestructuracion y restriccion de los Estados de bienestar. EI Modelo ha
sido transformado en un factor productivo, que debe ser utilizado para tener éxito en los
mercados globales (Christoph y Hofbauer, 2008) porque se considera que sus impactos
sobre el crecimiento econdémico son positivos.

A pesar de hablar del Modelo Social Europeo, nos referimos a un proyecto que
no es el resultado de un proceso de convergencia de las politicas sociales de los Estados.
Antes bien, existen modelos diferentes en cada uno de ellos que Esping-Andersen
(1990) clasific6 en su tipologia como: Nordico, Continental, Anglosajon y
Mediterraneo. Posteriormente, para aquilatar mejor los procesos internos a los que estos
modelos han dado lugar, se han incluido en la clasificacion variables como el género,
que fue ignorado en la primera. Es decir, se incluye el papel de las mujeres en el Estado
de bienestar y, particularmente, en los sistemas de cuidado.

En sus inicios, los Estados del bienestar estuvieron orientados a la proteccion
frente a los Viejos Riegos Sociales, asegurando protecciéon frente a los problemas
derivados del desempleo, de la enfermedad y de la invalidez, y de la vejez. Pero desde
hace décadas, las sociedades avanzadas se enfrentan a Nuevos Riesgos Sociales (Beck,
1998). Algunos de ellos son la extension de la exclusion social; el rol que desempefian

? Reforma laboral de 2010 aprobada por el gobierno del PSOE vy la sucesiva en 2012, aprobada por
el gobierno del PP.
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las mujeres que, lejos de favorecer su emancipacion, refuerza la desigualdad de genero;
las consecuencias de recibir servicios y prestaciones de baja calidad a causa de la
privatizacion de servicios publicos; y el envejecimiento demografico.

La aparicién de Nuevos Riesgos en el escenario social no significa que los
Viejos hayan desaparecido, por ello los Estados de bienestar se enfrentan a un reto sin
precedentes. A esta situacion hay que afadir la existencia de un contexto ain mas
complejo que en décadas anteriores. De hecho, los paises de la UE han abordado en
distintos momentos reformas de sus Estados de bienestar. Ya en los noventa el gasto
publico de la UE-15 fue oscilando entre el recorte y el gasto. Algo mas tarde, la puesta
en marcha del mercado Unico, la necesidad de cambios en la economia europea y la
reduccion del déficit publico se convierten en objetivos principales, y el discurso de la
globalizacion se instrumentaliza para trata de modificar los pactos de solidaridad en los
ambitos internos de los Estados miembros (Moreno y Palier, 2005).

De hecho, la Agenda de Lisboa (2000) supuso un cambio en el sentido que tenia
el Modelo Social cuando afirma la necesidad de una reestructuracion para afrontar
situaciones nuevas. Unas, derivan de la globalizacion, como la necesidad de competir en
un mercado global y, otras, derivan de cambios macro sociales como por ejemplo, el
envejecimiento demogréafico. Las formulas para llevar a cabo tal cambio, segun el
discurso hegemadnico, suponen pasar de un Modelo Social regulado a uno desregulado,
basado en la flexibilidad de los mercados laborales, la activacion de las politicas
sociales y la privatizacion de los servicios publicos.

Actualmente, podriamos decir que Europa y su Modelo social se encuentran en
una encrucijada histdrica, dadas las fuerzas politicas y econémicas que operan sobre él a
través de dos escenarios: la existencia de otros modelos sociales y el modelo de
construccion europea.

En cuanto al Modelo, Europa tendrd que decidir hacia cual de ellos se dirige.
Puede aproximarse al Modelo Neoesclavista Asidtico (Moreno, 2013), cuya
caracteristica fundamental es que se apropia del valor econémico de las personas
aunque no garantiza su supervivencia (Bales, 2000)°. O puede parecerse al Modelo
Remercantilizador americano, que defiende que el mercado es el mecanismo mas
eficiente para asignar recursos y bienestar. Estos dos modelos comparten el principio de
gue es necesario reducir los Estados del bienestar y el gasto publico para competir en el
ambito global.

En cuanto al modelo de construccion de la Unidn Europea los retos son enormes
porque las politicas sociales siguen siendo competencia de cada Estado miembro,
mientras que los retos y los riesgos cada vez tienen un componente mas global. De
hecho, en la Carta de Derechos Fundamentales de la Unién Europea (2000)* los
incluidos en ella no suponen una modificacion de los umbrales de cada Estado, ni
tampoco la puesta en marcha de un proceso que homogeneice éstos en toda la Union,
dado que se respetan expresamente las tradiciones constitucionales de cada miembro.
En consecuencia, las politicas sociales y laborales son las Unicas que pueden utilizarse
para el ajuste interno en los Estados (Etxezarreta, 2008), segun el Pacto Social Europeo.

% En nuestra realidad también existen grupos de poblacion que “llevan a cabo cualquier tipo de
trabajos a cambio de salarios de supervivencia” (Lucena, 2008: 127).

* La Carta revisada se proclamé en 2000 y la carta se hace vinculante para todos los paises de la UE,
excepto para Polonia y Reino Unido, con la firma del Tratado de Lisboa en diciembre de 2007.
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Los escenarios y procesos planteados inciden directamente sobre las condiciones
de vida de los ciudadanos, ya que sus consecuencias son principalmente estructurales.
De hecho, los cambios politicos, sociales y economicos relacionados con la
globalizacion, junto con otros como el desarrollo tecnoldgico, han contribuido a un
cambio social que, como deciamos, genera Nuevos Riesgos Sociales (Beck, 1998).

Después de décadas, se puede afirmar que el proceso de construccion europea no
ha concluido con un Modelo Social Unico, pese a las directivas de la UE y de la
adopcion de unos minimos comunes. Al contrario, observamos que, a pesar de los
grandes consensos alcanzados para lograr los objetivos de igualdad y cohesion social, la
construccion europea esta suponiendo una erosién del Modelo, porque el pacto fundado
en la solidaridad, en la ciudadania y en la politica social para hacer efectivos derechos
sociales, se han transformado en un pacto basado en la competitividad, la activacion y la
fragmentacion de las politicas sociales. Las consecuencias de estos procesos son la
remercantilizacion de las relaciones sociales y el fortalecimiento de la familizacion
(Espin-Andersen, 1990) en los sistemas de proteccion social.

En definitiva, la presion que sufren los Estados del bienestar procede de la
concepcion que tiene el modelo neoliberal del Estado del bienestar: la politica social
forma parte de una estructura que impide la competitividad con los paises méas pobres,
por ello, el gasto social debe transformarse en un factor que permita la expansion del
capital y que vincule (en mayor medida) los derechos laborales al empleo, de modo que
se garantice la disciplina laboral (Etxezarreta, 2008). Esto significa, en la practica, la
desaparicion de la universalidad de los sistemas de proteccion social. Por poner un
ejemplo de este asunto tomaremos el sistema sanitario en Espafia. Este sistema se
considera un factor importante de desarrollo econémico por ser un sector dindmico, que
genera un numero significativo de empleos y porque sus impactos sobre otros sistemas
son muy relevantes. La aplicacion del Real Decreto-ley 16/2012, de 20 de abril, de
medidas urgentes para garantizar la sostenibilidad del Sistema Nacional de Salud y
mejorar la calidad y seguridad de sus prestaciones, ha supuesto, sin embargo, el fin de la
universalidad con la que, de hecho, funcionaba el sistema sanitario.

La influencia de la Unidn sobre los sistemas nacionales se manifiesta, asimismo,
en las normas promulgadas para la construccion del mercado interno y en las propias
directivas (de transposicion obligatoria al derecho nacional).

La discapacidad en la normativa internacional y nacional

Los procesos a los que nos hemos referido tienen su traduccién en normas
internacionales y nacionales que definirdn cambios estructurales y cambios en las
condiciones de vida de los individuos. En el ambito de la discapacidad, la preocupacion
de las organizaciones internacionales y de los Estados es un hecho. La produccion de
normas como las que emanan de la Convencion de la ONU sobre derechos de las
personas con discapacidad, la Carta de derechos fundamentales de la Unién Europea y
la Estrategia Europea sobre Discapacidad 2010-2020, entre otras, evidencian la
preocupacion y su disposicion a implementar medidas para el logro de la igualdad y de
la inclusion social.

La Convencién de Naciones Unidas sobre derechos de personas con
discapacidad (2006) tiene como proposito “promover, proteger y asegurar el goce pleno
y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales
por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad
inherente” (articulo 1).
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Por su parte, La Estrategia Europea sobre Discapacidad 2010-2020, toma en
consideracion, ademés de los documentos citados arriba, el articulo 10 del Tratado de
Funcionamiento de la UE, y declara que su objetivo es “capacitar a las personas con
discapacidad para que puedan participar plenamente en la sociedad, en condiciones con
el resto de la poblacion”. La estrategia también exhorta a los Estados miembros a
colaborar con el fin de construir una Europa para todos, libre de barreras.

En Espafia, se aprobd la Ley 39/2006, de 14 de Diciembre de Promocion de la
autonomia personal y atencidn a las personas en situacion de dependencia. Esta ley puso
en marcha un sistema de atenciéon a las necesidades de cuidado y promocion de la
autonomia personal a través de una serie de recursos, ayudas y prestaciones a quienes
los necesiten y al personal cuidador. Su implementacion se ha producido de manera
gradual y por niveles, de modo que los usuarios han sido incluidos en el sistema
progresivamente, en funcion de su grado de dependencia.

Por su parte, la Ley 26/2011, de 1 de agosto, de adaptacion normativa a la
Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (cuyo
texto se consolida a través de la ultima modificacion es el 31 de octubre de 2015),
adapta los principios de la convencion internacional a la normativa espafiola.

En 2014 se aprueba el Plan de Accion de la Estrategia Espafiola sobre
Discapacidad. El eje del plan es eliminar las barreras que supongan algin tipo de
discriminacion contra las personas con discapacidad, mientras que el Plan anterior
(2009-2012) perseguia la promocion de la autonomia personal reconociendo que la
discapacidad es un elemento de la diversidad humana.

Estas Declaraciones, Tratados y Normas tienen un impacto notable sobre las
personas dependientes o con discapacidades intelectuales, puesto que significan la
concrecion de principios en normas y en actuaciones que tienen un impacto directo
sobre sus vidas.

Se podria pensar que, dada la energia y los recursos utilizados en poner en pie
dichas normas y declaraciones, cabria una probabilidad alta de obtener una mejora de la
calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual, de las familias cuidadoras
y que, en Gltima instancia, se produciria una mejora sustantiva en términos de inclusién
social. Sin embargo, se plantean algunas dudas a tenor de ciertos contenidos en estos
documentos:

o La Ley 2011 de 21 de agosto, haciéndose eco de la Convencion de ONU, anuncia
un cambio de paradigma en las politicas sobre discapacidad, superando la
perspectiva asistencial para abordar la perspectiva sobre derechos humanos. Lo
cierto es que se trata de un avance importante, pero quedan excluidas situaciones
como la garantia de los cuidados y de una calidad de vida digna. Cierto es que la
discapacidad no significa necesariamente dependencia, mas aun, si tenemos en
cuenta la nueva definicion que proporciona la Ley. Pone en relacion la
discapacidad con el ecosistema, resultando una situacion negativa cuando esta
relacion no es adecuada. Sin embargo, la discapacidad es una realidad muy
compleja de la que no puede quedar excluida la atencidén social mientras la
igualdad legal no se haya traducido en igualdad real. Si esto ocurre, un alto
porcentaje de personas con discapacidad se veran abocadas a tener una calidad de
vida o unos cuidados deficientes que, por otra parte, irian contra la dignidad
humana proclamada en la Convencion. De hecho, las cuestiones que generan una
vulnerabilidad mayor entre las personas con discapacidad intelectual es tener un
acceso restringido a los cuidados y a la atencidn que necesitan. Estos recursos son
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caros y las necesidades son diversas, de modo que cuando no son de provision
publica, en muchos casos no es posible el acceso a ellos o su cantidad y calidad no
son suficientes. El Estado, en nuestra opinion, deberia recoger estos principios a
través de su legislacion.

o En Espafia, se aprob6 la Ley 39/2006, de 14 de Diciembre de Promocion de la
autonomia personal y atencién a las personas en situacion de dependencia. Sin
embargo, los servicios y recursos publicos que prevé para atender las necesidades
de cuidado, no han sido implementados en su totalidad, y ademas, su dotacién
presupuestaria no se muestra suficiente para atender satisfactoriamente las
situaciones sobre las que interviene.

o Otra debilidad de la produccion normativa es el hecho de que no se mencione
expresamente a las personas con discapacidad intelectual, dado que pueden ser
consideradas las mas vulnerables y las que necesitan mas recursos asistenciales y
econdmicos, en ocasiones para la mera subsistencia.

o En este caso particular, tanto las personas con discapacidad intelectual como sus
cuidadores principales han visto reducidos sus derechos sociales en los Gltimos
afos, en lo que tiene que ver con la atencion social (reduccion de recursos y
prestaciones), y en los derechos sociales de las personas cuidadoras
(remuneracion y cotizaciones a la seguridad social). Esta reduccién de derechos y
de recursos de atencion, en nuestra opinién, entra en contradiccion con todas las
normativas y declaraciones internacionales.

o Espafia se incluye en el d&mbito de aplicacion de la Estrategia Europea 2020
(aprobada en 2010) en la cual se aprueban unos objetivos cuantificados para hacer
frente a la crisis economica y alcanzar un crecimiento sostenible, inteligente e
integrador (Estrategia Espafiola, p. 4). En nuestra opinidn, esta estrategia tiene su
traslacion en Espafia en el enfasis sobre la igualdad de oportunidades en el acceso
y participacion en el mercado de trabajo.

La critica que planteamos aqui no es al desempefio del trabajo, sino a la
orientacion del Modelo Social Europeo que, de ser un elemento de proteccion social, se
esta transformando en un elemento destinado a mejorar la competitividad global. En
este sentido se siguen las normas que rigen la globalizacion neoliberal, es decir, el
modelo adopta un cariz orientado puramente al beneficio econémico que obvia y
minimiza los cuidados y la satisfaccion de las necesidades basicas que no se consideran
rentables. Y esta orientacion incrementa el riesgo de exclusion de las personas con
discapacidad intelectual y de sus cuidadores/as, puesto que las restricciones
presupuestarias se traducen en una dotacion menor de recursos, servicios y prestaciones.
De hecho, uno de los objetivos de la Estrategia Espafiola es la dinamizacion econémica,
en cuyo objetivo estratégico se puede leer: fomentar que los recursos de atencion a la
discapacidad constituyan un factor de dinamizacion econdémica, y sus objetivos
operativos son: conectar la oferta y la demanda de productos y servicios accesibles;
fomentar el vinculo entre calidad y accesibilidad universal en la gestion empresarial,
apoyar a los sectores econémicos con mayor potencial en la provision de bienes y
servicios accesibles. En definitiva, las personas con discapacidad se consideran como un
grupo de consumidores potenciales cuyas necesidades se consideran una oportunidad
econdémica para las empresas.

En suma, parece que no se despejan las incertidumbres sobre la atencion a la
discapacidad intelectual, porque, si bien es cierto que esta actividad normativa ha
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supuesto un cambio notable en el discurso sobre las personas con discapacidad, sobre su
valoracién y posicion social y sobre la mejora de las condiciones de vida, es cierto
también que cualquier avance es tortuoso, lento y susceptible de retrocesos rapidos
como se ha observado estos afios. Es necesario tener en cuenta en el disefio de las
politicas sociales la perspectiva segun la cual la eliminacion de las barreras para
garantizar la igualdad de oportunidades es una condicion necesaria, pero en ningln caso
es suficiente en el caso de las personas con discapacidad intelectual, porque requieren la
satisfaccion de necesidades de cuidado y de asistencia imprescindibles para el logro de
una minima inclusion social.

Discusidn y conclusiones

Los desarrollos que se han abordado forman parte de un proceso de cambio
social amplio que ha conducido a las sociedades desde la Modernidad a la
Postmodernidad (Beck, 1998). Entre sus impactos encontramos algunos que han
conducido a sociedades como la espafiola a situaciones paradodjicas. Por un lado, existe
un discurso politico que defiende los principios de universalidad y solidaridad de los
sistemas de proteccién social. Y, por otro, existen unas condiciones acordadas y
constitucionalizadas en relacion a la politica macroecondémica, que exigen el
cumplimiento del déficit y de los compromisos incluidos en la Estrategia Europa 2020.
Esta situacién pone de manifiesto que debe reducirse el gasto social y remercantilizar
(privatizar) determinadas prestaciones de servicios publicos, de modo que sean
accesibles a través del mercado. La coincidencia de la orientacion neoliberal del proceso
de globalizacion y las reformas introducidas en el Modelo Social europeo, tienen como
consecuencia logica la reduccion de las estructuras de los Estados del bienestar en los
paises, estructuras que dan cobertura a las personas que tienen mas problemas para
satisfacer sus necesidades a través del mercado. Los efectos de estos acuerdos, como
decimos, son inmediatos. En el caso de las personas en situacion de dependencia, entre
las que se encuentra un buen ndmero de personas con discapacidad intelectual, las
consecuencias se concretan, principalmente, en reformas sucesivas de la Ley 39/2006 de
Promocion de la autonomia personal y atencion a las personas en situacion de
dependencia. Las reformas han reducido las prestaciones tanto a usuarios como a
personal cuidador, han incrementado los copagos de los servicios y los centros, han
dilatado la entrada en el sistema de los grados de discapacidad que estaban previstos en
ultimo lugar y han modificado los criterios de percepcion de prestaciones. Es decir, los
ha colocado en una situacién de mayor vulnerabilidad social.

Por otra parte, la construccion del mercado interior de la Union exige que el
acceso al sistema sanitario no sea una barrera para la movilidad pero, al mismo tiempo,
legislaciones como la espafiola, a través del Real Decreto-ley 16/2012, de 20 de abril de
medidas urgentes para garantizar la sostenibilidad del Sistema Nacional de Salud y
mejorar la calidad y seguridad de sus prestaciones, modifica las condiciones de acceso
al sistema de los propios nacionales y excluye a los inmigrantes en situacion irregular.

Es posible que estas paradojas sean un reflejo propio de la globalizacion que, por
un lado, genera un conjunto de problemas que solo pueden ser abordados globalmente,
mientras que los Estados siguen siendo los actores politicos con legitimidad para
abordarlos. En esta situacion solo cabe desarrollar actuaciones altamente parciales
cuyos resultados lo seran igualmente.
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Estas paradojas, en nuestra opinidn, se producen precisamente porque las
intenciones y declaraciones no avanzan hacia la definicion de los derechos, la
concrecion de los mismos y la implementacion de los medios y recursos que los hacen
reales y efectivos. Es decir, existe una falta de adecuacion entre fines y medios.

En definitiva, consideramos que es imprescindible trascender los niveles
retorico, normativo (de andlisis ético) y formal para reconocer y satisfacer en la préctica
los derechos de ciudadania de las personas con discapacidad intelectual de manera
efectiva. Para alcanzar este objetivo es imprescindible proveer proteccion social
suficiente y adecuada a cada tipo de necesidad, tanto de los individuos como de las
personas que ejercen las tareas de cuidado, puesto que, si se carece de los medios, las
personas con discapacidad intelectual seran las mas expuestas a padecer una situacion
de exclusion social a lo largo de su vida.
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Resumen. En el ambito educativo, la insercion de los/as menores con Trastorno de Espectro Autista
(TEA) en condiciones dptimas de inclusién resulta, con frecuencia, una tarea compleja. ¢Cuentan los
centros educativos con una infraestructura sdlida de recursos y de herramientas inclusivas?;Disponen de
profesionales competentes y especializados en la atencién del alumnado con discapacidad?. El presente
articulo, pretende responder a estas cuestiones y tiene como objetivo conocer la opinién de expertos/as en
TEA sobre la situacion y atencion que reciben estos/as menores en los centros educativos. Entre las
variables analizadas estan las tipologias de los centros, las modalidades del Sistema Educativo Espafiol,
las herramientas y métodos de inclusion y el rol de los actores de la comunidad educativa (familiares,
menores, equipos de orientacion educativa, profesorado, profesionales especializados, etc.). La
metodologia que se ha empleado ha sido cualitativa, extrayendo los datos mediante la realizacion de dos
grupos de discusion en la provincia de Jaén y en Salamanca. La muestra, se ha establecido mediante
muestreo intencional, siendo los/as participantes diez profesionales expertos/as en TEA de distintas
disciplinas (educacion, psicologia, trabajo social, terapia ocupacional, logopedia, audicién y lenguaje).
Todos/as los/as profesionales coinciden como principal resultado que resulta insuficiente la atencion
especializada que ofrecen los centros escolares, por lo que los/as menores deben complementarla con el
apoyo externo del ambito privado y/o de las asociaciones. De todo ello, se puede concluir que es
necesario ampliar la plantilla de profesionales en los centros educativos, asi como su formacién y
especializacién en TEA.

Palabras clave: Trastorno de Espectro Autista, Centros Educativos, Inclusion, Grupo de Discusidn.

CONSIDERATIONS ABOUT THE CARE OF MINORS WITH
AUTISTIC SPECTRUM DISORDER IN EDUCATIONAL
CENTERS.

Abstract: In the educational field, insertion of minors with Autistic Disorder Spectrum (ASD) under
optimal inclusion conditions, is a very complex action. Have the educational centers a solid infrastructure
of resources and inclusive tools? Do they have competent and specialized professionals in the attention of
students with disabilities?.This article, answers these questions and aims to know the opinion of experts
about the care that minors receive in the educational centers. The variables analyzed are: tipologies of the
centers, modalities of the Spanish Educational System, the tools and methods of inclusion and the role of
actors of the educational community (relatives, minors, teams of educational guidance, teaching staff,
specialized professionals, etc.). The methodology used has been qualitative. The data were obtained
through two discussion groups in Jaen and in Salamanca. The sample has been established through
intentional sampling and ten professionals expert in autism of different disciplines have taken part
(education, psychology, social work, occupational therapy, speech, language and hearing therapy). As a
main result, all professionals agree that the specialized care of the school centers is insufficient, and that
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is why minors need private external support or partnerships. It is possible to unanimously conclude, that
it is necessary to increase the professional staff in the educational centers, as well as their training and
specialization in autism.

Keywords: Autism Spectrum Disorders, Educational Centers, Inclusion, Discussion groups.

REFLECOES SOBRE A ATENCAO DE CRIANCAS COM
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA NAS ESCOLAS.

Resumo. No ambiente educacional, a inclusdo de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) em
condic@es ideais de inclusdo é uma agdo muito complexa. Tém as escolas uma infra-estrutura sélida de
recursos e ferramentas inclusivas? Dispdem de profissionais competentes e especializados na atencéo de
alunos com incapacidade?.Este artigo, responde a estas perguntas e tem como objetivo conhecer a opinido
dos especialistas sobre o cuidado recebido pelas criangas nas escolas. As varidveis analisadas sdo: as
tipologias das escolas, as modalidades do Sistema Educacional espanhol, as ferramentas e métodos de
inclusdo e o papel dos intervenientes da comunidade educacional (familia, criangas, trabalho social,
terapia ocupacional, professores, profissionais especializados, etc.). A metodologia utilizada foi
qualitativa. Os dados foram obtidos por dois grupos de discussdo em Jaén e em Salamanca. A amostra foi
establecida por meio de amostragem intencional e participaram dez especialistas profissionais em
Transtorno do Espectro Autista de disciplinas diferentes (educacédo, psicologia, trabalho social, terapia
ocupacional, logopedia, audicéo e lingua). Como resultado principal, todos os profissionais coincidem em
que é insuficiente a atencéo especializada das escolas, e € por isso que as criangas precisam de aulas de
apoio fora da escola. Pode-se concluir por unanimidade, que as escolas precisam contratar mais
profissionais, assim como melhorar a sua formac&o e especializacdo em Transtorno do Espectro Autista.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista, Escolas, Incluséo, Grupos de discussédo.

Introduccion

El TEA, segun los criterios diagndsticos del manual DSM-V (2013), se
caracteriza por presentar déficits persistentes en la comunicacién social y en la
interaccion social, teniendo desde el periodo de desarrollo temprano patrones repetitivos
y restringidos de conductas, actividades, e intereses. Estos sintomas causan ciertas
alteraciones clinicamente significativas a nivel social, ocupacional o en otras areas
importantes del funcionamiento.

En la actualidad, el TEA es cada vez mas comun en nuestra sociedad, pues como
constatan diversos estudios hay un aumento considerable de los casos detectados y
diagnosticados. Autism Society of America (2011) estima que actualmente cerca de
1.500.000 personas en Estados Unidos padecen de autismo. Si se extrapola esta cifra a
Espafia, puesto que no existe una estadistica oficial de la poblacion espafiola afectada,
resultaria una poblacion de mas de 250.000 con TEA.

Esta investigacion se ha centrado en analizar la atencion que reciben los menores
con TEA en los centros educativos. Con plena conciencia de que una deteccién y
diagnostico temprano del trastorno influye considerablemente en la atencion escolar, en
una primera fase de esta investigacion se ha ejecutado otro estudio que analizd el
proceso de deteccion y diagndstico que habian experimentado treinta casos de
familiares con menores con TEA, con el fin de reflejar las distintas dificultades que
experimentaron para detectar y diagnosticar el trastorno.
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La deteccion precoz de este trastorno constituye un factor clave para intervenir
adecuadamente en el &mbito educativo e igualmente para mejorar la adaptabilidad y la
inclusion del/a menor con TEA en la sociedad. La vulnerabilidad de este colectivo
radica principalmente en la heterogeneidad y complejidad del trastorno que dificulta la
deteccion temprana y un diagnostico preciso. El Instituto de Salud Carlos 111 (2004),
demostré que la familia es la primera en sospechar el desarrollo de su hijo cuando éste
tiene un afio y diez meses. En este momento es cuando los familiares suelen
preocuparse por la situacion de su menor e inician un proceso de consultas a distintos
profesionales y organismos. La Federacion de Autismo de Castillay Leon (2006) afirma
qgue un 62,5% de las familias tienen dificultades en la realizacion del diagndstico.
Aunque Attwood (1993) apunta que los TEA pueden ser diagnosticados en menores de
dieciocho meses pero en la practica esto puede ser dificil de lograr, debido a la
naturaleza del desorden y también a la falta de conocimiento. Segin Hernandez, J. My
cols. (2005) en la mayoria de las ocasiones se accede a un diagndstico final a los dos
afios y medio después de haber iniciado las consultas.

Teniendo en cuenta estos datos previos, considerados como factores influyentes
en la atencion e inclusion de los menores con TEA en los Centros educativos, con esta
investigacion se pretende conocer la situacion y atencion que reciben estos/as menores
en los centros educativos, a través de las opiniones que se han podido extraer del
discurso, de las experiencias y de las reflexiones de los/as profesionales expertos/as en
TEA. Principalmente se hace hincapi¢ en analizar distintas variables como son las
tipologias de los centros escolares, las modalidades del Sistema Educativo Espafiol, las
herramientas y métodos de inclusion y el rol que juegan los actores de la comunidad
educativa (familiares, menores, equipos de orientacion educativa, profesorado,
profesionales especializados, etc.).

Contextualizando esta investigacion a través de otros estudios e investigaciones
relacionadas, encontramos que en el ambito educativo, segun Hernandez, J.M. y cols.
(2005) existe una situaciéon desigual en todo el territorio espafiol segun el grado de
implantacion de servicios educativos en la etapa infantil, de forma que se asegura una
mayor deteccion del TEA donde se han desarrollado las escuelas infantiles y los equipos
de atencion temprana.

Por otro lado, la Ley Organica de 2/2006, de 3 de Mayo, de Educacion, establece
que la etapa infantil es de caracter voluntario, por tanto si se opta libremente por no
escolarizar a un menor, en caso de existir alguna discapacidad puede estar retrasando la
deteccion y su tratamiento.

Estas dos caracteristicas a nivel general del sistema educativo espafiol,
repercuten con diversas consecuencias a los/as menores con discapacidad, pues la falta
de recursos para el diagnéstico del TEA, asi como las excepciones en las normativas
legislativas supone una dificultad para delimitar los criterios de inclusion en los centros
educativos y en las estrategias de aprendizaje. EI Consorcio de Autismo (2011) expuso
que el ambito educativo es donde mas carencias existen y una correcta intervencion es
fundamental ya que es un elemento decisivo en el prondstico a largo plazo y en el
desarrollo personal y en la autonomia de la persona en el futuro.

Las primeras dificultades de un/a menor con TEA en un centro educativo surgen
en el momento de su escolarizacion. Cuando un centro recibe una solicitud de matricula
de alumnado con discapacidad, debe iniciar con la administracion educativa
correspondiente un procedimiento de identificacion precoz de las necesidades
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educativas especificas del menor, y con ello asegurarse los recursos necesarios que
garanticen la atencién integral.

En el caso de la Comunidad Auténoma de Andalucia, esto se traduce en una
evaluacion psicopedagdgica; realizada por los Equipos de Orientacién Educativa en
colaboracion con el profesorado y los familiares. Todo/a menor con discapacidad debe
poseer un dictamen de escolarizacion realizado por los Equipos de Orientacion
Educativa ya que en este documento se reflejara cuéles son sus necesidades educativas
especiales, las alternativas de ayudas, apoyos, adaptaciones del alumnado y una
propuesta de la modalidad de escolarizacién mas adecuada.

Para la decision sobre la modalidad de escolarizacion; segun la Ley 9/1999, de
18 de noviembre de Solidaridad en la Educacion; se tendra en cuenta siempre la opinion
de los representantes legales del alumnado, inclusive en la eleccion del centro docente
para su escolarizacion, teniendo prioridad entre aquéllos que estén ubicados en su
entorno y que reunan los recursos personales y materiales mas adecuados que
garanticen la atencién educativa integral, de acuerdo con el dictamen de escolarizacion
y los criterios generales establecidos para la admision del alumnado. Esto supone que el
centro debe de ofrecer profesorado especializado en necesidades educativas especiales,
que empleen el uso de las nuevas tecnologias entre sus materiales didacticos elaborados
y la utilizacion de equipamiento técnico especifico, como los sistemas de comunicacion
aumentativa y alternativa.

Se debe dar prioridad a escolarizar al menor en los centros educativos ordinarios,
en sus diversas modalidades (grupo ordinario a tiempo completo, grupo ordinario con
apoyos en periodos variables y aula de educacién especial) para garantizar el mayor
grado de integracién. Solo se matriculara en centros especificos de educacién especial
cuando, por sus especiales caracteristicas o grado de discapacidad, sus necesidades
educativas no puedan ser satisfechas en régimen de integracion. En algunos casos se
puede contemplar la escolarizacion combinada en un centro ordinario y un centro
especial. Cuando la respuesta educativa requiera equipamiento singular o la
intervencion de profesionales de dificil generalizacion para garantizar una oferta
educativa sectorizada de escolarizacion del alumnado con TEA, las Delegaciones
Territoriales podran especializar determinadas aulas especificas de educacion especial
en centros de educacién primaria o educacion secundaria.

Rodriguez, 1. R., Moreno, F. J. y Aguilera, A. (2007) realizaron un estudio sobre
la atencién educativa del alumnado con trastorno de espectro autista en la provincia de
Sevilla, analizaron la escolarizacion de este colectivo y describieron las necesidades
educativas. Encontraron que de los 165 alumnos/as con TEA de la muestra global habia
un 52% que acudia a centros de educacion especial, mientras que el 48% restante estaba
escolarizado en centros ordinarios. Detectaron que a medida que los alumnos con TEA
crecen, su escolarizacion se suele distanciar de los d&mbitos mas inclusivos, pues
observaron un mayor namero de alumnos/as escolarizados/as en centros ordinarios entre
los 6 y los 12 afios, y en centros especificos a partir de los 12 afios de edad.

En cuanto a los apoyos que reciben los/as menores con TEA en los centros
educativos de Sevilla, encontraron que un 73,2% de la muestra recibia estos apoyos en
las aulas especiales. La atencidn en estas aulas, variaba dependiendo del menor, entre 1
hora y 36 horas semanales. Un 40,6% de los/as menores recibia sesiones de logopeda o
de audicién y lenguaje, entre media hora 0 un maximo de 5 horas semanales.
Igualmente solo el 37% del alumnado recibia el apoyo de un educador o monitor. Con
respecto al apoyo de un psicomotricista, un 80,4% de la muestra carece de esta atencion
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y aquellos/as menores que lo reciben, en su mayoria, es en centros educativos
especificos. En el caso de la atencion del servicio de psicologia, solo lo recibia un 14%
de los/as menores, siendo el minimo una hora semanal y el maximo ocho horas
semanales.

Entre otros datos relevantes de este estudio, cabe destacar el diagnostico de
los/as menores, el cual era conocido por parte del profesorado en un 97,8 % de los
casos. El diagnostico se lo proporciono, en su mayoria la asociacion/institucion a la que
pertenecen los menores con TEA, en concreto en un 28,1% y en otros casos, los
facilitaban al centro los padres y madres, los orientadores del centro educativo o los
Equipos de Orientacion Educativa. Por otro lado, este estudio sefiala, que solamente el
30% del alumnado dispone de Adaptaciones Curriculares Individualizadas (ACI).

Método

La metodologia empleada en la investigacién sobre la atencién que reciben
los/as menores con TEA en el ambito educativo por parte del sistema, de los/as
profesionales, de los/as expertos/as y de los demas agentes de la comunidad educativa,
se ha basado en la realizacion de varios grupos de discusion con aquellos profesionales
que tienen contacto con menores con TEA.

Los grupos de discusion se consideran una de las maltiples técnicas cualitativas
de recoleccion de informacion y de datos sobre un fenémeno. Huertas E. y Vigier F.
(2010) definen esta herramienta cualitativa como la reunion de un grupo de personas
que poseen ciertas caracteristicas comunes, guiada por un moderador y disefiada con el
objetivo de obtener informacién sobre un tema especifico en un espacio y un tiempo
determinado. En esta investigacion que se presenta, el principal objetivo de utilizar esta
técnica ha sido conseguir informacion en profundidad, valiosa y que sirva para ilustrar
la situacion actual en cuanto a la atencion que reciben los/as menores con TEA en los
centros educativos. Del mismo modo, con el discurso y la opinion de los/as expertos en
TEA se pueden identificar los aspectos claves para mejorar la atencion educativa para
este colectivo.

La parte fundamental e imprescindible de esta investigacion, sin lugar a dudas,
lo constituye el disefio del grupo de discusién. Siguiendo las seis fases de Suarez (2005)
se ha disefiado una planificacion flexible y que sirvio de referencia para guiar el
proceso.

En la primera fase, se ha realizado una revision exhaustiva de la literatura
existente sobre el tema objeto de estudio. Con esta fase exploratoria, se han podido
definir con precision los objetivos generales que se pretenden alcanzar con la
realizacién del grupo de discusion.

Siendo importante conocer la opinidn y experiencias que tienen los/as
expertos/as en TEA sobre la situacion y atencion que reciben estos/as menores en los
centros educativos y como influye el hecho de disponer de un diagnéstico precoz del
trastorno en el proceso de ensefanza.

La segunda fase, consistia en la preparacion del planteamiento global de los
contenidos que se abordarian en el grupo de discusién. Asimismo, se decidi6 el numero
total de grupos de discusion a realizar y los participantes de cada uno de ellos. Se
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organizaron dos grupos de discusion, que se realizaron en la provincia de Jaén y en
Salamanca.

A continuacion, se detalla el esquema de contenidos con los temas centrales y
especificos que sirvieron al moderador como guion para el abordaje y desarrollo de los
grupos de discusion realizados.

Tablal
Guion del Grupo de Discusion

TEMAS CENTRALES TEMAS ESPECIFICOS

- Sospechas del TEA.

- El proceso de deteccion temprana.

- Edad aproximada de deteccién del
TEA.

- El proceso diagndstico del TEA.

- Edad aproximada de diagnostico del

La Deteccion Temprana del TEA TEA.

- Formacién y atencion de los/as

profesionales.

- Tipologias de los centros educativos.
- Modalidades del sistema educativo
Espafiol.
- Herramientas y métodos de
inclusion.
Atencion del TEA en Centros - Rol de los actores de la comunidad
Educativos educativa.
- Formacion y atencion de los/as
profesionales.
- Propuestas de mejora para la
atencion del TEA en C. Educativos.

La tercera fase, supone el acercamiento con las personas que desean participar,
para ello hay que ejecutar un proceso de captacion de sujetos que sean viables y que se
adapten a las caracteristicas del estudio. Se planteo realizar dos grupos de discusion, en
las provincias de Jaén y Salamanca. La muestra de participantes de esta investigacion,
se ha establecido mediante muestreo intencional. Es un procedimiento que permite
seleccionar los casos caracteristicos de la poblacién limitando la muestra a estos. Se
utiliza en situaciones en las que la poblacion es muy variable y consecuentemente la
muestra es muy pequefia.

Para la seleccion de la muestra, se ha contactado con las organizaciones y
entidades de TEA de la provincia de Jaén y Salamanca. Estas organizaciones
informaron a sus profesionales e indicaron aquellas personas que estaban interesadas en
participar en este estudio. Todos los participantes fueron informados de la duracion de
esta técnica, del lugar de reunion, de la fecha y el horario. Al inicio del grupo de
discusion, se informa brevemente de la dinamica general de la técnica, se ofrecieron las
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pautas e indicaciones necesarias y se resolvieron las dudas e inquietudes. Conformes
con todo, cada participante recibio las instrucciones por escrito y firmaron un
consentimiento informado para formalizar su compromiso de participacion y para
consentir la grabacion de imagenes, con fines exclusivos a facilitar el posterior analisis
de los datos recabados por parte de los investigadores.

En la provincia de Jaén, participaron cinco profesionales de la Asociacion
Asperger-TEA Jaén y una profesional de un gabinete privado de psicologia infantil. El
grupo de discusion se constituyd por una psicéloga-terapeuta de &mbito privado, asi
como por miembros de la citada Asociacion, participando: La directora técnica,
licenciada en psicologia y neuropsicologia, una trabajadora social, una psicéloga, una
maestra de pedagogia terapéutica y una licenciada en psicopedagogia. En concreto este
grupo de discusion se desarrolld en la Unidad de Medios Audiovisuales de la
Universidad de Jaén.

En la provincia de Salamanca, se optd por seleccionar a los/as profesionales a
través del Centro de Atencion Integral de Autismo “Infoautismo” de la Universidad de
Salamanca, que esta integrado en el Instituto Universitario de Integracion en la
Comunidad “INICO”, el cual conforma una unidad docente con un caracter
investigador, formativo y asistencial que responde al interés que demanda la sociedad
para mejorar la calidad de la atencién para todo el colectivo y sus familiares.

Se constituyd un grupo de discusion con diferentes perfiles disciplinares en la
atencion al TEA; participando una psicologa, una trabajadora social, una maestra de
audicién y lenguaje, una terapeuta ocupacional y un maestro de educacion especial. Este
grupo de discusion se celebrd en las instalaciones del Centro de Atencion Integral
“Infoautismo” en la Universidad de Salamanca.

Realizados los dos grupos de discusion, comienza la cuarta fase, que esta
dedicada al analisis e interpretacion de la informacion obtenida en la técnica. Para ello,
ha sido imprescindible la transcripcion del discurso y las intervenciones de los
participantes, con el fin de extraer y analizar los datos que han permitido establecer las
conclusiones.

La quinta fase, seria mostrar los resultados de la investigacion a través de un
informe detallado que recoja las intervenciones y discursos de las personas que han
participado en el grupo de discusion. Para concluir, lo ideal es realizar la sexta fase que
consiste en validar la investigacion para dar rigurosidad al trabajo.

Resultados

El estudio sobre el andlisis de la atencion de los menores con TEA en los centros
educativos, ha sido una investigacion que ha utilizado como metodologia la técnica de
grupos de discusion, por lo que los resultados que se han obtenido han sido Unicamente
cualitativos, derivados de la transcripcion de los discursos obtenidos de los/as
profesionales en las grabaciones de videocamara y de audio que filmaron y registraron
el acto.

El primer tema que generd resultados, fue en torno a la deteccién temprana del
TEA. Los profesionales no encuentran una edad en concreto en la que se pueda
manifestar evidentes comportamientos que induzcan a sospechar que se trata de un
TEA, pues varia dependiendo del menor.
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Los padres si suelen decir que a partir de los 12 meses empiezan a encontrar
cosas extrafias en sus nifios, por ejemplo que no les miran 0 no responden a su
nombre. (Profesional n® 8, Grupo de Discusion 2). En el primer o segundo afio
de vida es cuando mas se suelen ver sospechas de TEA. Por ejemplo en el juego
simbdlico, a los 2 afios los nifios empiezan a jugar, saben cdmo se utiliza un
cochecito o involucran a sus iguales o a la familia a que jueguen y los nifios
con TEA no suelen hacer eso, son mas solitarios (Profesional n°1, Grupo de
Discusién 1). El nifio con autismo puede avanzar y de repente puede tener un
retroceso o ni siquiera se dan los elementos de comunicacion a la edad que
tienen que aparecer, entre los 12 y 18 meses (Profesional n° 6, Grupo de
Discusién 2). Depende un poco del nivel de TEA, porque hay algunos que se
sospechan a unos 2 afos y otros que se ven a los cuatro, cinco o seis afios que es
cuando empiezan a darse mas las diferencias y se ven que se separan mas del
desarrollo normal (Profesional 2, Grupo de Discusién 1).

Ante estas sospechas, los familiares inician un proceso de consultas donde

comunican los comportamientos de sus menores a distintos profesionales. Pero ¢Existe
una figura profesional o centro u organismo especializado donde dirigirse? Los
profesionales que participaron en los grupos de discusion concuerdan que por regla
general habria que dirigirse a un pediatra, pero ven que todavia no es un recorrido féacil.

¢ Qué deben hacer los padres? Pues ojala se supiera lo que deben hacer, porque
al final lo que hay es un recorrido sin sentido: por salud mental, por pediatras,
por psicologos, con neuropediatra en Cordoba, con salud mental aqui en Jaén,
con psiquiatras en Sevilla....y al final nunca nadie les dice donde tienen que ir.
(Profesional n° 2, Grupo de Discusién 1). Primero deberian acudir al pediatra,
que es el profesional que va a abrir el camino para derivar a otros servicios
(como neuropediatria), pero la mayoria de los pediatras; segin me dicen las
familias, yo que trabajo todos los dias con las familias; les dicen pues que el
nifio ya hablara con el tiempo, que cada nifio tiene un desarrollo diferente. Es
decir hay un monton de trabas, que muchas veces son estas las barreras que hay
para que no se detecte antes, porque los pediatras muchas veces les dicen que
esperen a que crezca para ver como evoluciona, siempre dicen que entra dentro
de la normalidad. (Profesional n°® 7, Grupo de Discusion 2)

La edad en la que se detecta el TEA difiere mucho con respecto a la edad en la

que se inicia el proceso de diagnostico y la fecha en la cual se obtiene un primer
diagnostico.

38

Lo esencial es que la familia tenga suerte y que den con un profesional que lo
valore, ya puede ser un pediatra, un neuropediatra o un cuidador, tienen que
tener esa suerte de que alguien de “el salto”. También es verdad que si no es un
pediatra no se va a “mojar” en diagnosticar, un cuidador de la guarderia
aungue sospeche quizas se calla. (Profesional n° 5, Grupo de Discusion 2). Lo
ideal seria que si el nifio no tiene lenguaje, detectarlo a los 18 meses como
mucho, y si tiene lenguaje que no pasara de los 3 afios y eso es muy dificil.
(Profesional n°® 2, Grupo de Discusion 1). En Infoautismo, estamos llevando a
cabo un programa de deteccion precoz, se llama M-CHAT y se le proporciona a
los pediatras para cuando vayan a revision los nifios en torno a los 18 o 24
meses. Es como un cuestionario, con 20 items, y entonces pueden saltar items
sospechosos y nos remiten los casos a nosotros, Nos ponemos en contacto con la
familia y si fallan los items y consideramos que el cuestionario es sospechoso
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pues se inicia una valoracion. Entonces de esta manera estamos intentando
bajar el nivel de diagndstico por que a partir de los 18 meses o asi,
determinados items como el de la comunicacién no se consigue, y si no se
consigue pues a lo mejor es que hay un problema en el desarrollo, ya sea
autismo, sea retraso madurativo, etc. (Profesional n° 5, Grupo de Discusion 2).

En la préactica, mas o menos los menores obtienen un diagndstico a los 3 afos
de edad (Profesional n° 9, Grupo de Discusion 2). El nifio mas pequefio que
hemos diagnosticado en Infoautismo tenia 20 meses (Profesional n° 7, Grupo de
Discusion 2).

Con respecto al proceso de diagnostico, influye bastante la informacion que
disponen los familiares del menor y la formacién de los profesionales que atienden a
estos menores.

Las familias no conocen los Centros Base y muchas de las familias que vienen
aqui (infoautismo) lo detectaron leyendo en la sala de espera del centro de salud
un cartel sobre las cosas que no hacen los nifios autistas y no porque realmente
se lo haya dicho nadie, ni haciendo las consultas periddicas, asi que yo creo que
las familias no tienen informacion. (Profesional n°® 7, Grupo de Discusién 2). La
informacion la tienen poco accesible a veces, por ejemplo: Aqui en Salamanca
hay dos asociaciones sobre TEA y no son todo lo accesible que tendrian que ser
para las familias. Estan solo destinadas a los socios, por lo que si no eres socio
no puedes acceder a los servicios y esto es un problema, porque hay muchos que
se quedan fuera... entonces esas familias ;A qué recursos acuden? No los hay,
para ellos no los hay, si ademas tienen pocos recursos econémicos. (Profesional
n° 6, Grupo de Discusion 2). La desinformacion de no saber exactamente qué es
lo que tiene, qué es lo que le pasa, o como pueden enfrentarme a esa situacion,
es lo que les hace también no afrontar el diagnostico. (Profesional n® 4, Grupo
de Discusion 1).

El problema esta en que los profesionales sabemos que si que existe el TEA,
pero no sabemos identificarlo. (Profesional n° 4, Grupo de Discusion 1). La
clave esta en la formacién de los profesionales, si se forma bien a los
profesionales que son los que tienen que ver los signos de alerta de autismo,
antes se derivaria y todo se agilizaria. (Profesional n° 9, Grupo de Discusion 2).

La etapa educativa, es una de las mas importantes en el desarrollo del menor, ya
que de no haberse detectado con anterioridad el TEA, es en este momento y en los
centros educativos donde hay mas posibilidades de diagnosticar un trastorno, debido a
que es el organismo donde los menores permanecen mas tiempo. En el caso de disponer
de un diagnostico precoz, ya se puede intervenir adecuadamente conforme las
necesidades que presente cada menor.

En cuanto a las tipologias de los centros educativos, los profesionales que han
participado en los grupos de discusién, no mantienen un acuerdo en cuanto a las
diferencias que pueden existir en la atencion de menores con TEA dependiendo si son
centros publicos, privados y/o concertados. Aunque si bien es cierto que se declinan por
los centros publicos como aquellos que pueden ofertar mejores garantias de calidad en
la educacion.

Realmente cualquier centro es bueno, independientemente de su caracteristica
publica o privada, dependiendo de los profesionales que tenga. (Profesional n°
7, Grupo de Discusion 2). Si estan formados en autismo pues las familias tienen

REID, Monogréfico 3, pp. 31-44 39



Cortés Moreno, J; Sotomayor-Morales, E.M., Morales y Pastor Seller, E.

esa suerte, pero si no lo estan el nifio no va a evolucionar tanto. (Profesional n°
9, Grupo de Discusion 2). Hay diferencias en general, depende mucho de los
colegios. La verdad que a nivel publico, si no le proporcionan un recurso, se le
puede exigir, se puede “pelear”, es decir, se puede hablar con el responsable, se
puede hablar con las asociaciones para que medien, pero en un privado es mas
dificil, al fin y al cabo en un privado la atencién que reciben es la que les
quieran dar, es la que puedan pagar los familiares. (Profesional n® 2, Grupo de
Discusién 1). En los centros educativos privados realmente sélo esta la figura
del orientador que hace el papel de todo, de Pedagogo Terapeuta (PT) y de
Audicion y Lenguaje (AL). Sin embargo en los centros publicos, ya si se
encuentran las figuras de los 3 profesionales (orientador, PT y AL) entonces
quieras que no son tres personas que atienden al menor desde distintas
perspectivas y eso de alguna manera contribuye. (Profesional n° 6, Grupo de
Discusion 2).

Por otro lado, en cuanto a las distintas modalidades educativas que ofrece el
Sistema Educativo Espafiol, sucede lo mismo, no hay un consenso establecido entre
los/as profesionales que han participado sobre cuél es la modalidad mas idonea para
los/as menores con TEA.

Depende de los casos, pero lo mejor es que el nifio reciba su apoyo dentro del
aula ordinaria con sus compafieros, es decir la modalidad combinada. El error
de los colegios, es que siempre nos focalizamos mas en los aspectos
curriculares, pero es que hay muchas mas cosas importantes, como ensefiar
habilidades sociales, emocionales, que son los aspectos que se dejan un poco de
lado. (Profesional n°® 4, Grupo de Discusion 1). Son tan diferentes las
modalidades que a lo mejor si estdn bien planteadas que sean combinada,
especial y ordinaria, pero muchas veces en el aula especial estan chicos que
deberian estar en la modalidad combinada, y ahi esta el fallo, que no se sabe
valorar bien. Quizas estan bien valorados pero no se les envia bien a la
modalidad que realmente necesitan. (Profesional n® 9, Grupo de Discusion 2).
La mayoria de los casos deberian de estar en un aula ordinaria, y si precisa de
algin apoyo, pues facilitarselo (Profesional n° 2, Grupo de Discusion 1). Hay
veces que la educacion especial es un poco el cajon desastre, cuando no llegan
curricularmente a lo ordinario van a educacion especial, pero no es o mismo el
trato o la estructuracion que tiene que tener un nifio con autismo que otro que
tiene una paralisis cerebral. (Profesional n° 5, Grupo de Discusion 2).

Las aulas especificas de autismo, también parece que es lo mejor segun las
leyes, pero en la realidad no se cumple, se deben hacer cosas con la comunidad,
pero nunca llegan a hacer nada. Todo lo hacen en el aula especifica, si hacen
alguna excursion los llevan al huerto del colegio, pero la interaccion con otros
nifios siempre es con los mismos compafieros que son los que estan también en
el aula especifica. (Profesional n°® 2, Grupo de Discusion 1). El trabajo que
hacen en las aulas especificas yo creo que es insuficiente, yo soy de las que
piensa que no solo se puede quedar en esa intervencion, necesitan mas horas de
terapia, yo creo que estan recomendadas minimo 20 horas semanales.
(Profesional n° 1, Grupo de Discusiéon 1).

En algunos casos, las modalidades educativas que ofrecen los centros educativos
mas que integrar y brindar los apoyos y recursos que cada menor necesita estd
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provocando una segregacion del alumnado. Por ello es muy importante y se hace
necesario disponer de ciertas herramientas y promover métodos de inclusion.

Para la inclusion, lo primero seria cambiar el “chip” del profesor, cambiando
su manera de intervenir con los nifios, no siendo tan teoricos, ser mas
interactivos con la clase y proponer cosas mas dinamicas, que no se centren en
seguir un libro y poner los ejercicios. La clave esta en la actitud del profesional
que al final eso es lo que se contagia a los demas nifios y al resto de los
profesores. (Profesional n® 4, Grupo de Discusion 1). Empezando desde infantil
y proporcionando mucha formacién no solo a los profesionales sino también a
los nifios, a los compafieros del menor con TEA. Ahora por ejemplo, una de las
cosas que si que ahora sale en muchos medios de comunicacion es que igual que
se trabaja el dia de la Paz, el dia de la madre y etc. Si que se esta trabajando el
dia del autismo en el colegio, entonces si que se conciencia. Pues en eso
consiste, incluirlo en temas trasversales, para que vean sus compafieros que
también existen nifios que son especiales. (Profesional n°® 6, Grupo de Discusion
2).

Los métodos que proponen los profesionales para promover la inclusion, son
técnicas innovadoras y de facil implantacion por su bajo coste de implementacion.

Consiste en ensefiar a los compafieros como tratar y como ver el autismo de una
manera diferente. (Profesional n® 5, Grupo de Discusion 2). Se deben hacer mas
aprendizajes cooperativos, y sobre todo no ver al nifio con TEA como un nifio
con un problema, porque si ellos como profesores lo ven como un problema el
resto de la clase, de sus compafieros también lo van a ver como un problema.
Tenemos casos, de nifios que han estado en su colegio muy mal y han cambiado
a otro centro y al mes han estado adaptados y muy incluidos, hasta el punto de
que después por la tarde sus amigos iban a su casa para jugar. (Profesional n°
2, Grupo de Discusion 1).

Se utilizan préacticas como las del compafiero tutor que es como una figura de
referencia que hay para el menor con TEA, como por ejemplo que entre alguien
para organizar los recreos y establecer juegos, por ejemplo podria ser la figura
del integrador social que si que existe. (Profesional n® 7, Grupo de Discusion 2).

En cuanto a los roles de los actores de la comunidad educativa, los participantes
concuerdan que lo importante es disponer de las figuras profesionales mas necesarias
para la atencion de alumnos/as con TEA, como la Pedagogia Terapéutica, Psicologia,
Logopedia, Audicion y Lenguaje y monitores de apoyo.

Mientras mas profesionales mejor: Logopeda, pedagogo, terapeuta, psicélogo,
integrador sensorial. Todo lo que pueda aprender el nifio de cada profesional es
bueno, aunque tampoco es cuestion de que el menor tenga un exceso de
profesionales, sino que cada nifio en concreto tiene unas necesidades que se
deben de cubrir. (Profesional n° 4, Grupo de Discusion 1). Lo importante es que
el centro disponga de estos recursos humanos, pero siempre con la debida
coordinacion, no es cuestion que cada uno trabaje independiente. Porque si un
nifio esta atendido por cinco profesionales y cada uno trabaja y se centra en su
campo y no se coordina con el resto, al final va ser una locura. (Profesional n°
6, Grupo de Discusion 2).

Pero el hecho de disponer de los recursos humanos de cada uno de los perfiles
disciplinares, no garantiza una adecuada atencion al alumnado con TEA. Durante el
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grupo de discusion, se abordd el tema de la formacion y capacitacion de los
profesionales que atienden a los menores con TEA. Los participantes expusieron, la
acreencia que existe en cuanto a la formacioén en TEA pero al mismo tiempo resaltaron
que cada vez mas se encuentran profesionales que tienen motivacion por formarse en
TEA y se preocupan por la situacion.

La formacidn es imprescindible, porque si no la tienes si que es verdad que no
tienes herramientas para saber como afrontarlo. (Profesional n® 6, Grupo de
Discusioén 2). La formacién del profesional, depende de cada uno, porque cada
profesional puede tener su carrera y después profundizar en una formacion en
concreto, asi que depende de la persona. (Profesional n° 4, Grupo de Discusion
1). Conforme van teniendo experiencias, al final van aprendiendo, aunque en el
caso del TEA cada nifio es diferente y las formas de aprendizaje son diferentes
por lo que no podemos llegar a extrapolarlo del todo estas experiencias, pero el
hecho tener experiencias es positivo. (Profesional n® 7, Grupo de Discusién 2).
Es curioso que también hay casos de profesionales muy formados pero muy
poco seguros de lo que estdn haciendo y también hemos visto a profesionales
que estan poco formados y que se ven segurisimos de lo bien que lo estan
haciendo. De hecho una vez un PT me dijo “por favor te puedes venir un dia
entero y observarme” y estuve yo alli las 6 horas mirandole y cuando me
pregunto que cdmo lo habia hecho, le dije:jGeniall. Entonces lo que sucede es
que muchos profesores que son buenos necesitan esa dosis de decirles que lo
estan haciendo bien. (Profesional n° 2, Grupo de Discusién 1)

Para finalizar, se invitd a los participantes de los grupos de discusion a que

expusieran su opinion sobre como mejorar la atencién de los menores con TEA en los
Centros Educativos; y estas fueron algunas de sus propuestas:

42

Fomentando mas las practicas alternativas de trabajo y pedagdgicas,
ampliando a metodologias que sean mas manipulativas. Por ejemplo hay un
colegio que solo trabaja con proyectos, no con libros y eso es muy bueno para
los nifios con TEA, porque es mas funcional (Profesional n® 4, Grupo de
Discusion 1). Empleando mas métodos de apoyos visuales y manipulativos y
hacer adaptaciones curriculares pero para todo el grupo, que sean comunes, y
se evite discriminar, asi de esta manera pues pasa todo como mas
desapercibido (Profesional n° 6, Grupo de Discusion 2).

Se mejoraria con mas formacion, con buenos profesionales y con un
seguimiento de la practica docente (Profesional n® 3, Grupo de Discusion 1).
Implantando leyes en las que si los profesores no cumplen en la atencion de los
menores con TEA, pierdan su empleo. Eso no existe en ningdn sitio, basicamente
porque son funcionarios. (Profesional n® 2, Grupo de Discusion 1). Habria que
poner un sistema de calidad en la educacion, basado en opiniones de padres, en
opiniones de nifios, basado en instituciones y basado en varios aspectos, porque
si muchas veces se puede dar el caso de que hay y existe el recursos, pero... ;EI
profesional le esta dando la atencion a ese nifio que lo necesita? (Profesional n°
4, Grupo de Discusion 1).
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Reflexiones sobre la atencion de los menores con Trastorno de Espectro Autista en los Centros
Educativos

Discusién y conclusiones

Tras la exposicion de los resultados de este estudio, en el que se ha constatado
que existen evidentes deficiencias en el diagndstico temprano del TEA y habiendo
mostrado que la atencidén que reciben los/as menores con TEA es susceptible de
considerables mejoras, se puede concluir que es necesario plantearse una serie de retos a
efectuar en los procesos de deteccion temprana y en los métodos de intervencion
educativa.

Sin lugar a dudas, la deteccion precoz del TEA es la clave fundamental para
conseguir en los centros educativos una mayor inclusion y mejores estrategias de
intervencion. Como indicaba Attwood (1993) los TEA pueden ser diagnosticados en
menores de dieciocho meses, pero en la practica esto puede ser dificil de lograr. En este
estudio se ha hecho evidente también esta dificultad, ya que los profesionales que han
participado tan s6lo conocen un caso de un menor que lo pudieron diagnosticar a los 20
meses. Los participantes apuntan que lo mas comin es que los menores obtengan un
diagnostico a los tres afios de edad, tal y como sefialaban Hernandez, J. M y cols. (2005)
que indicaban que la mayoria de las ocasiones se accede a un diagnostico final a los dos
afios y medio después de haber iniciado las consultas.

Es evidente que la complejidad y la naturaleza del desorden de los TEA, es una
de las principales causas que retrasa su diagndstico, pues como afirma la Federacion de
Autismo de Castilla 'y Leon (2006) un 62,5% de las familias tienen dificultades en la
realizacion del diagnostico. Ante este hecho los participantes del grupo de discusion
proponen que es necesario que los profesionales tengan mayor formacion con el fin de
que sepan reconocer los signos de alerta del TEA y diagnostiquen antes, pues como
ellos mismos han expresado, en el proceso de diagnostico depende mucho de la suerte o
azar que el menor haya tenido en cuanto al contacto con los profesionales, y si estos
estaban lo suficientemente formados como para reconocer el trastorno.

En cuanto a la atencion de los menores con TEA en los centros educativos, los
principales resultados de este estudio son muy similares a sus precedentes, pues todavia
en la actualidad este colectivo carece de una plena inclusion educativa y siguen teniendo
las mismas necesidades.

Por ejemplo, Rodriguez, I. R., Moreno, F. J. y Aguilera, A. (2007) en su estudio
de los centros educativos de Sevilla, encontraron que un 73,2% de la muestra recibia los
apoyos en las aulas especiales, y que este variaban dependiendo del menor, entre 1 hora
y 36 horas semanales. Siendo lo mas comin que los/as menores recibieran sesiones de
logopeda o de audicion y lenguaje, entre media hora 0o un maximo de 5 horas
semanales.

En este estudio los participantes exponen que, mas alld de las horas de
intervencion, que a modo general siempre son insuficientes puesto que las familias lo
deben cumplimentar con apoyo externo del &mbito privado y/o de las asociaciones, lo
importante es que los centros educativos dispongan de los recursos humanos, que
garanticen una adecuada coordinacion y que evite las intervenciones independientes de
cada profesional. De todo ello, se puede concluir por unanimidad que es necesario
ampliar la plantilla de profesionales en los centros educativos, asi como su formacion y
especializacion en TEA tanto en los procesos de deteccion y diagndstico del TEA como
en la intervencion educativa.

La principal limitacién que ha encontrado este estudio ha sido la dificultad para
acceder a los centros educativos con el fin de observar directamente la atencion que
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reciben los menores con TEA. Los/as profesionales de entidades sociales, que han
participado en los grupos de discusion, a través de su discurso han constatado también
esta limitacion ya que ellos como institucion, en la mayoria de los casos no han podido
acceder y colaborar con los centros educativos, siendo su Unica intencion la de mejorar
el proceso de ensefianza de los/as menores.

En posteriores y futuras investigaciones, se pretende abordar este estudio a nivel
nacional, ampliando el nimero de los/as participantes que tienen relacion de alguna
manera con la poblacion con TEA asi como sus perfiles profesionales y las instituciones
a las que pertenecen.
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Resumen. Espafia es un pais con un modelo de atencién y bienestar social basado en los derechos
humanos, cuyo objetivo entre otros es la no discriminacion y la igualdad de oportunidades.
Tradicionalmente las personas con discapacidad o diversidad funcional han estado sujetas de prejuicios,
encontrandose en muchas circunstancias en situacion de vulnerabilidad social, sufriendo discriminacion y
exclusion con una disminucién en su calidad de vida y con problemas para acceder a determinados
servicios, productos y lugares. Por lo tanto, creemos que es fundamental tener en cuenta que hay que
mejorar constantemente y de forma inmediata y exponencial, la situacién de los entornos productos y
servicios destinados a combatir o paliar de alguna manera los distintos grados de discapacidad. Y esa
mejora puede aparecer desde la aplicacion y desarrollo del concepto Accesibilidad Universal.

Es necesario por tanto reflexionar sobre si nuestra sociedad esta siendo capaz de desarrollar y realizar
acciones e intervenciones administrativas, legislativas, politicas, economicas, educativas y de informacion
y concienciacion social, etc., en lo concerniente a la Accesibilidad Universal y la Diversidad Funcional.
Por otra parte, las deficiencias de nuestra sociedad y la falta de solidaridad e implementacién en la puesta
en marcha y mantenimiento de las politicas orientadas hacia las personas con diversidad funcional es a
veces un importante handicap para el correcto cuidado de estos. Esto hace que nuestra sociedad no
aparezca como justa, equitativa, global, responsable y garante de los derechos fundamentales de todos los
ciudadanos por igual ante cualquier tipo de discapacidad.

Palabras clave: diversidad funcional, discapacidad, accesibilidad universal, exclusion social.

DISABILITY AND UNIVERSAL ACCESSIBILITY.
THE PERFECT UNION.

Abstract. Spain is a country with a model of care and social welfare based on human rights, whose
objective among others is non-discrimination and equal opportunities. Traditionally, people with
disabilities or functional diversity have been subject to prejudice, being in many circumstances in a
situation of social vulnerability, suffering discrimination and exclusion with a decrease in their quality of
life and problems to access certain services, products and places. Therefore, we believe that it is essential
to take into account that we must constantly and immediately and exponentially improve the situation of
the environment products and services intended to combat or alleviate in some way the different degrees
of disability. And that improvement can appear from the application and development of the Universal
Accessibility concept. It is therefore necessary to reflect on whether our society is able to develop and
carry out administrative, legislative, political, economic, educational and informational actions and
interventions, and social awareness, etc., concerning Universal Accessibility and Funtional Diversity. On
the other hand, the deficiencies of our society and the lack of solidarity and implementation in the
implementation and maintenance of policies oriented towards people with functional diversity is
sometimes an important handicap for the proper care of these. This makes our society not appear as fair,
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equitable, global, responsible and guarantor of the fundamental rights of all citizens alike to any type of
disability .

Keywords: Functional diversity, disability, universal accessibility, social exclusion.

DEFICIENCIA E ACCESIBILIDADE UNIVERSAL.
A UNIAU PERFEITA.

Resumo. Espanha é um pais com um modelo de cuidado e bem-estar baseado nos direitos humanos, cujo
objetivo, entre outros é ndo-discriminacdo e igualdade de oportunidades. Tradicionalmente, as pessoas
com deficiéncia ou diversidade funcional tenham sido objecto de preconceito, sendo, em muitas
circunstancias socialmente vulneraveis, sofrendo discriminacdo e exclusdo com uma diminuicdo da sua
qualidade de vida e problemas para acessar certos servi¢os, produtos e lugares. Portanto, nés acreditamos
que é essencial observar que deve ser constantemente e imediatamente e de forma exponencial melhorar a
situacdo dos produtos e servicos ambientais para combater ou atenuar de alguma forma diferentes graus
de deficiéncia. E esta melhoria pode aparecer a partir da aplicacdo e desenvolvimento de Acessibilidade
Universal conceito. Por isso, € necessario considerar se a nossa sociedade é ser capaz de desenvolver e
implementar agdes e informagdes administrativas, legislativas, politico, econdmico, educacional e social e
intervencdes de sensibilizacdo, etc., relativos a Accessibilidade Universal e Diversidade Funcional. Além
disso, as deficiéncias da nossa sociedade e a falta de solidariedade e implementacéo na implementacéo e
manutencéo de politicas para as pessoas com deficiéncia as vezes é uma grande desvantagem para 0 bom
atendimento destes. Isso faz com que a nossa sociedade ndo aparece como justa, equitativa, global,
responsavel e garante dos direitos fundamentais de todos os cidaddos igualmente a todos os tipos de
deficiéncia.

Palavras-chave: diversidade funcional, deficiéncia, acessibilidade universal, a exclusio social.

Introduccion

En muchas situaciones, pero sobre todo a partir del envejecimiento de las
personas, se derivan situaciones de aumento de la discapacidad y vulnerabilidad. La
discapacidad tarde o temprano nos afecta a todos en sus diferentes escalas. Ya sea
temporal por una simple torcedura de tobillo o de forma permanente producidas por
enfermedades graves invalidantes o accidentes, etc.

El Informe Mundial sobre Discapacidad de la OMS (2011), donde insiste en que
la discapacidad es una cuestion de derechos humanos, por cuanto las personas con
discapacidad experimentan situaciones de desigualdad y de violacién de la dignidad, en
ocasiones, por prejuicios y abusos, y tienen serias dificultades para lograr su autonomia
personal.

Segln la encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia (EDAD) del afio 1999, el total de poblacion en Espafa afectada de alguna
discapacidad entre el intervalo de edad de 6 a 64 afios, de ambos sexos era de 1.405.992
personas, mientras que en el afio 2008, perteneciente al Instituto Nacional de estadistica
(INE), la misma encuesta arroja los siguientes datos:

El nimero de personas con discapacidad en Espafia alcanza los 3,8 millones, lo
que suponia el 8,5% de la poblaciéon. De ellas un total de 608.000 personas con
discapacidad viven solas en su hogar. Es decir, estamos hablando de mas del doble de
personas discapacitadas en apenas 9 afos. Lo cual es tremendamente significativo, y es
una tendencia que se prevé que se mantendra a lo largo de los afios, ademas agravada

46 REID, Monogréfico 3, pp. 45-62



Discapacidad y accesibilidad universal la union perfecta

por el envejecimiento progresivo de la poblacién no solo a nivel de Espafia sino
mundial.

De los 3,8 millones de personas con discapacidad funcional de los que
hablabamos, 1.390.000 personas no pueden realizar alguna de las actividades basicas de
la vida diaria (ABVD) sin ayuda. Lo cual nos avanza aun mas en la importancia de
ahondar en la preparacion de los conocimientos y la mejora de la calidad de vida de las
personas discapacitadas actuales y los futuras.

Las ABVD son las tareas mas elementales de la persona, que le permiten
desenvolverse con un minimo de autonomia e independencia, tales como: el cuidado
personal, las actividades domésticas basicas, la movilidad esencial, reconocer personas
y objetos, orientarse, entender y ejecutar 6rdenes o tareas sencillas. (Articulo 2. Ley
39/2006, de 14 de diciembre, de Promocidn de la Autonomia Personal y Atencion a las
personas en situacion de dependencia. Jefatura del Estado. BOE 299, de 15 de
diciembre de 2006)

Otra definicion de las ABVD es “el conjunto de actividades primarias de la
persona, encaminadas a su autocuidado y movilidad y a la capacidad de entender y
ejecutar Ordenes y tareas sencillas, que le dotan de autonomia e independencia
elementales y le permiten vivir sin precisar ayuda continua de otros. Entre ellas se
incluyen actividades como comer, controlar esfinteres, usar el retrete, vestirse, bafarse,
trasladarse, deambular, etc.” (www.plusesmas.com. Consultada la web en febrero de
2017)

Por otro lado, datos del afio 2014 nos indican que el nimero de personas en
Esparia con un grado de discapacidad igual o mayor al 33%, es de 2.813.592, de las que
1.410.310 (el 50,12 %) son mujeres y 1.403.282 (el 49,88 %) son hombres (IMSERSO,
2016). Por tanto, de estos datos concluimos que el aumento de la poblacion de personas
discapacitadas es muy importante en nuestro pais habiéndose duplicado en pocos afos.

El objetivo general de este trabajo es doble:

o Poner de manifiesto que es fundamental trabajar en pro del aumento y la calidad
de la Accesibilidad Universal para la mejora de las oportunidades y calidad de
vida de las personas discapacitadas y mayores.

o Aportar algunas propuestas, ideas y posibles soluciones que mejoren el
planteamiento anterior en diversos aspectos, productos o servicios de nuestra
sociedad.

Para abordar estos objetivos, es necesario conocer la relacion entre Discapacidad
o Diversidad Funcional y Accesibilidad Universal, conceptos vinculados hoy en dia a la
calidad de vida de millones de personas discapacitadas de todo tipo y a la observancia
de altos niveles de vulnerabilidad y exclusion social.

En concreto, en primer lugar, recordamos el concepto de Discapacidad, asi como
las posibles barreras existentes que perjudican a todos pero especialmente a las personas
discapacitadas y mayores, y de Accesibilidad Universal y su importancia fundamental
para la mejora de la situacion de las personas discapacitadas y mayores a cualquier
nivel.

Nos referimos a conceptos recogidos en el Libro Verde de la Accesibilidad
editado por el IMSERSO, el Concepto Europeo de Accesibilidad, o el Libro Blanco de

REID, Monogréfico 3, pp. 45-62 a7


http://www.plusesmas.com/

Lopez Cala, G., Sotomayor Morales, E., Grande Gascén, M. L., y Calero Garcia, M. J.

la Accesibilidad de ACCEPLAN?, éste dltimo fue el borrador del | Plan Nacional de
Accesibilidad 2004-2012 en nuestro pais, y otra diversa literatura referente a
clasificaciones obre tipos de barreras. Igualmente nos referimos a los llamados criterios
DALCO de la Agencia Espafiola de Normalizacion (AENOR).

El concepto de discapacidad

Comenzaremos introduciendo el concepto de discapacidad, siendo éste un
término general que abarca las deficiencias (OMS, 2011), 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.
Todos estos son problemas se ven aumentados con la falta de accesibilidad en diferentes
vertientes o formas.

El término discapacidad significa una deficiencia fisica, mental o sensorial, ya
sea de naturaleza permanente o temporal, que limita la capacidad de ejercer una 0 mas
actividades esenciales de la vida diaria, que puede ser causada o0 agravada por el entorno
economico y social (Mufioz, 2010)

Segun la Organizacién de Naciones Unidas (ONU), Divisién de Politica Social y
Desarrollo (2015), existen mas de 1000 millones de personas con discapacidad en el
mundo.

“...tenemos el deber moral de eliminar los obstaculos a la participacion y de
invertir fondos y conocimientos suficientes para liberar el inmenso potencial
de las personas con discapacidad. Los gobiernos del mundo no pueden seguir
pasando por alto a los cientos de millones de personas con discapacidad a
quienes se les niega el acceso a la salud, la rehabilitacion, el apoyo, la
educacion y el empleo, y a los que nunca se les ofrece la oportunidad de
brillar”. (Profesor Stephen W. Hawking, en el prologo del primer Informe
Mundial sobre la Discapacidad. OMS, 2011.)

La Organizacion Mundial de la Salud, clasifica los tipos de discapacidad que
podemos encontrar en (CIEL0/OMS): Osteoarticulares, de los sistemas nervioso y
muscular (neuromusculares), visuales, auditivas, expresivas, intelectual, mental, de los
organos internos y de la piel, mixta y otras.

Segun la informacion que se recoge en la Base Estatal de Datos de Personas con
valoracion del Grado de Discapacidad, relativa al historico de las personas que han
solicitado el reconocimiento de la situacién con discapacidad, de las distintas
Comunidades Auténomas que conforman el Estado Espafiol, incluidas las ciudades
autonomas de Ceuta y Melilla, a fecha 31 de diciembre de 2015, arroja la cifra absoluta
(con la consideracion de personas con discapacidad) de 2.998.591, de las cuales
1.492.946 son hombres y 1.505.645 son mujeres.

Si a esta cifra le afiadimos el nimero de personas mayores de 65 afios, segun los
datos del Padrén continuo del Instituto Nacional de Estadistica, a 1 de enero de 2016,

! ACCEPLAN: Es un equipo técnico multidisciplinar nacido en la Universidad Auténoma de Barcelona el afio 2000
y dedicado a la consultoria, investigacion y formacién para la mejora de la accesibilidad en el medio urbano, la
edificacion y el transporte.
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cifra que se eleva a 8.657.705 de personas, un 18,4% sobre un total de poblacion de
46.557.008 de espafioles, obtendriamos un total de 11.656.344 personas susceptibles de
sufrir alguna situacion de inaccesibilidad mayor que el resto de la poblacién total
espariola referida.

El 22 de mayo de 2001, en la 54 Asamblea de la OMS, se aprobd la nueva
version de la Clasificacion Internacional del funcionamiento, la Discapacidad y la
Salud, con las siglas CIF.

La clasificacion habla de funcionamiento como término genérico para designar
todas las funciones y estructuras corporales, la capacidad de desarrollar actividades y la
posibilidad de participacion social del ser humano, la discapacidad de igual forma como
término genérico que recoge las deficiencias en las funciones y estructuras corporales,
las limitaciones en la capacidad de llevar a cabo actividades y las restricciones en la
participacion social del ser humano. Y la salud como elemento clave que relaciona lo
anteriormente expuesto. (Web Cruz Roja Esparfiola. Consultado en mayo de 2017)

La discapacidad puede ser de tipo fisico, psiquico o psicosocial, sensorial e
intelectual o mental y a la par podria ser una discapacidad de tipo temporal o
permanente.

En general se distinguen 6 categorias de discapacidad segin Geiser y Chervin
(2013):

o Discapacidad motora: cubre todos los trastornos que pueden causar deterioro
parcial o total de las habilidades motoras incluyendo la parte superior y/o inferior
del cuerpo (dificultades para caminar, dificultad en el mantenimiento o el cambio
de posicion, y en la manipulacion o la realizacion de determinadas acciones).
Algunas discapacidades motoras de origen cerebral también pueden causar
dificultades para expresarse, sin deterioro de la capacidad mental.

o Discapacidad visual: se refiere a personas ciegas y también, en la mayoria de los
casos, a las personas con trastornos severos de la vision. En algunas profesiones
una persona dalténica puede ser reconocida como una persona con discapacidad.

o Discapacidad auditiva: la pérdida de audicion total es poco frecuente pues, al
igual que con la discapacidad visual, la mayoria de las personas con discapacidad
auditiva tienen “audicion residual” que puede ser mejorada gracias al impulso de
los audifonos.

o Discapacidad intelectual: representa una dificultad en la comprensién y una
limitacion de la velocidad de las funciones mentales en términos de la
comprension, el conocimiento y la percepcion. Estas discapacidades ocurren en
diferentes grados y pueden ser perjudiciales para el proceso de retencién de
conocimientos, la atencion, la comunicacion, la autonomia social y profesional, la
estabilidad y el comportamiento emocional.

o Discapacidad psiquica: no es posible una definicion comprensible, especialmente
porque la terminologia psiquidtrica (neurosis, psicosis...) s6lo la dominan los
psiquiatras. Sin embargo, podemos decir que las personas con dificultades
psiquicas sufren de un malestar que se puede traducir a veces, en conductas
perturbadoras para los demas porque son diferentes de las costumbres y habitos
habituales.

o Enfermedades incapacitantes: todas las enfermedades respiratorias,
cardiovasculares, digestivas y parasitarias (p.e. cancer, SIDA, DM, hemofilia
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hipertiroidismo) pueden entrafiar deficiencias o limitaciones en diversos grados.
La enfermedad puede ser temporal, permanente o progresiva.

Las situaciones de discapacidad en mayor o menor medida nos llegan a casi
todos en algiin momento de nuestras vidas, cuanto mayor eres, mayor riesgo se tiene de
padecer algun tipo o grado de discapacidad de cualquier tipo. Convirtiéndose esa cada
vez mayor poblacion mundial en personas mas vulnerables e incluso dependiendo de la
situacion podriamos llegar a sentirnos excluidos socialmente.

Una de los cauces para llegar a conseguir esto, creemos que es la mejora en la
implementacion y desarrollo de la Accesibilidad Universal, que podria solucionar o
paliar en gran medida estas situaciones, como decimos de auténtico agravio
comparativo y de incumplimiento social de los derechos fundamentales de las personas.

La Accesibilidad Universal

Cualquier persona con dificultades en su movilidad y/o entendimiento
intelectual, se enfrenta diariamente a una verdadera carrera de obstaculos que el resto de
las personas usuarias no vemos en la mayoria de las ocasiones.

En todos estos casos y situaciones planteadas, la persona puede tener problemas
de accesibilidad. Para mejorar, solucionar y facilitar la accesibilidad, vamos a trabajar
simplemente en la linea de reflejar la necesidad de que la accesibilidad sea pieza
fundamental en la consecucion de un objetivo final que debe ser la mejora de las
situaciones de discapacidad gracias al conocimiento de la Accesibilidad Universal.

Espafia debe ser un pais modelo en la atencion y la mejora y cumplimiento del
bienestar social basado en los derechos humanos, evitando discriminar a una importante
parte de la poblacion, que en ocasiones se encuentran en situaciones de vulnerabilidad e
incluso exclusion social.

Tal como se indica en el Libro Verde de la Accesibilidad, editado por el
IMSERSO? (Instituto de Migraciones y Servicios Sociales),

“el término accesibilidad, proviene de <<acceso>>, accion de llegar y
acercarse, o bien entrada o paso. Aplicado al uso del espacio o de los objetos y
tecnologias, y especialmente con relacion a ciertos colectivos de poblacion con
dificultades funcionales, la palabra adquiere un matiz menos neutro, mas
expresivo de los beneficios que se derivan de la interaccion con el entorno o con
otras personas”’

Segun el Concepto Europeo de Accesibilidad®, ésta es una caracteristica basica
del entorno construido, es la condicion que posibilita llegar, entrar, salir y utilizar las
casas, las tiendas, los teatros, los parques y los lugares de trabajo. Y permite a las
personas participar en las actividades sociales y econdémicas para las que se han
concebido. De esto se desprende que, cuando exista una falta de accesibilidad, por
ejemplo, con barreras fisicas, esa persona sufrira algin grado de marginacion vy,
I6gicamente, una pérdida de calidad de vida respecto a los deméas que no sufran esta
falta, siendo las personas discapacitadas las que la sufriran en mayor grado.

2 Alonso Lépez (Coord.). Libro Verde de la Accesibilidad en Espafa. Diagnostico y bases para un plan integral de
supresion de barreras. Madrid: Instituto de Migraciones y Servicios sociales (IMSERSO). 12 Edicién, 2002.

® CCPT (Comisién Central de Coordinacion para la Promocién de la Accesibilidad). Concepto Europeo de
Accesibilidad. Madrid: Instituto de Migraciones y Servicios Sociales (IMSERSO) - Centro Estatal de Autonomia
Personal y Ayudas Técnicas (CEAPAT), p. 35, 1996.
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Mas alla, el equipo de Expertos Helios®, afirma que la falta de accesibilidad
puede llegar, en algunos casos, a provocar situaciones de estigmatizacion,
vulnerabilidad, exclusion social y problemas psicologicos a las personas afectadas. La
incapacidad de la sociedad para eliminar las barreras de movilidad, de comunicacion y
de comprension es sintomatica de la atencion desigual que merecen las personas con
capacidades reducidas.

La accesibilidad es el grado en el que todas las personas pueden utilizar un
objeto, visitar un lugar o acceder a un servicio, independientemente de sus capacidades
técnicas, cognitivas o fisicas.

Para promover y mejorar la accesibilidad, equiparando las posibilidades de todas
las personas, podemos hacer uso de las ayudas técnicas como el alfabeto Braille, la
lengua de sefias, una silla de ruedas, sefiales auditivas de los semaforos, etc.

Esto supone que un lugar que presenta buenas condiciones de accesibilidad
puede recibir a toda clase de gente sin que exista un perjuicio o una dificultad para
nadie.

El Libro Blanco de la Accesibilidad® (ACCEPLAN), que fue el borrador del |
Plan Nacional de Accesibilidad 2004-2012, tiene como lema en su portada: “Por un
nuevo paradigma, el Disefio para Todos, hacia la plena igualdad de oportunidades”.

Este lema define y resume perfectamente el espiritu de los términos
accesibilidad y Disefio para Todos y su relacion con la discapacidad, siendo parte
fundamental del planteamiento de este trabajo.

Mas alld, el equipo de expertos Helios (Social Integration. Annual Report, 1995)
afirma que la falta de accesibilidad puede llegar, en algunos caos a provocar situaciones
de estigmatizacion, vulnerabilidad, exclusién social y problemas psicolédgicos a las
personas afectadas.

La incapacidad de la sociedad para eliminar las barreras de movilidad, de
comunicacion y de comprension es sintomatica de la atencion desigual que merecen las
personas con capacidades reducidas o diversidad funcional.

Disponemos de ayudas técnicas como el alfabeto Braille, la lengua de sefias,
sefiales auditivas en los seméaforos, andadores, sillas de ruedas, bastones, etc., pero nos
falta la adaptacion a los grandes temas pendiente, la eliminacion de barreras
arquitectonicas, la adaptacion a productos y servicios, viviendas, internet, transportes,
edificios, y sobre todo las acciones politicas, administrativas, judiciales, sociales y
comunitarias, entre otras para llevar a cabo semejante empresa.

Una de las mayores expresiones de discriminacion es la dificultad o
imposibilidad de incorporarse al mundo laboral, educativo, de ocio, o a la vida social en
general, por la existencia de barreras fisicas, de acceso a la comunicacién e informacién
u otras que afectan con especial incidencia a las personas discapacitadas®.

Podemos hablar de accesibilidad en el urbanismo, en el transporte, en los
edificios y viviendas, en las comunicaciones y en definitiva en cualquier situacion,

* Equipo expertos Helios. Social Integration. Annual Report. Brussels 1995.
® Alonso Lépez, F. (Coord.) Libro Blanco del Plan de Accesibilidad ACCEPLAN (Borrador). Madrid: Ministerio de
Trabajo y Asuntos Sociales - Instituto de Migraciones y Servicios Sociales (IMSERSO). Edicién digital: Web de SID,
20083.

® Alonso Lépez (Coord.). Libro Verde de la Accesibilidad en Espafia. Diagnéstico y bases para un plan integral
de supresioén de barreras. Madrid: Instituto de Migraciones y Servicios sociales (IMSERSO). 12 Edicién, 2002.
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desde acudir a un teatro con algun tipo de discapacidad, fisica, psiquica o sensorial, 0
tratarse simplemente de una persona mayor hasta una persona extranjera que no conoce
el idioma.

No podemos olvidarnos de las dificultades que las personas discapacitadas
pueden tener en el acceso a la World Wide Web (Internet). La proliferacion de las
tecnologias de la informacion y la sociedad del conocimiento, especificamente la
informacidn, tiene una relevancia muy significativa como factor de control y poder y a
la par como elemento discriminante en cuanto a la estratificacion social.

Aqui se ponen de manifiesto multitud de carencias de todo tipo, personas
discapacitadas sensoriales, sobre todo donde se hace necesario poner en practica por
parte de los disefiadores y desarrolladores, multitud de soluciones que ademas no
dependan del modelo de equipo o aplicaciones que se empleen para navegar.

"El poder de la Web esta en su universalidad. El acceso de todo el mundo con
independencia de su discapacidad es un aspecto esencial” [Tim Berners-Lee,
inventor de World Wide Web] Presentacién en TED 2014. A Magna Carta for the
Web.

Aunque en la literatura existen distintas clasificaciones de barreras (véase Smith,
1987 o Amengual, 1996, entre otros), nos centramos en la clasificacion que se presenta
en el Libro Verde de la Accesibilidad (IMSERSO, 2002) en el que se hace referencia a
las principales barreras encontradas por diferentes tipos de personas discapacitadas.

Para las personas discapacitadas fisicas:
o Desniveles en aceras, transportes, edificios con escaleras
o Altura de los mostradores, taquillas, cabinas telefonicas, buzones
o Estrechez de pasillos, ascensores, vagones de tren
o Puertas pesadas, giratorias, estrechas, no automaticas
o Aseos no adaptados en edificios y locales publicos
o Pavimentos rotos, nulos o demasiado resaltados
o Obstaculos continuos en la via pablica, fijos 0 moviles
Para las personas discapacitadas visuales:
o Mala sefializacion: letra pequefia, no textos en Braille
. Obstaculos continuos en la via publica, fijos 0 mdviles
o Demasiada gente hace perder sus puntos de referencia
o Pavimentos en mal estado
o Cristales en puertas o en separacion de ambientes
o Obijetos situados a baja altura: papeleras, ramas de arboles
o Escaleras no sefializadas
Para las personas discapacitadas auditivas:
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Falta de paneles y carteles informativos
Comunicacién con el personal (no conocen la lengua de signos)
Ausencia de video portero y avisadores luminosos de timbres
No hay teléfonos de texto o fax publicos
Carencia de sistemas de alarma sonoros y luminosos
Pocas peliculas y cine subtitulado
En general, barreras de comunicacion y acceso a la informacion. Esto supone

que un lugar que presenta buenas condiciones de accesibilidad puede recibir a toda clase
de personas usuarias, sin que exista un perjuicio o dificultad de acceso para ninguno de

ellos.

Para llegar al cumplimiento de la Accesibilidad Universal podemos tomar como

referencia los llamados criterio DALCO, acronimo utilizado para sefialar el
cumplimiento de determinadas caracteristicas que facilitan la Accesibilidad:

Deambulacion: tanto horizontal como vertical. Se refiere a la movilidad, tanto
horizontal como vertical; esta movilidad puede ser a través de los medios propios
del individuo, como a través de ayudas técnicas (silla de ruedas, muletas, etc.) o
mediante el uso de medios de transporte. Una componente fundamental de la
movilidad es el estudio de los ACCESOS, ya que la condicion primordial para
poder disfrutar de un servicio es poder acceder a él, por ello haremos una especial
insistencia en este aspecto. Este requisito afecta a los siguientes entornos y
situaciones: accesos, anchos de paso, anchos de giro, obstaculos, desniveles
verticales: rampas, escaleras, ascensores, etc.

Aprehension: de cualquier tipo de objeto, pasamanos, manivelas o mecanismos
para abrir las puertas, etc. se refiere a las capacidades de aprehender, alcanzar y
agarrar, y engloba no solo el alcance manual, sino también el alcance auditivo y el
visual. Este requisito afecta a los siguientes entornos Yy situaciones:
alcance manual: alcance de botoneras e interruptores, colocacion de mecanismos,
manillas y herrajes, grifos, pasamanos, asas, barras de apoyo.
alcance visual: sefialética, eleccion de colores, tamafio de textos.
alcance auditivo: avisos por megafonia, sefiales de alarma, mostradores de
atencion al publico.

Localizacion: de lugares en general, consultas, El usuario debe conocer en cada
momento en donde se encuentra y dénde encontrar informacion para encontrar
algo o a alguien. Este concepto engloba y hace referencia a muchos otros como
orientacion o sefalizacion. Este requisito se refiere a espacios fisicos como un
edificio, pero también al disefio de interfaces (botoneras, sefialética, ...) en las que
el usuario ha de ser capaz de encontrar la informacion que busca.

COmunicacion: Entendiendo por comunicacion los procesos de emitir, recibir e
intercambiar informacion a través de distintos canales: oral, escrito, visual,
auditivo. En este apartado estaria incluido todo lo referente a la sefialética y a la
carteleria, asi como todos los sistemas de aviso, alarmas, megafonia, sefializacion
tactil, folletos, planos, interfaces. Entornos especialmente afectados por este
requisito: zonas de atencion al publico, mostradores o taquillas.
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Estos requisitos estan relacionados entre si y aparecen, en distinta medida, en
todos los entornos y elementos: por ejemplo, en el disefio de una puerta encontramos
requisitos de deambulacion (dimensiones de la puerta) de aprehension (disefio de la
manilla) de localizacion (el usuario debe saber a donde lleva esa puerta antes de
cruzarla) y de comunicacion (el cartel de la puerta debe ser entendible)

Propuestas y discusion sobre la Discapacidad y la Accesibilidad Universal. La
realidad actual

Entonces, ¢qué aporta la Accesibilidad Universal a la mejora de la discapacidad?
¢Cudl es la situacién actual en cuanto a despliegue de medios y recursos para la mejora
de la Accesibilidad universal?

Aungue nos encontramos con que la implantacion progresiva de las normas de
Accesibilidad debido al cumplimiento lento de la legislaciéon y normativas vigentes, nos
posibilitaran la mejora de la justicia social y la calidad de vida de millones de personas,
la principal excusa desde las administraciones publicas suele ser la falta de presupuesto,
sin embargo es errdneo este planteamiento ya que existen numerosos estudios que
ponen claramente de manifiesto que las mejoras que se produzcan en torno a la
accesibilidad a edificios, lugares de ocio, transportes, internet, marketing, etc., ademas
de facilitar la calidad de vida a los casi 12 millones de usuarios entre personas
discapacitadas permanentes y temporales y mayores, dan ademas auténticos frutos en la
economia de un pais.

“Facilitar un entorno accesible significa procurar una mayor autonomia
personal, permitir una vida independiente y de ciudadania plena, pero también
reducir la necesidad de institucionalizacion y de ayuda familiar. Por todo ello
es indiscutible que la disminucion de las barreras significa el aumento del
nivel de bienestar”. (Olivera, 2006)

Entendemos que no se pone en duda la enorme necesidad de mejorar la
Accesibilidad, no obstante, se observa a muchos niveles un escaso seguimiento de
buena parte de normas y leyes en este sentido, ya sea en lo referente a salud (Lépez
Cala, 2011), edificios publicos y administrativos (Huerta Peralta, 2006), transportes
(Vega, P., Alonso, F. 2006), etc. Llevandonos a concluir que al parecer la necesidad de
esas mejoras no es unanime o es mas complicada de aplicar de lo que se suponia en
principio, bien sea por falta de interés, de presupuesto, complejidad, desconocimiento,
prejuicios, etc.

Un claro ejemplo de la necesidad e importancia en la mejora de la Accesibilidad
es el proyecto ISEMOA’ (2010-2013), cofinanciado por la Unién europea, donde pone
de manifiesto que las politicas y medidas destinadas a mejorar los entornos accesibles
benefician a todos, no solo a las personas discapacitadas.

En lo referente por ejemplo a la mejora en los transportes publicos, reduciria la
dependencia del automdvil y una movilidad de manera autdnoma para aquellas personas
gue no tienen acceso a los coches. Ademas, mejoraria el trafico motorizado en general,

7 http://www.isemoa.eu/docs/42/ISEMOA_benefit_brochure_ES_screen_2.pdf
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mejoraria la salud, habria una mayor inclusion social, un aumento de la calidad de vida,
ahorro de costes, menor contaminacion, ahorro de energia, etc.

En lo referente al consumo como otro ejemplo, la mejora de la accesibilidad
segun Luis Casado (2016), acufia tres grandes ideas:

o La igualdad de oportunidades y la no discriminacion a lo que todos tenemos
derecho también ha de aplicarse al &mbito del consumo diario.

o El mercado de personas con diversidad funcional y sus familiares supone en
Espafia un volumen de ventas de mas de 13.000 millones de euros. Lo cual
significa que existe una enorme oportunidad de negocio en la mejora de la
accesibilidad de los 3,2 millones de hogares en Espafa con al menos una persona
con discapacidad.

o La legislacién europea, nacional y autondmica apunta a una mayor inclusion
social, con lo que no es una estrategia inteligente esperar a que la ley obligue a set
accesibles teniendo en cuenta la gran poblacion discapacitada, dependiente y
mayor existente.

Las politicas sociales, los Libros Blancos, los grandes estudios y documentos, la
legislacion y normas sobre determinadas materias y conceptos y las tan frecuentes
reuniones, charlas, conferencias, congresos, etc., no llegan a ser suficientes para la
implementacién real y operativa de soluciones que mejoren de forma efectiva los
términos a los que nos referimos en este trabajo, como es la Discapacidad y la
Accesibilidad Universal.

Cada dia podemos observar que efectivamente hay ciertas mejoras en los
transportes, edificios, lugares de ocio y cultura, supermercados y grandes superficies, y
un largo etc., pero no son suficientes y vemos como tras afios de estar legisladas
adecuadamente y de forma modélica las normas que deben imperar a nivel de nuestra
sociedad, siguen sin cumplirse.

Esta falta de cumplimiento tiene numerosas razones de ser, a saber, por la
mentalidad de nuestros gestores que ven estos conceptos como etéreos 0 necesarios,
pero a largo plazo. Por falta de interés en entender y comprender lo importante que es
para millones de personas usuarias. O simplemente que es lo que mas se utiliza como
excusa, por falta o escaso presupuesto.

Luego, ¢para cuando entonces la verdadera implementacion de las soluciones
destinadas a estos conceptos?

Finalmente, llegamos a pensar que son los gestores y responsables politicos los
que tienen de alguna forma las soluciones tangibles para llevar a cabo esta empresa,
pero olvidamos que todos somos participes también de estas mejoras y soluciones, con
nuestro conocimiento, actitudes y aptitudes, solidaridad, transmision de la informacion
para una mejor concienciacion social y desde luego algo que falta hoy en dia cada vez
mas, y nos referimos al altruismo y al voluntarismo.

Si empezamos con propuestas a todos los niveles, es decir, desde las
asociaciones de barrio, los ayuntamientos, las Diputaciones y organismos provinciales,
luego autondmicos, nacionales e internacionales. Tendremos mas oportunidades de que
se cumplan las normas y leyes. Pero desgraciadamente tienen que existir mecanismos de
control muy estrictos y claros, ademas de comisiones, observatorios y cualesquiera otros
recursos humanos que vigilen la puesta en marcha, seguimiento, control, evaluaciones y
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mejoras constantes de las propuestas que se lleven a cabo en la mejora de las diversas
situaciones sobre Discapacidad y Accesibilidad Universal.

Por ejemplo, desde la Atencion Primaria de Salud, tenemos una excelente via de
comunicacion con la ciudadania, pues es la entrada al sistema sanitarios de cualquier
tipo de discapacidad conocida, con lo cual tenemos aqui una via importante de
informacion y puesta en marcha de programas, proyectos y planes dirigidos a la
poblacidn sobre los términos referidos.

Ademas, se pueden llevar a cabo numerosas acciones e intervenciones, como la
informacidn en forma de campafias divulgativas, folletos, dipticos y tripticos, publicidad
televisiva y radiofonica, etc., para informar, ensefiar a facilitar la calidad de vida a las
personas usuarias discapacitadas y con necesidad de una mejora en la Accesibilidad
Universal.

Otro pilar fundamental seria nuestro Sistema Educativo, desde primaria hasta la
universidad. La educacion sobre estos y otros muchos términos y conceptos esta
absolutamente abandonada, salvo en honrosas excepciones y es en estos lugares y foros
donde se hace fundamental y desde edades tempranas el conocimiento extenso sobre la
importancia de estos y otros muchos temas.

Las materias que se imparten durante la etapa educativa te dan conocimientos
mas o menos efectivos y especificos, pero perdemos la ocasién de formar también a
nuestras proximas generaciones en temas como los que tratamos y otros muchos que
formarian en mejor grado las conciencias y la calidad humana y social de los jovenes
que van a ser quienes al fin y al cabo tengan la oportunidad de cambiar nuestra ciudad,
pais o resto del mundo. Con sus ideas, con sus conocimientos, con sus voluntades
sumadas y con la lucha por la igualdad y la solidaridad para con quienes la sociedad no
cumpla.

Discusidn y conclusiones

Espafa es un pais con un modelo de atencion y bienestar social basado en los
derechos humanos, cuyo objetivo entre otros es la no discriminacion y la igualdad de
oportunidades.

Tradicionalmente las personas con discapacidad han sido sujetos de prejuicios,
encontrandose en muchas circunstancias en situacion de vulnerabilidad social, sufriendo
discriminacion y exclusién con una disminucion en su calidad de vida y con problemas
para acceder a determinados servicios, productos y lugares.

Por lo tanto, creemos que es fundamental tener en cuenta que hay que mejorar
constantemente y de forma inmediata y exponencial, la situacion de los entornos
productos y servicios destinados a combatir o paliar de alguna manera los distintos
grados de discapacidad. Y esa mejora puede aparecer desde la aplicacion y desarrollo
del Concepto Accesibilidad Universal.

Es necesario por tanto reflexionar sobre si nuestra sociedad esta siendo capaz de
desarrollar y realizar acciones e intervenciones administrativas, legislativas, politicas,
econdmicas, educativas y de informacidn y concienciacion social en lo concerniente a la
Accesibilidad Universal que aseguren el mantenimiento de los derechos de estas
personas usuarias.
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Por otra parte, las deficiencias de nuestra sociedad y la falta de solidaridad e
implementacién en la puesta en marcha y mantenimiento de las politicas orientadas
hacia las personas con diversidad funcional es a veces un importante handicap para el
correcto cuidado de estos.

Esto hace que nuestra sociedad no aparezca como justa, equitativa, global,
responsable y garante de los derechos fundamentales de todos los ciudadanos por igual
ante cualquier tipo de discapacidad, ya sea temporal o permanente.

Nuestra obligacion como personas, miembros de una sociedad, intelectuales,
investigadores y cualesquiera otros interesados en mejorar nuestro sistema, que de
alguna forma trabaja cada dia para ser mas justo, es establecer soluciones en forma de
politicas, intervenciones y mecanismos sobre las personas, productos, servicios y
entornos.

Debemos realizar aportaciones estratégicas referidas a la mejora de la calidad de
vida sobre todas las personas, pero mas aln sobre aquellas discapacitadas que no llegan
a tener las mismas oportunidades frente al acceso a entornos, productos y servicios y
frente a los derechos constitucionales y legales. Pensemos por ello que vivimos por
tanto en una sociedad permanentemente injusta.

De la misma forma, la realidad social percibida en Espafia y otros muchos paises
del mundo es que seguimos encontrdndonos con diversas situaciones de falta de
accesibilidad de un ndmero importante de personas usuarias a los lugares de uso
cotidiano formal e informal, laboral o de ocio, de necesidad diaria u ocasional. Desde la
entrada a un museo, hospital, centro de salud, transporte publico y un gran nimero de
establecimientos por poner ejemplos, observamos cada dia situaciones de
inaccesibilidad.

Podemos considerar como puntos fuertes en lo referente a la situacion de la
Accesibilidad Universal y el Disefio para Todos, asi como en la implementaciéon de
soluciones y mejora de las situaciones de Discapacidad en general, la amplia, profusa y
excelente legislacion y normativa actual.

En cuanto a los puntos debiles, considerariamos la escasa o casi inexistente, en
ocasiones asignacion presupuestaria y la lentitud para la puesta en marcha de la mejora
de estos temas fundamentales, la Accesibilidad Universal y la Discapacidad en Espafia.

Para ello debemos conseguir entre lo institucional y no institucional trazar metas
alcanzables y factibles, con un ritmo mucho mayor de lo que se viene haciendo y de esta
forma, quizas consigamos solucionar o paliar en gran medida estas situaciones, como
decimos, de autentico agravio comparativo y de incumplimiento social de los derechos
fundamentales de las personas.

Por lo tanto, hay que trabajar con la maxima sensibilidad, poniendo no solo la
intencion y la vista en las futuras acciones y politicas de la administracion, sino realizar
una labor de informacion, control, concienciacion, y mejora de la calidad humana, en
definitiva.
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VIOLENCIA DE GENERO CONTRA LAS MUJERES
INMIGRANTES Y MUJERES CON DISCAPACIDAD
INTELECTUAL: LA DOBLE DISCRIMINACION

Juana M2 Morcillo Martinez
Juana Pérez Villar
Universidad de Jaén (Espafia)

Resumen. Dentro de los mdltiples factores que pueden originar situaciones de discriminacion, la
discapacidad se configura como un factor importante a tener en cuenta, problema que se ve agravado en
funcién de los factores discriminatorios afiadidos que puedan ir sumandosele. De este modo, si a
dificultades intrinsecas que afrontan las personas con discapacidad le unimos la cuestion de género, nos
encontramos con que las mujeres con discapacidad sufren una doble discriminacion que las situara en
una posicion desigual con respecto a la poblacion en general y hombres con discapacidad en particular.
Por otro lado, la violencia de género, entendida como la manifestacion de las relaciones sociales,
econdmicas y culturales, que histéricamente se han mantenido de forma desigual entre mujeres y
hombres, se convierte por tanto, en un fenémeno de enorme calado que afecta, no sélo a la integridad
fisica de las mujeres, sino al reconocimiento de su dignidad, donde se socava el principio basico de
igualdad entre hombres y mujeres consagradas en la Constitucion espafiola. Por ello, el objetivo
fundamental de este trabajo es analizar desde una perspectiva de género la situacion actual de la mujer
con discapacidad intelectual que sufre violencia de género, tanto espafiolas como de otras nacionalidades,
poniendo de manifiesto que la caracteristica mas notable a destacar, es su sustentacion en las
desigualdades de género.

Palabras clave: discapacidad, violencia de género, inmigracién, mujer.

GENDER VIOLENCE AGAINST
IMMIGRANT WOMEN AND WOMEN WITH INTELLECTUAL
DISABILITIES: THE DOUBLE DISCRIMINATION

Abstract. Among the many factors that can lead to situations of discrimination, disability is configured as
an important to keep in mind, a problem that is compounded on the basis of added factors that may be
discriminatory, additionally factor. Thus, if intrinsic difficulties faced by people with disabilities we add
the question of gender, we find that women with disabilities suffer double discrimination that placed in an
unequal position relative to the general population and men particular disability. On the other hand,
gender violence, understood as the manifestation of social, economic and cultural relations, which have
historically been uneven between women and men, it becomes therefore a phenomenon of enormous
depth that affects not only to the physical integrity of women, but the recognition of their dignity, where
the basic principle of equality between men and enshrined in the Spanish Constitution undermines
women. Therefore, the main objective of this paper is to analyze from a gender perspective the current
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situation of women with intellectual disabilities who suffer gender violence, both Spanish and other
nationalities, showing that the most notable highlight feature is its support on gender inequalitie.

Keywords: intellectual disability, gender violence, immigration, women.

VIOLENCIA DE GENERO CONTRA
MULHERES IMIGRANTES E MULHERES COM DEFICIENCIA
INTELECTUAL: O DUPLO
DISCRIMINACAO

Resumo. Entre os muitos fatores que podem levar a situagdes de discriminacdo, a deficiéncia é
configurado como um importante manter em mente, um problema que é agravado com base em fatores
adicionais que podem ser discriminatorias, adicionalmente fator. Assim, em caso de dificuldades
intrinsecas enfrentados por pessoas com deficiéncia somarmos a questdo de género, encontramos que as
mulheres com deficiéncia sofrem uma dupla discriminacdo que colocou em uma posi¢do desigual em
relacdo a populacdo em geral e os homens em particular deficiéncia. Por outro lado, a violéncia de
género, entendido como a manifestacdo das relacGes sociais, econdmicas e culturais, que tém sido
historicamente desiguais entre mulheres e homens, torna-se, portanto, um fendémeno de enorme
profundidade que ndo afeta s para a integridade fisica das mulheres, mas o reconhecimento de sua
dignidade, onde o principio basico da igualdade entre homens e consagrado na Constituicdo espanhola
mina mulheres. Portanto, o objetivo principal deste trabalho é analisar a partir de uma perspectiva de
género a actual situacdo das mulheres com deficiéncia intelectual que sofrem violéncia de género, tanto
espanhois e outras nacionalidades, mostrando que o recurso de destaque mais notavel é o seu apoio sobre
as desigualdades de género

Palavras-chave: deficiéncia intelectual, violéncia de género, imigracdo, mulheres.

Introduccion

Segtn el Real Diccionario de la Lengua Espafiola, discriminacién es “todo acto
por el que se da un trato de inferioridad a una persona o colectividad por motivos
raciales, religiosos, politicos, etc.”. Esto es, separar a una persona de una sociedad o
formar grupos de personas a partir de criterios determinados.

En su acepcién mas coloquial, el término discriminacion se refiere al acto de
hacer una distincion o segregacion que atenta contra la igualdad. Para VVonfack en 1998
(citado en Becerra, S. et all, 2009) existen tres procesos claves que explican las
relaciones de rechazo en las relaciones interpersonales entre personas de distintos
grupos: los estereotipos, el prejuicio y la discriminacion.
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Violencia de género contra las mujeres inmigrantes y mujeres con discapacidad intelectual: la doble
discriminacion

Dentro de los multiples factores que pueden originar situaciones de
discriminacion (género, religion, edad, lugar de procedencia, etc.), la discapacidad se
configura como un factor importante a tener en cuenta, ya que se concibe socialmente
como resultado de la desventaja a la hora de participar en igualdad de oportunidades en
la sociedad, problema que se ve agravado en funcion de los factores discriminatorios
afiadidos que puedan ir sumandosele. Por tanto, siguiendo a Sastre, Moral y Giménez
(2012) la discriminacion sufrida por la mujer con discapacidad es especialmente
intensa, ya que convergen, en ella dos factores discriminatorios importantes: género y
discapacidad, produciendo de este modo un efecto exponencial de su desigualdad en la
sociedad.

Por otro lado, la violencia de género queda entendida como la manifestacion de
las relaciones sociales, econdmicas y culturales, que histéricamente se han mantenido
de forma desigual entre mujeres y hombres. Se convierte, por tanto, en un fenémeno de
enorme calado que afecta, no s6lo a la integridad fisica de las mujeres, sino al
reconocimiento de su dignidad, donde se socava el principio basico de igualdad entre
hombres y mujeres consagradas en la Constitucion espariola.

Subrayamos que existe una gran diversidad de mujeres de otras nacionalidades,
que son recibidas en el Estado espafiol, con el prejuicio de que solo estan capacitadas
para realizar tareas vinculadas al tema de los cuidados, convirtiéndose ellas, en muchos
casos, en objeto constante de agresiones y ataques. Y, por tanto, quedan configuradas en
muestras significativas de desigualdades sociales sufridas durante afios en silencio.

Es importante destacar que la violencia de género suele presentarse de forma
velada e invisible, donde la vulnerabilidad y el aislamiento se convierten en factores
importantes de exclusion social para las mujeres que la padecen. La historia esta llena
de este dolor, donde las mujeres son convertidas en objeto constante de agresiones y
ataques, que constituyen un universo especial de violaciones de los derechos humanos.
Y desde luego, mientras no cale en la sociedad espafiola hacer efectivos los derechos
humanos, civiles, politicos, culturales, econémicos, sanitarios y laborales de todas las
mujeres, dicha sociedad esta condenada a un éxito insignificante.

Por ello, este trabajo de revision analiza desde una perspectiva de género los
malos tratos que padecen tanto mujeres de otras nacionalidades, como mujeres que
sufren discapacidad intelectual en Espafia. Asimismo, queda constituido en diferentes
bloques, donde marcamos pautas y lineamientos en diversas areas.

De igual forma, pretendemos indagar y reflexionar sobre diferentes cuestiones
que afectan a la situacién actual de la mujer con discapacidad intelectual que sufre
violencia de género, poniendo de manifiesto, que la caracteristica mas notable a destacar
es su sustentacion en las desigualdades de género.

Se hace preciso sefialar que no es menos cierto que, en este periodo de crisis 0
periodo critico a nivel econémico, han aumentado las necesidades sociales, constandose
un incremento de personas en riesgo de exclusion social y perfilando ain mas por
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cuestion de género, sefialaremos entre este incremento, al colectivo de mujeres con
discapacidad intelectual y mujeres procedentes de otros paises.

Afadiremos que mas alla de las dificultades inherentes a cualquier periodo de
crisis, esta supone un momento de cambio y una oportunidad para poder transformar el
modelo social y econdmico existente.

Violencia de género ejercida en mujeres con discapacidad intelectual. Una
aproximacion general

A modo de introduccion y siguiendo lo expuesto por la Direccion General de la
Mujer de la Consejeria de Empleo y Bienestar Social del Gobierno de Cantabria (2008)
cabe sefialar que las mujeres con discapacidad se encuentran en una situacion de mayor
vulnerabilidad o riesgo a la hora de padecer comportamientos violentos debido a
distintas cuestiones. Entre ellas, sefialamos las relacionadas con una menor posibilidad
de defensa personal ante su agresor y una menor posibilidad de acceso al mercado
laboral. Ademas, es importante sefialar el aislamiento que se produce en el ambito
doméstico donde quedan inmersas y donde se incrementan las posibilidades de padecer
dependencia econémica, pérdida de vinculos afectivos, sufrimiento y malos tratos.

Por ello, como ya sefialaramos en un principio, la mujeres con discapacidad en
general y con discapacidad intelectual, como objeto de nuestro estudio en particular, no
solo tienen que luchar contra las barreras y retos tradicionales que encontramos la
mayoria de las mujeres en la familia, en la comunidad y en el mundo laboral, sino que
ademas, padecen las dificultades adicionales, obstaculos y falta de oportunidades,
derivadas de la propia discapacidad, junto con un mayor riesgo de padecer abuso sexual
y/o fisico.

Asimismo, entendiendo la violencia de genero como la manifestacion de las
relaciones sociales, econdmicas y culturales, que histéricamente se han mantenido de
forma desigual entre mujeres y hombres, nos encontramos ante un fendmeno de enorme
calado que afecta, no sélo a la integridad fisica de las mujeres, sino al reconocimiento
de su dignidad, donde se socava el principio basico de igualdad entre hombres y
mujeres consagradas en la Constitucion espafiola, asi como una clara vulneracion de los
Derechos Humanos.

Evidentemente, mujeres con discapacidad intelectual, suscitan cuestiones
dificiles en el contexto social actual, donde la multidiscriminacion y la estigmatizacion,
se convierten en una causa importante de diferenciacion social. Por tanto, la insercién
sociolaboral es una de las piezas claves para que las personas con discapacidad
intelectual tengan un proyecto de vida adecuado, igual que le sucede al resto de
personas. Acceder a €l es todo un reto de la sociedad y aunque en los ultimos afios
se han realizado avances en este terreno, aun siguen siendo muchos los campos que
quedan por conquistar para que se consiga una verdadera inclusion social dirigida
a este colectivo. Pertenecer a grupos minoritarios y en desventaja social, conlleva
enfrentarse a maltiples barreras, que dificultan la consecucidén de objetivos de vida
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considerados como esenciales, para conseguir una Optima integracion social dentro del
denominado Estado de Bienestar Social.

Como se puede comprobar en la siguiente tabla en relacion a mujeres con
discapacidad que han sufrido algun tipo de violencia por su pareja actual, su anterior
pareja 0 bien por alguna de sus parejas, segun edad, nivel de estudios y clase social
sefialamos que, en muchos casos, ellas mismas desconocen que la situacion vivida de
violencia es un delito denunciable, y cuando lo reconocen si se diera el caso, ignoran los
medios y maneras para ejercer su derecho a la denuncia. Ademas, cuando ésta se
formula, se las atribuye a priori y en aras de su discapacidad, una falta de credibilidad
por parte de la sociedad, exageradamente injusta.

Tabla 1

Descripcion de las mujeres con discapacidad que han sufrido algan tipo de violencia
por su pareja actual o su anterior pareja o bien por alguna de sus parejas, segin edad,
nivel de estudios y clase social

Algun tipo de violencia de su Algun tipo de violencia por
pareja actual o su anterior alguna de sus parejas

pareja

n % n % n %
Total 461 4,5 141 31 60 1,3
Edad en afios
16-24 9 1,9 2 15 4 6,9
25-34 23 49 5 37 5 9,0
35-44 39 8,5 11 7,9 10 16,9
45-54 94 204 31 21,8 18 29,8
55-64 113 244 36 25,2 15 24,7
+65 184 399 56 39,5 7 12,4

Ocupacion

Ocupadas 63 138 19 13,3 15 25,7
No ocupadas 398 86,3 122 86,4 44 74,1

Estatus socioeconémico

Clase alta/media- 38 8,3 14 10 8 13,4
alta
Nuevas clases 117 25,4 35 24,6 22 36,3
medias
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Viejas clases 48 104 18 12,9 4 6,7
medias

Obreras 116 25,1 27 19,2 6 9,9
cualificadas

Obreras no 122 265 42 30,1 18 29,9
cualificadas

Nivel de estudios

No, es analfabeta 16 35 7 4,6 0 0,0
Educacién 167 36,1 54 38,2 13 22,1
primaria

Educacion 202 438 56 40,1 38 62,5
secundaria

Educacion 43 9,3 11 8,1 8 13,4

universitaria

Nota: Fuente: CERMI, 2015

La mujer en estas circunstancias es atacada en su mas intima y profunda
dimensidén, es como si no existiese. Ser visible significa ser reconocida en su propia
persona, en la justa expresion de si misma, en los diferentes contextos de la vida, la
familia, la escuela, el trabajo, el ambito social, etc. La ocultacion o la ignorancia de esta
situacion hacen que la invisibilidad, en la que se encuentra la mujer con discapacidad
intelectual, aumente considerablemente su vulnerabilidad ante distintos escenarios de
malos tratos.

Desde luego, entender qué grado de marginacion padecen y los obstaculos que
tienen que sortear, a lo largo de su existencia, permitirian reconocer que el camino que
recorren es dificultoso. Ademas, en el imaginario social, las mujeres con discapacidad
intelectual no desarrollan ningun rol, no existen. Este “no ser”, oculta la tremenda
realidad de miles de mujeres que permanecen en un entorno social, con pocas
posibilidades de decidir por si mismas, realizando aquellas tareas de cuidados, que
supuestamente no pueden llevar a cabo por no estar “capacitadas. Evidentemente, este
trabajo invisibilizado, que durante siglos han realizado las mujeres y que nunca ha
tenido su reconocimiento social, también se nutre de las tareas que desarrollan las
mujeres con discapacidad intelectual.

Un aspecto importante a destacar del sistema patriarcal es el poder como valor
que define el modelo social y el sistema de relaciones. Esto significa, que, aunque el
género es expresado de forma diferente en distintas culturas, y el grado de
subordinacion de las mujeres varia a lo largo del tiempo y el espacio, no hay ninguna
cultura o sociedad conocida, donde las mujeres tengan mas ventajas sociales y politicas
que los hombres. (Amnistia Internacional,1995). Un ejemplo de este desequilibrio de
poder se hace evidente en los altos indices de violencia ejercida contra las mujeres,
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destacando el mal trato hacia ellas y haciéndose evidente el concepto del ideal patriarcal
de mujer.

En este sentido, y de acuerdo con Lagarde (2000), sefialaremos el ideal patriarcal
de mujer, basandose en su capacidad de entrega y cuidado de los otros. Esta autora
afirma que las mujeres conformadas como seres-para-otros, depositan la autoestima en
los otros y, en menor medida, en nuestras propias capacidades, como consecuencia de la
interiorizacion de distintos mandatos imperativos de la feminidad. Esto implica, que el
ideal femenino, actia como criterio de valoracion personal, configurando expectativas,
deseos, reconocimiento y aceptacion social.

Siguiendo a Ana de Miguel (2005), la ideologia patriarcal, esta tan firmemente
interiorizada, sus modos de socializacion son tan perfectos, que la fuerte coaccién
estructural en que se desarrolla la vida de las mujeres, violencia incluida, presenta para
buena parte de ellas, la imagen misma del comportamiento libremente deseado y
elegido, o dicho de otra manera, la crucial importancia de que las mujeres lleguen a
deslegitimar dentro y fuera de ellas mismas, un sistema que se ha levantado sobre la
construccion social sobre su inferioridad y su subordinacion a los varones.

Estas razones explican la crucial importancia de la teoria del movimiento
feminista, donde autoras feministas relacionadas con el ambito de la discapacidad como
Barbara Hillyer o Rosemarie Garland-Thomson, (2001) ponen de manifiesto que:

La discapacidad, como el género y la raza, estd en todas partes, una vez que
sabemos como encontrarla” (...) “Es necesario estudiar la discapacidad en el
contexto de lo que consideramos el corpus de conocimiento que cuenta la historia
de nuestro mundo y nuestras vidas

Es importante recordar que la consolidacion del feminismo en el Estado espafiol
no habria dado un paso sin las luchas politicas, sin los cambios legales y las reformas
estructurales del espacio publico ligadas al Estado de Bienestar. Pero su consolidacion
real, procede de la compleja lucha por captar adecuadamente las muy diversas formas
de legitimar la desigualdad, contrarrestandolas con la creacion de nuevos discursos
feministas de legitimacion social, tal y como es el caso de la violencia de género.

Por otro lado, sefialamos que son cuantiosas las mujeres que en la actualidad se
encuentran ubicadas en categorias laborales precarias, tanto de empleo o subempleo,
como de desempleo (larga duracién, sin empleo anterior, sin prestacion o subsidio de
desempleo). Sus ingresos econdémicos son mucho menores y en muchos casos ni
existen. En definitiva, la situacién de marginalidad laboral y de vulnerabilidad social
gue padecen muchas mujeres en la actualidad es dramatica. (Morcillo, 2013).

El Informe Global de la Brecha de Género de 2016 del Foro Econémico Mundial
expone gue en Espafa las mujeres ganan de media un 18,8% menos por hora que los
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hombres. Ellas tuvieron una tasa de paro en 2016 del 20,25% y la de ellos se situo en el
17,22%. La discriminacion laboral de las mujeres se refleja en el desempleo, una brecha
que esté volviendo a crecer desde finales del afio 2013. En este sentido, en Espafia hay
1,16 millones de mujeres con trabajos a tiempo parcial porque no han conseguido
encontrar un empleo a jornada completa. (El Pais, 2016).

Los recursos disponibles para las situaciones que afectan a las mujeres
disminuyen, y si se habilitan mecanismos extraordinarios es sobre todo para paliar
situaciones que afectan mas a la poblacién masculina. Y, mas aun se dird que en la
actualidad sigue existiendo el discurso de lucha contra la violencia de género, pero las
herramientas que existen para paliar estas situaciones cada vez son mas insuficientes.

Por tanto, se hace necesario un Pacto de Estado contra la Violencia de Género
donde se igualen derechos y no haya victimas de primera y segunda categoria. En este
sentido, en Espafia existen Comunidades Auténomas que desarrollan politicas mas
avanzadas en esta materia que otras. Ademas, es primordial la disposicion de buena
voluntad politica por parte del Gobierno espafiol planificando partidas presupuestarias
para que ello se lleve a cabo de forma eficaz y eficiente en los siguientes afos.

En la actualidad movimientos feministas en Espafia sefialan que la Ley Orgéanica
de Medidas de Proteccidn Integral contra la Violencia de Género de 2004 y la Ley para
la Igualdad Efectiva de Mujeres y Hombres aprobada en 2007 estan desactualizadas y
hacen falta muchas mas medidas para acabar con esa lacra social. (El Pais,2017). De
hecho, la media de asesinatos machistas, en Espafia, sigue siendo de medio centenar al
afio.

A pesar de que con la crisis aumentan los comportamientos violentos, también
disminuyen las posibilidades econdmicas de las mujeres para escapar de estas
situaciones violentas en las se ven inmersas. De la misma manera, se han paralizado las
reformas legales para fomentar la corresponsabilidad (como la ampliacion del permiso
de paternidad), mientras que se siguen potenciando las excedencias por cuidado y, como
novedad frente a la crisis, se han anunciado nuevas medidas de fomento del empleo a
tiempo parcial. Son momentos de contradicciones de opresion y discriminacion de
mujeres cada vez mas absorbidas por el sistema neoliberal, de forma que quienes mas
estan sufriendo la subordinacion son las mujeres pobres, mujeres de zonas rurales,
inmigrantes, mujeres que padecen violencia de género y/o discapacidad y cuya
actividad ni siquiera es considerada.

Y relacionado directamente con lo anteriormente expuesto, sefialaremos que el
patriarcado no actda en solitario, sino en complicidad con otros poderes y modelos
opresores de organizacion, como el racial, el economico, el politico, el militar, el
religioso, etc. Su actuacién conjunta da como resultado la sumision de las mujeres a la
I6gica de los varones donde la invisibilidad social, los malos tratos y evidentemente la
violencia de género, se hacen patentes.
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Ciertamente, la creacion de los papeles de género masculino y femenino ha
formado parte inseparable de los modelos politicos, de la estructura de las relaciones de
parentesco, de la reproduccidn, de la religion y de la economia. No podemos pensar que
exista una sociedad historica, que no descanse sobre la division cultural y social de
funciones, segun roles masculino y/o femenino, una division basada en la desigualdad y
expresada a lo largo de la historia, en relaciones de poder.

Respecto a esta cuestion, es importante destacar la reflexion de (Castells 1998:
29-30) sobre la identidad cultural y su proceso de construccién, ya que resulta muy
aplicable para reconocer modos de relacion con la cultura y valoracion de la misma por
parte de las personas, donde todas las identidades son construidas:

Esta construccion se da en un contexto marcado por relaciones de poder. En esta
escala de valores seria esencial la defensa de derechos de la mujer y accidental la
defensa de determinadas manifestaciones culturales, que surgieron ancladas en un
pasado discriminador, androcéntrico y patriarcal, que no puede ser reproducido ni
perpetuado en nuestro presente

Incluso, hasta fechas recientes, el Estado ha tenido una intervencion activa en el
mantenimiento de las desigualdades de género. Es obvio, que los derechos y deberes
politicos de las mujeres son de reciente adquisicion, pero carecen del pleno ejercicio, ya
que se las limita permanentemente, a ejercer estos derechos y deberes, segin su
condicion y posicion de discriminacion. De esta manera, optar por una transformacion
politica, que garantice los derechos plenos de todas las personas, comprendiendo la
ciudadania desde una perspectiva de género, y propiciando que las mujeres estén
presentes y con voz propia en los espacios de negociacion y toma de decision politica,
es una tarea llena de obstéaculos y dificil de llevar a cabo en la actualidad.

Consideramos pues de rigor la necesidad de realizar interpretacion real de la
discapacidad intelectual y violencia de género, donde se promuevan cambios
estructurales en la vida de las mujeres que la padecen. Entre esas pretensiones se
encuentran, en un lugar central, cuestiones que tienen que ver con la ciudadania y
género femenino. En este sentido, se planteara el papel fundamental de la ciudadania en
general en la prevencion e identificacion de la violencia de género, recordando la
importancia de que las instituciones publicas pongan dentro del ambito de sus
competencias, los recursos necesarios para que, en las politicas de igualdad, de atencién
y prevencion de la violencia de género, se tenga en cuenta al colectivo de mujeres con
discapacidad intelectual.

En definitiva, debemos considerar lo expuesto como una propuesta de avance o
como una nueva herramienta de aplicacion practica, que pueda ser utilizada para la
defensa de los derechos de las mujeres con discapacidad intelectual victimas de
violencia de género, defendiendo el valor de sus propias vidas, para buscar la dignidad
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plena en su propia existencia y para la construccién de una sociedad mejor en la que
ninguna persona sea discriminada por ser diferente.

El caso de las mujeres inmigrantes. Una situacion multidiscriminatoria susceptible de
visibilizacién

Segun el estudio realizado por Vives-Cases, C. et all (2009), existe una desigual
distribucion en la prevalencia de la violencia de género segun el pais de origen,

afectando en mayor medida a las mujeres inmigrantes con un 27,3% frente al 14,3% que
presentan las mujeres espariolas.

Como bien sefialan las autoras, la inmigracién por motivos econémicos y
laborales conlleva una acumulacion de factores de riesgo, como la discriminacion, la
precariedad de los trabajos, el desarraigo y/o las dificultades de acceso a los recursos.

Al mismo tiempo, los procesos migratorios provocan también una
transformacion social y demografica de gran envergadura, con importantes
implicaciones para las politicas publicas, en particular sobre las de proteccion social
englobada bajo el epigrafe genérico de Estado de Bienestar. En este sentido, como bien
sefiala el Consejo General del Trabajo Social, (2015) en la Declaracion en apoyo a las
personas afectadas por las migraciones forzosas:

Es momento de reflexionar, pero sobre todo de actuar ya con solvencia ética en
defensa de los Derechos Humanos, la Dignidad de las Personas, de las
posibilidades de Igualdad, y de generar entre todos/as estructuras para el Desarrollo
Sostenible, para La Paz y la Justicia Social.

Por otro lado, conocida es la expresion, “mujer migrante, la
multidiscriminacion”. El término multidiscriminacion, aplicado a la mujer migrante,
supone una novedad conceptual para dotar de nombre a una realidad social
intrinsecamente relacionada con la migracion femenina en este pais, basada en distintas
caracteristicas sociales como el sexo, la etnia, la clase social, la orientacion sexual o la
discapacidad. Como sucede con toda problematica social, la aparicion del fendmeno
siempre es un paso previo a la conceptualizacion del mismo.

Asimismo, las politicas de inmigracion que se han llevado y se estan llevando a
cabo en la actualidad en Espafia, muestran efectos desiguales sobre hombres y mujeres
inmigrantes, ya que la regularizacion de la mujer extranjera se realiza a partir de su
condicion de conyuge de un inmigrante, o de un espafiol o ciudadano comunitario. Lo
que se traduce en un permiso de residencia no laboral colocando a la mujer en situacion
de dependencia respecto a su pareja, apartandola del mercado de trabajo y obligandola
en cierto modo a trabajar en condiciones de irregularidad, admitiendo condiciones de
vida y de empleo inaceptables.
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De nada nos sirve saber que la influencia de la llegada de trabajadoras
extranjeras ha sido fundamental en nuestro desarrollo econémico, ya que la cuestion de
la inmigracion en la actualidad a muchos ciudadanos y ciudadanas de este pais les
origina desconfianza. Si esta percepcion es la general en todo el Estado, es
comprensible que en las zonas, comunidades autonomas, ciudades y pueblos, donde por
las caracteristicas de su desarrollo econdémico, la concentracion de inmigrantes es
voluminosa, los problemas suelen aumentar. (Morcillo, 2013).

Desde nuestro punto de vista, s6lo podemos contemplar a la poblacion
inmigrante como solucidn a diferentes problematicas. Nuestro desarrollo econémico ha
cambiado y por lo tanto necesita de esa mano de obra, que a los empresarios les interesa
doblemente porque es barata y poco conflictiva laboralmente, ya que la mayoria de las
veces trabajan en actividades que rechaza la poblacion autoctona.

Pero no es menos cierto que, en este periodo de recesion econémica o crisis
econdmica, cuando se hace alusion a modalidades laborales relacionadas con los
servicios de cuidados, y que se basan en la especializacion de la fuerza de trabajo, la
situacion difiere. Dichas modalidades laborales son realizadas en mayor medida por las
mujeres autdctonas, ya que estas tareas estan mejor remuneradas, y ademas cuentan con
una demanda especifica que prefiere a las trabajadoras nativas antes que a las de origen
inmigrante (a éstas ultimas se les supone un inferior nivel de productividad).

De acuerdo con Sonia Parella (2000), nos parece interesante remarcar una
cuestion muy importante. Por tanto, si comparamos la insercion laboral de las mujeres
inmigrantes, con la de las mujeres autdctonas, se desprende que, si bien ambos
colectivos son discriminados en el mercado de trabajo por razén de género, las
trabajadoras inmigrantes padecen la segregacion ocupacional de manera mas acuciante.
De hecho, las mujeres inmigrantes ocupan los puestos mas bajos de la estructura
ocupacional en la sociedad receptora espafiola, destacando entre otros ambitos
laborales, el trabajo de cuidados.

Por lo tanto, es preciso matizar que la Ley Organica de Extranjeria, genera
problemas a la mujer y son los poderes estatales los que sientan las barreras juridicas
que perjudican a este colectivo. Esta Ley genera que muchas mujeres se introduzcan en
el mercado laboral con multiples irregularidades, esto les hace ser mas vulnerables y por
supuesto sus condiciones laborales estan continuamente perturbadas.

La amplitud de tareas que engloba esta Ley no exige ni reconoce que estas
mujeres tengan cualificacion y muchas de ellas por supuesto que la tienen. Esta Ley
también admite contratos verbales con lo cual es més facil su explotacién o el despido
sin ningun tipo de derechos. Dicho sea de paso, diremos que este es un problema que
Ilevamos arrastrando desde 1985 que sigue manteniendo esta discriminacion por parte
del sistema de nuestro pais.

Es obvio que a medida que las politicas migratorias de los paises receptores se
han vuelto mas restrictivas, la consideracion de los derechos de las personas migrantes
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ha quedado cada vez mas relegada frente al objetivo fundamental de satisfacer la
demanda de los mercados laborales, en las condiciones que resulten mas favorables para
los empleadores, donde mujeres migrantes son consideradas sujeto pleno en cuanto a
cumplimiento de deberes, pero no plenas titulares de derechos.

Por otro lado, entendemos por violencia de género hacia la mujer migrante,
tanto la violencia fisica, como la psiquica, ejercida sobre ella por quien sea o0 haya sido
su conyuge, o por quien esté o haya estado ligado a ella, por relaciones analogas de
afectividad y cualquiera que sea el réegimen (asilada o apatrida, comunitario o general),
igualmente al que aquélla se halle sujeta, e independientemente de la situacion concreta
en la que la misma se encuentre (residencia, estancia o situacion irregular). (Instituto
Andaluz de la Mujer, 2010).

Es importante sefialar que existen importantes barreras para que las mujeres
inmigrantes victimas de violencia de género, accedan a una autonomia econémica que
les facilite salir del ciclo de violencia y malos tratos. Por tanto, ni las autorizaciones de
residencia independientes para mujeres reagrupadas por su agresor, ni las autorizaciones
de residencia por circunstancias excepcionales, para victimas de violencia de género en
situacion irregular, en la practica son de escasa utilidad.

Por otra parte, las mujeres inmigrantes en situacion irregular siguen sin poder
acceder en la préctica a las ayudas econdémicas previstas en la Ley Integral, tal como ya
indicé el Consejo Econdmico y Social en el afio 2005, sin que se hayan tomado medidas
para abordar esta discriminacion. Tampoco tienen acceso a las ayudas genéricas que se
perciben a través de la Renta Activa de Insercion adscritas al ambito de las ayudas
sociales para demandantes de empleo.

A pesar de que la Ley Integral prevé para las victimas de violencia de género el
derecho a recibir plena informacion y asesoramiento adecuado a su situacion personal, a
través de servicios, organismos u oficinas que puedan disponer las Administraciones
Publicas, existen ciertas deficiencias en el acceso a la informacion de las mujeres
inmigrantes sobre los derechos que les asisten y los recursos de los que pueden
disponer.

Asimismo, tener que acreditar la condicion de victima de violencia de género,
Unicamente a través de la denuncia, o de la orden de proteccién concedida como
requisito para acceder a centros de acogida, o servicios de tratamiento psicolégico
prolongado, es un obstaculo para aquellas mujeres que por miedo u otras circunstancias
no interponen la denuncia.

El apoyo que el Estado presta a las mujeres muchas veces entra en abierta
contradiccion con sus derechos y desde luego el Estado espafiol, debe garantizar la
plena proteccion de los derechos humanos de las mujeres inmigrantes ante la violencia
de genero, con independencia de sus circunstancias personales o administrativas. Para
ello, el Gobierno espariol deberia realizar un desarrollo normativo de la Ley Integral que
elimine las desventajas y obstaculos que sufren estas mujeres.
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Entre otras acciones, la informacién a las mujeres sobre sus derechos y el
conocimiento de la legislacion es una herramienta indispensable, y una de las
principales demandas de las mujeres inmigrantes para salir de esta situacion. Al mismo
tiempo, se hace cada vez mas visible la necesidad de actuar contra esta lacra de nuestra
sociedad. Con ello se asegura que cualquier mujer migrante que quiera divorciarse
pueda gozar de los mismos derechos que cualquier mujer espafiola.

En este sentido la proteccion sera la que ofrece nuestra legislacion conforme a lo
dispuesto en la Ley 27/2003, de 31 de julio, reguladora de la Orden de Proteccion de las
Victimas de Violencia Doméstica. Igualmente, la Ley Organica 1/2004, de 28 de
diciembre de Medidas de Proteccion Integral contra la Violencia de Género, introduce
por primera vez la perspectiva de género como analisis del problema social,
incorporando el factor cultural como causa del fendmeno y dejando patente que la
violencia de género que contempla y que pretende combatir, es una manifestacion de la
discriminacion, la situacion de desigualdad y las relaciones de poder de los hombres
sobre las mujeres.

Ademas, la Ley 13/2007 de 26 de noviembre de Medidas de Prevencion y
Proteccion Integral contra la Violencia de Género, establece en su articulo tercero el
concepto de violencia de género, entendiendo como tal aquella que, como manifestacién
de la discriminacion, la situacion de desigualdad y las relaciones de poder de los
hombres sobre las mujeres, se ejerce sobre éstas por el mero hecho de serlo. De igual
modo también comprende cualquier acto de violencia basada en género, que tenga como
consecuencia, 0 que tenga posibilidades de tener como consecuencia, perjuicio o
sufrimiento de la salud fisica, sexual o psicoldgica de la mujer, incluyendo amenazas,
coercién o privaciones arbitrarias de su libertad tanto si se producen en la vida publica
como privada.

En definitiva, consideramos de rigor a la hora de analizar la violencia de género
gue padecen mujeres de otras nacionalidades entender su contexto de procedencia,
analizando las diferencias culturales entre el pais receptor y el pais de origen, asi como
el sentido que tiene su proyecto migratorio.

Y, bien es cierto, que no se han dado pasos en esta direccién. Por ello, la
migracion y el desarrollo desde una perspectiva de género, invita a la reflexion,
evidenciando que es necesario identificar politicas publicas en los que los temas de
igualdad sean centrales y las mujeres protagonistas reconocidas en todos los ambitos de
actuacion.

Discusion y conclusiones

Si a dificultades intrinsecas que afrontan las personas con discapacidad le
unimos la cuestion de género, nos encontramos con que las mujeres con discapacidad
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sufren una doble discriminacion que las situard en una posicién desigual con respecto a
la poblacion en general y hombres con discapacidad en particular. Pero si ademas a esto
le sumamos el factor “inmigrante”, nos encontramos ante una situacioén
multidiscriminatoria que puede dar lugar a situaciones graves de riesgo y/o exclusion
social.

En este sentido, si bien por separado se ha avanzado considerablemente en
politicas de igualdad de género, en politicas dirigidas personas con discapacidad y en
politicas migratorias, la situacion actual de la mujer con discapacidad no es
suficientemente conocida ni reconocida, lo que conlleva una insuficiente regulacion
normativa que dé una respuesta plena a sus derechos y necesidades.

En consecuencia, analizar discapacidad e inmigracién desde una perspectiva de
género se configura en la actualidad como una cuestién totalmente necesaria, de modo
que se logre visibilizar a las mujeres y nifias con discapacidad, tradicionalmente
olvidadas, tanto en los estudios de género como en las investigaciones sobre la
discapacidad.

Por ello, a lo largo de este trabajo se ha pretendido exponer como y
fundamentalmente las legitimas expectativas de miles de personas en todo el mundo, se
han visto obstaculizadas, por el simple hecho de haber nacido mujeres, en una sociedad
donde las costumbres, tradiciones y practicas culturales estan cargadas en una gran
medida de sexismo.

Asi mismo destacamos que la multidiscriminacion que padecen tanto mujeres
con discapacidad intelectual, como mujeres de otras nacionalidades en el Estado
espariol, se basa en el trato desigual que reciben por el hecho de haber nacido mujeres y
poseer cualquier otra identidad considerada “minoritaria”. Esta multidiscriminacion
tiene su origen en estructuras enraizadas propias de sociedades patriarcales que calan
profundamente en la sociedad.

Al igual que se expuso en la Declaracion de Beijing (IV Conferencia Mundial de
la Mujer. ONU, 1995) expresamos que existen numerosas manifestaciones de opresion
y violencia, dirigidas de forma especial al colectivo femenino, entre ellas es importante
sefialar las siguientes: asesinatos brutales de muchas mujeres en manos de sus parejas,
turismo sexual, mutilacion de oOrganos genitales, lapidaciones bajo la acusacion de
infidelidad o adulterio, violaciones, agresiones y penas de muerte a mujeres lesbianas,
prostitucion forzada y prostitucion de nifias, violaciones colectivas en tiempos de
guerra, violaciones dentro del matrimonio o de relaciones de pareja, trabajo doméstico
agotador, explotacion de mujeres cuidadoras, violaciones con agresion fisica y/o
psiquica, contagio del VIH/Sida por los propios esposos 0 comparieros, asesinatos en
serie, abusos sexuales a mujeres con discapacidad funcional, discapacidad intelectual y
un largo etcétera.

Obviamente, tener un pensamiento reflexivo y preguntarse; ¢qué
posicionamiento adoptamos respecto a estas practicas y costumbres?, nos ayudaria a
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aprender, a ver y a reconocer la desigualdad social con respecto a la desigualdad social
perpetrada contra las mujeres producto de las creencias y mandatos del patriarcado. Por
tanto, desde esta consideracién y, tratindolo como problema social, pasaria a entenderse
que la violencia contra las mujeres tiene su origen ultimo en unas relaciones sociales
basadas en la desigualdad existente entre hombres y mujeres que implica la presion de
un sexo sobre otro por cuestiones de género, atribuyéndoles a los hombres el poder y
control sobre las mujeres.

Desde esta perspectiva, son necesarias actuaciones a nivel social, politico,
econdémico y cultural, donde se analicen minuciosamente politicas y recursos existentes
para afrontar esta realidad. En este sentido es fundamental que la insercién sociolaboral
sea considerada como una de las piezas claves para que las personas con
discapacidad intelectual tengan un proyecto de vida adecuado. En los Gltimos afios,
se han realizado avances en este terreno, pero aun siguen siendo muchos los
campos que quedan por conquistar para que se consiga una efectiva inclusion
social dirigida a este colectivo.

Del mismo modo, se hace necesaria voluntad politica y un Pacto de Estado
contra la Violencia de Género donde se igualen derechos y no haya victimas de primera
y segunda categoria segun la gestion de las politicas pablicas que se desarrollan, en esta
materia, en la Comunidad Auténoma donde ellas quedan asentadas.

En la actualidad la Ley Organica de Medidas de Proteccion Integral contra la
Violencia de Género de 2004 y la Ley para la Igualdad Efectiva de Mujeres y Hombres
aprobada en 2007 estan desactualizadas y hacen falta mas medidas. De hecho, la media
de asesinatos machistas no desciende en Espafia. Sigue siendo de medio centenar al afio.
Por tanto, es necesario el desarrollo de nuevas medidas legislativas, para afrontar dicho
problema y poder superar sus consecuencias en el contexto del presente y no en un
futuro hipotético que nunca llega.

Después de mas de un siglo de incansable lucha de muchas mujeres se ha
producido en nuestra sociedad un proceso de toma de conciencia social donde la
violencia de género ha alcanzado mayor visibilidad en los Gltimos afios. Es evidente que
el feminismo ha situado la necesidad de despojar la violencia de género contra las
mujeres del caracter de problema privado para reubicarlo en el ambito publico como un
problema social y politico. Y cabe decir que este proceso se ha desarrollado en
sociedades formalmente igualitarias que desarrollan politicas publicas de igualdad
donde las mujeres han logrado con bastante esfuerzo mayor protagonismo en distintos
niveles del espacio publico. Con lo cual adoptar una legislacion respetuosa de los
derechos de las mujeres que emigran y/o mujeres con discapacidad intelectual, es
cuestion de poseer buena voluntad politica y un entorno social que disponga de recursos
necesarios y eficaces para implementarla de forma eficiente.

Por tanto, es de rigor la participacion directa de todos los sectores de la
poblacién, abriéndose un amplio debate publico sobre la naturaleza, caracteristicas y
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modalidades del sistema politico imperante. Fruto de esta reivindicacion, las
instituciones gubernamentales deben instrumentar medidas y recursos en distintos
ambitos, pero sobre todo en la educacidn, en el empleo y en la aplicacion de la justicia.

En definitiva, el ejercicio efectivo de los derechos de la mujer solo podra
convertirse en realidad si los Derechos Humanos se mantienen y protegen como
universales e intemporales. La lucha por el derecho de la mujer a no ser victima de la
violencia debe inscribirse siempre en el marco de la practica y la proteccién
independientemente del sistema politico que impere. Es importante hacer frente a este
problema con una mentalidad abierta, donde todas las personas, hombres y mujeres al
unisono, reivindiquen el cumplimiento real y efectivo de los derechos humanos con
caracter inclusivo. En resumen, se trata de avanzar en materia de derechos de la mujer
en tiempos de crisis econdémica.
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Resumen. El turismo y el ocio son espacios fundamentales en la vida de cualquier persona, y por ende
un derecho universal reconocido, como asi queda reflejado en la Ley 51/2003, de Igualdad de
Oportunidades, No Discriminacion y Accesibilidad Universal de las Personas con Discapacidad. En este
sentido, uno de los aspectos a trabajar en una sociedad avanzada es la accesibilidad al ocio y a la cultura
para todas las personas. Cada vez son méas las personas con discapacidad o diversidad funcional que
demandan la posibilidad de ocupar su sitio en la actividad turistica, y a las cuales se les debe garantizar
este derecho. Por ello, en este trabajo lo que se pretende es analizar la situacion actual y las posibles
lineas de intervencion en esta materia, concretamente en el turismo inclusivo para las personas con
discapacidad o dificultad intelectual. A pesar de los avances que se estan consiguiendo, no podemos
obviar que este colectivo encuentra ain muchos problemas para hacer efectivo el derecho de acceder a un
turismo de calidad. Asi mismo se analizan los beneficios que el turismo aporta a todas las personas en
general y a las personas con diversidad funcional en particular y, en consecuencia, el porqué de la
necesidad del “Turismo para Todas las Personas” o “Turismo Inclusivo”.

Palabras clave: Turismo Inclusivo, Diversidad funcional, Discapacidad Intelectual, Inclusion social.

INCLUSIVE TOURISM FOR ALL.
A COMMITMENT TO DIVERSITY

Abstract. Tourism and leisure are key areas in the life of anyone, and therefore a universal right
recognized, as well reflected in the Law 51/2003 of Equal Oportunidades, Non-Discrimination and
Universal Accessibility of Persons with Disabilities. In this regard, one aspect to work in an advanced
society is the accessibility to leisure and culture for all people.More and more people with disabilities or
functional diversity that demand the ability to take his place in tourism, and to which they must guarantee
this right. Therefore, in this work this aims to analyze the current situation and possible lines of
intervention in this area, particularly in the inclusive tourism for people with intellectual disability or
difficulty. Despite the advances that are being achieved, we can not ignore that this group still many
problems to realize the right of access to quality tourism. Also the benefits that tourism brings to all
people in general and people with disabilities in particular, and, therefore, why the need for "Tourism for
All" or "Inclusive Tourism™ are analyzed.

Keywords: Inclusive Tourism, functional diversity, Intellectual Disability, Social Inclusion
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TURISMO INCLUSIVA PARA TODOS.
UM COMPROMISSO COM A DIVERSIDADE

Resumo. Turismo e lazer sdo areas fundamentais na vida de qualquer pessoa e, portanto, um direito
universal, reconhecido, bem refletida na Lei 51/2003 de Oportunidades Igualdade, ndo-discriminagéo e
Acessibilidade Universal das Pessoas com Deficiéncia. A este respeito, um aspecto para trabalhar em uma
sociedade avancada é a acessibilidade para lazer e cultura para todas as pessoas. Mais e mais pessoas com
deficiéncia ou com diversidade funcional que exigem a capacidade de tomar o seu lugar no turismo, e
para 0 qual devem garantir esse direito. Portanto, neste trabalho, que tem como objetivo analisar a
situacdo e as possiveis linhas atuais de intervencdo nesta area, particularmente no turismo inclusivo para
as pessoas com deficiéncia intelectual ou dificuldade. Apesar dos avangos que estdo sendo alcancados,
ndo podemos ignorar que este grupo ainda muitos problemas para realizar o direito de acesso a um
turismo de qualidade. Também os beneficios que o turismo traz para todas as pessoas em geral e as
pessoas com deficiéncia, em particular, e, portanto, por que a necessidade de "Turismo para Todos" ou
"Turismo Inclusivo" sdo analisados.

Palavras-chave: turismo inclusivo, diversidade funcional, deficiéncia intelectual, inclusdo social.

Introduccion

Las nociones de igualdad de oportunidades y disefio para todas las personas se
configuran como conceptos fundamentales respecto a una vision global de accesibilidad
social. Asi, los valores de este nuevo paradigma guian la accesibilidad hacia una nueva
cultura de satisfaccion igualitaria de necesidades, dejando a un lado la tradicional
concepcion de discapacidad, asumiendo la diversidad como norma y no como
excepcion ya que todas las personas, en mayor o menor medida, en determinados
momentos de su vida son susceptibles de tener limitaciones. Esto es, no solo puede ser
para una persona con unas determinadas condiciones inaccesible un entorno, sino
también una informacion o un recurso dando lugar a imposibilitar la participacion
social, lo que conlleva a una clara desigualdad en relacién a las personas que no la
sufren.

El articulo 9 de La Convencion de los Derechos de las Personas con
Discapacidad (2006) se establece que para que las personas con discapacidad puedan
vivir de forma independiente y participar plenamente en todos los aspectos de la vida,
los Estados Partes deben tomar las medidas apropiadas para garantizar a las personas
con discapacidad el acceso, en igualdad de condiciones con los demas, al entorno fisico,
el transporte, la informacién y las comunicaciones, las tecnologias y sistemas, asi como
otras instalaciones y servicios publicos o abiertos al puablico (De la Fuente, Martin y
Hernandez, 2016).

Asimismo, el European Institute for Design and Disability sefialaba la necesidad
de tener en cuenta desde el principio las limitaciones y las capacidades de las personas,
y asi desarrollar bienes y servicios utilizables por toda la poblacion, mejorando su
calidad de vida a través del denominado design for all o disefio para todas las personas.
(EIDD, 2004)

Obviamente, las nociones de Accesibilidad Universal y Disefio para Todas las
personas van mas alld del entorno fisico y virtual presentando un marcado aspecto
social. Asi, desde Europa se entiende y define el término accesibilidad con tres formas
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basicas de actividad humana: la movilidad, la comunicacion y la comprension. Del
mismo modo, y sin dejar el &mbito europeo, la Declaracion de Estocolmo del Disefio
para Todos resumia sus reivindicaciones bajo la afirmacién “el buen disefio capacita, el
mal disefio discapacita”.

Por ello, el reto de la sociedad actual es que todas las personas tengan las
mismas posibilidades de desarrollar una vida digna y decidir sobre su actividad,
vivienda o estilo de vida. Desde esta perspectiva, el eje central del disefio para todas las
personas se sitla en la busqueda de soluciones de disefio para que todas las personas,
independientemente de la edad, el genero, las capacidades fisicas, psiquicas y
sensoriales o su bagaje cultural, puedan utilizar los espacios, productos y servicios de su
entorno y, al mismo tiempo, participar en la construccion de nuestra sociedad.

En este sentido, uno de los aspectos a trabajar en una sociedad avanzada es la
accesibilidad al ocio y a la cultura para todos/as los/as ciudadanos/as. Cada vez son mas
las personas con discapacidad o diversidad funcional que demandan la posibilidad de
ocupar su sitio en la actividad turistica, y se debe garantizar su derecho a cubrir estas
necesidades.

Las sociedades incluyentes deben de garantizar el derecho al turismo de todas
las personas. Se debe trabajar por tanto en pro de la consecucion de un turismo
inclusivo, dando un paso mas alla del turismo accesible, un turismo para todas las
personas cuyo uso universal nos garantice la existencia de un turismo de calidad.

Por otro lado, centrandonos en las necesidades de las personas con discapacidad
intelectual podemos destacar que presentan dificultades para comprender las situaciones
emergentes a su alrededor, teniendo en un gran nimero de ocasiones una visualizacion
alterna de la realidad, esto es minimizando o exacerbando el hecho, por lo que la
informacion adecuada, de facil lectura y comprension, se constituyen como una
herramienta prioritaria para su actuar en determinadas situaciones. (Garza, 2016)

Por ello, el presente articulo tiene como objetivo fundamental realizar un analisis
sobre el porqué del turismo accesible e inclusivo en la sociedad actual como recurso
emergente ante las nuevas realidades y nuevos retos que presenta el siglo XXI de modo
general, y de manera especifica centrar nuestra atencion en las necesidades y demandas
que el colectivo de personas con discapacidad intelectual presenta en la materia en
cuestion. lgualmente analizar cuéles son las herramientas y dispositivos que debemos
poner en marcha para la consecucion de un Turismo para todas las personas.

Método

De acuerdo con los objetivos planteados, el presente trabajo se constituye en
una investigacion bibliografica de abordaje cualitativo. Para ello se ha llevado a cabo
una revision sistematica de literatura cientifica relacionada con nuestro objeto de
estudio, consultando, entre otras, las bases de datos SCORPUS, SCIELO, DIALNET y
diversas fuentes institucionales tales como la OMS y el SAAD

La revision bibliografica se configura como un estudio detallado, selectivo y
critico que integra la informacion esencial en una perspectiva unitaria y de conjunto
(Iscart y Canela, 1994). En si la revision tiene como finalidad examinar la bibliografia
publicada y situarla en cierta perspectiva (Ramos, Ramos y Romero (2003). Cabe
destacar que la busqueda bibliogréafica en el contexto de la revision se comprende como
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un estudio en si mismo, en el cual quien la realiza tiene una incégnita, recoge datos, los
analiza y extrae de ellos unas conclusiones. Como bien sefiala Guirao (2015), entre
otras, tienen una funcion importante en la evaluacion de las tendencias actuales asi
como en la formulacion de propuestas de mejora.

Resultados

Siglo XXI. Nuevo paradigma en Turismo.

El turismo se ha convertido en motor clave de crecimiento socioeconémico y
uno de los sectores que mas estan creciendo en la actualidad. Como prueba de ello
debemos de citar dos fechas claves en la evolucion del mismo:

e  Afo 2012. Se produce un hito historico: Se sitia en mil millones el nimero de
personas que viajan por el mundo.

o Ao 2013. Se establece el record mundial total de llegadas por todo el mundo con
un total de mil ochenta y siete llegadas.

Todo ello nos ofrece un gran numero de nuevas tendencias y a su vez nos
plantea una serie de retos entre los cuales debemos destacar la oportunidad para
promover la igualdad de género, la sostenibilidad ambiental, el comercio, el
crecimiento econdmico y la promocién de la autonomia personal (Mufioz, 2015). Es
prioritario, por tanto, trabajar en este ambito para intentar dar respuesta a estos nuevos
retos y a la demanda social generalizada que se esta generando entorno al sector del
turismo.

Entre estas nuevas demandas, debemos de destacar el papel fundamental del
turismo accesible. Las personas con discapacidad o diversidad funcional, participan
cada vez con mayor frecuencia en actividades turisticas como consecuencia de su
creciente grado de integracion econdmica y social. Sin embargo, adn persisten muchos
impedimentos y barreras de todo tipo que dificultan el acceso a los servicios turisticos.
La realidad demuestra que ain son muchas las personas con algun tipo de discapacidad
que no viajan, a pesar de disponer tiempo libre y deseos de hacerlo, por temor a no
encontrar destinos turisticos accesibles (Manual sobre Turismo accesible para todos,
Principios, herramientas y buenas practicas. Modulo I: Turismo Accesible — Definicion
y contexto 2014)

El acceso al turismo es un derecho universal garantizado por la Convencion de
las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con discapacidad, tal y como
recoge la Red Europea de Turismo Accesible (ENAT). Por determinados factores, el
sector de poblacidn que demanda turismo accesible es cada vez mas numeroso y como
consecuencia se han convertido en el segmento que mayor protagonismo ha cobrado en
los Gltimos afios en el ambito turistico tal y como sefiala Fernandez, (2009).

Partiendo de estas premisas, podemos decir que existen diversas razones que
justifican el desarrollo de politicas y actuaciones encaminadas a la consecucion de un
verdadero turismo accesible, tal y como se expone en el Mercado potencial del turismo
accesible para el sector turistico de Espafia, de la Secretaria General de Turismo, entre
las cuales podemos destacar las siguientes:
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o El turismo es un elemento basico en la vida cotidiana, un derecho en nuestra
sociedad. Se debe garantizar por tanto que cualquier persona puede acceder al
ejercicio de este derecho independientemente de sus caracteristicas.

o El turismo es un factor de integracion social, que posibilita a las personas alcanzar
un determinado nivel de bienestar social.

o La accesibilidad es un elemento basico de calidad de la oferta turistica. En este
sentido podemos decir que no existe un destino turistico de calidad si este no
garantiza la accesibilidad en el mismo, se estd convirtiendo por tanto en un
elemento indispensable en las demandas del turismo.

o Aumenta la cuota de mercado. La captacion de este segmento de la poblacion
permite aumentar considerablemente la cuota de mercado actual, contribuyendo a
un aumento de los niveles de rentabilidad empresarial.

. Permite la captacion del denominado en muchos casos “Multicliente”. Segun el
manual editado por la Comision Europea, “Por una Europa Accesible a Turistas
con Discapacidades”, las cifras sobre el potencial turistico de los ciudadanos
europeos con discapacidades no son concluyentes, ya que desde un punto de vista
turistico prudente, se calcula que cada viaje realizado por una persona
discapacitada atrae a 1,5 acompafiantes.

o El desarrollo del turismo accesible favorece la desestacionalizacion. Esta realidad
se basa principalmente en el elevado nimero de personas con discapacidad y
movilidad reducida que no tienen responsabilidades laborales y pueden viajar en
cualquier época del afio.

o Mejora la imagen de los destinos turisticos y potencia la competitividad. Las
diferencias de imagen entre destinos turisticos, en muchas ocasiones, no estan en
sus productos, sino en el disfrute emocional que se hace de ellos, y en la
experiencia personal, en como se vive y se disfruta del turismo en un destino
determinado.

Asimismo, debemos destacar que la accesibilidad no es un requerimiento
unicamente de las personas con discapacidad o diversidad funcional, ya que no son las
Unicas beneficiarias de la misma; los destinos turisticos que tengan en cuenta estos
requisitos, y los entiendan como medidas positivas, evolucionaran en la oferta de sus
productos y servicios y, por ende, estaran facilitando la experiencia turistica y
mejorando la calidad de vida de toda su ciudadania y visitantes, convirtiéndose en
destinos turisticos accesibles de calidad.

Turismo Accesible. Un Derecho Social

Segun la Subdireccion General de Calidad e Innovacién Turistica (2008, p.4)

El concepto de turismo accesible se basa sobre el principio de que el turismo
es un derecho social fundamental para todos, a saber, el derecho de la igualdad
de oportunidades, a la no discriminacién y a la integracion social, ya que para
las personas con discapacidad, tanto como para todas las demaés, las
actividades comprendidas bajo las categorias de ocio y turismo son
fundamentales para la calidad de vida

La Declaracién Universal de los Derechos humanos reconoce a todas las
personas el derecho al turismo en las mejores condiciones, y cada vez son mas las
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personas con diversidad funcional y necesidades especiales que reclaman poder
participar en la actividad turistica y ejercer este derecho. Por ello se estan realizando
muchas actuaciones encaminadas a favorecer el Turismo Accesible para Todas las
personas. Sin embargo, y a pesar del trabajo que se esta desarrollando, el cual no
podemos obviar, y de los avances que se estan consiguiendo en la materia, en la practica
aun existen muchas barreras que impiden o dificultan el acceso de determinadas
personas en muchos destinos turisticos. Es importante por tanto destacar que hay
muchas personas que presentan diversidad funcional que son potenciales beneficiarias
del turismo accesible.

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) una discapacidad "es toda
restriccion o ausencia (debida a una deficiencia) de la capacidad de realizar una
actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal para un ser humano”

Atendiendo a los datos de su informe mundial sobre discapacidad, realizado en
2010, méas de mil millones de personas, alrededor de un 15% de la poblacion, viven en
todo el mundo con alguna forma de discapacidad; de ellas, casi 200 millones
experimentan dificultades considerables en su funcionamiento, y su prevalencia ira en
aumento en los proximos afos.

Llegados a este punto, debemos también definir el término Diversidad
Funcional, el cual ya hemos mencionado con anterioridad y del cual seguiremos citando
en adelante. Este término es propuesto por el Foro de Vida Independiente y Diversidad
y lo define como “la diferencia de funcionamiento de una persona al realizar las tareas
habituales (desplazarse, leer, agarrar, ir al bafio, comunicarse, relacionarse, etc.) de
manera diferente a la mayoria de la poblacion” (Romafach y Lobato 2005)

Teniendo en cuenta estas consideraciones podemos establecer distintas
tipologias de usuarios/as que pueden presentar necesidades especiales a la hora de
poder disfrutar plenamente de una experiencia turistica, como podemos ver en la
siguiente clasificacion:

o Diversidad funcional fisica. En este grupo encontramos a personas usuarias de
sillas de ruedas (tanto manuales como motoras) y a personas con movilidad
reducida.

o Diversidad funcional sensorial visual. Personas ciegas o con deficiencia visual.

o Diversidad funcional sensorial auditiva, en el que se incluyen las personas ciegas
0 con deficiencia visual.

o Diversidad funcional intelectual. Personas con capacidades cognitivas
restringidas.

o Diversidad funcional organica. Aqui encontramos a personas que presentan
dificultades respiratorias, o requieren dietas especificas.

Las caracteristicas que presentan estas personas hacen que puedan encontrar
dificultades a la hora de animarse a realizar una experiencia turistica, lo cual causa
gue en muchas ocasiones renuncien a la misma.

Asimismo debemos destacar el hecho de que todas las personas somos diferentes
(capacidades, altura, peso, etc.) por lo que tenemos necesidades diferentes. Por ello, a la
hora de disefar servicios y productos se debe tener en cuenta la diversidad humana.

Es prioritario por tanto trabajar para conseguir la participacion en la actividad
turistica de todas estas personas, que presentan capacidades y/o caracteristicas distintas,
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para favorecer su integracion social y mejorar de esta forma su autonomia personal,
proporcionando simultaneamente un turismo de calidad y garantizando el ejercicio del
derecho al Turismo para todas las personas.

Ademas es fundamental destacar que estos grupos no son los Unicos
beneficiarios de la accesibilidad. Los destinos turisticos que trabajen en pro de la misma
y lo entiendan como una medida positiva, evolucionaran y mejoraran en la oferta de sus
productos y servicios, ofreciendo por tanto una mejor experiencia turistica y mejorando
la calidad de vida de todos sus ciudadanos/as y visitantes. (Manual sobre Turismo
Accesible para Todos: Principios, herramientas y buenas practicas. Modulo I: Turismo
Accesible — definicion y contexto, 2014)

Barreras susceptibles de visibilizacién

Entre la poblacion potencialmente usuaria de la oferta turistica hay colectivos
de personas con algin tipo de limitacion, discapacidad o diversidad funcional, que
continuamente se enfrentan a barreras que les impiden disfrutar de unos determinados
servicios, lo que les supone tener que limitar su experiencias de ocio y tiempo libre.

Centrdndonos en las personas que presentan algin tipo de discapacidad
intelectual, como colectivo objeto de nuestro estudio, cabe sefialar que presentan un
menor grado de comprension, orientacion y capacidad de toma de decisiones, y en
consecuencia, requieren una informacion sencilla y sistemas de orientacion de facil
compresion. Por ello, es necesario visibilizar todos aquellos obstaculos y barreras que
dificultan o impiden el disfrute de un turismo de calidad.

Atendiendo a la informacién proporcionada por el Servicio de Atencion a la
Discapacidad (SIAD) podemos distinguir entre tres tipos de barreras que afectan a las
personas con discapacidad: barreras intrinsecas, ambientales e interactivas.

o Barreras intrinsecas. Vinculadas con los niveles de funcionalidad fisica,
psicolégica o cognitiva de cada individuo. Estas barreras pueden estar
directamente relacionadas con sus discapacidades especificas, tales como sus
problemas de salud o su dependencia fisica, pero también con otros factores que
son secundarios a su diagnostico médico, tales como sobre-protecciéon familiar o
falta de igualdad de oportunidades en la educacion.

o Barreras ambientales. Impuestas especificamente por las condiciones fisicas o
sociales del medio: barreras arquitectonicas, del transporte, ecoldgicas, de
comunicacion, o simplemente, de actitud o de rechazo.

o Barreras interactivas. Las relativas a la habilidad requerida para determinadas
actividades (dificultad de uso de maquinas o mecanismos de operacién o pago).
También las relativas a las necesidades de comunicacion. Estas se derivan de
limitaciones cognitiva o del habla, la audicién o la vista. Con independencia de su
origen, este tipo de barreras raramente se produce en un solo sentido: la
comunicacion es un proceso reciproco que requiere la participacion activa tanto
del que emite el mensaje como del que lo recibe.

Todas estas barreras o limitaciones pueden conducir a las personas que las
padecen a situaciones de inseguridad y de aislamiento. Ademas, si estas barreras las
trasladamos al ambito turistico, la situacion se hace mas compleja, dificultando y
poniendo en riesgo la posibilidad de disfrutar de una experiencia turistica de calidad.

Como hemos mencionado anteriormente nos encontramos ante un grupo de
personas que tienen diferentes capacidades a la hora de recibir determinada
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informacidn, y de enfrentarse a determinadas situaciones, por tanto es obligatorio pensar
en diferentes escenarios y dificultades que pueden encontrarse para trabajar en pro de
la eliminacién de las mismas.

Entre estas dificultades podemos destacar las siguientes:

o La sefializacion. Es fundamental una correcta sefializacion e informacién en
vestibulos y pasillos, planos, para aquellas personas que se encuentran en un
espacio por primera vez.

o Los distintos tiempos de respuesta ante el mismo estimulo son otros de los
elementos que hay que tener en cuenta ante la utilizacion de determinados
dispositivos controlados por tiempo, ya que todo el mundo no reacciona ante los
mismos con la misma velocidad, como por ejemplo las puertas de un ascensor.

o Otra dificultad es el uso de lenguaje complicado en carteles y sefialética.
o Dificultad en la comprension de la informacion visual y auditiva.

o Dificultad en la capacidad de memorizar espacios o datos, tanto a largo como a
corto plazo.

o Menor capacidad para tomar decisiones o escoger rutas.
o Las distintas capacidades de orientacion.

o Las limitaciones que algunas personas pueden presentar en su autonomia
personal.

Todas estas barreras hacen que los servicios turisticos no sean accesibles en
multitud de ocasiones para este colectivo, provocando por tanto desigualdad en el
acceso a los mismos de este segmento de la poblacién, privandoles de un derecho
fundamental y provocando por ende una situacion de exclusion social.

Es por tanto imprescindible y de rigor analizar e identificar los factores que
inciden negativamente en el acceso al turismo de las personas con discapacidad o
diversidad funcional intelectual y trabajar activamente en la eliminacién de los mismos,
tomando las medidas oportunas para crear entornos de calidad, que posibilite un disfrute
normalizado de las experiencias turisticas.

Para la eliminacion de estas barreras hay que trabajar activamente en las
politicas existentes, incidir en la falta de servicios adecuados, y de financiacion, y muy
importante también insistiendo en la eliminacion de prejuicios y actitudes negativas.
Todo ello nos lleva a avanzar en materia de accesibilidad turistica hacia la consecucién
del Turismo inclusivo.

Hacia el Turismo inclusivo, Turismo de calidad.

Llegados a este punto debemos centrarnos en el Turismo inclusivo, el cual
supone un paso mas en relacion al turismo accesible, puesto que este ofrece una serie
de servicios que pueden ser disfrutados por personas con capacidades diferentes, pero a
su vez son productos que se pueden utilizar por toda la ciudadania.

El turismo inclusivo, basado en la Atencion Integral y Centrada en la Persona,
debera promover las condiciones necesarias para la consecucion de mejoras en todos los
ambitos de la calidad de vida y el bienestar de las personas, partiendo del respeto pleno
a su dignidad y derechos, de sus intereses y preferencias y contando con su
participacion efectiva (Rodriguez, 2014).
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Al hablar de turismo inclusivo hablamos por tanto de un turismo que tiene en
cuenta la diversidad humana y por ende de un turismo de calidad. El ser diferente o
presentar una diversidad funcional no puede ser un impedimento para poder disfrutar de
los atractivos que presenta el turismo. Es por tanto fundamental trabajar por la difusion
de la importancia del mismo, de ocuparse y preocuparse de manera coordinada en la
consecucion de este turismo de calidad para todas las personas, ya que el turismo
proporciona multiples vivencias, permite descansar de la rutina diaria, conocer otras
realidades y culturas y la interrelacion con otras personas, lo cual reporta un gran
numero de beneficios personales.

Teniendo en cuenta que el Turismo inclusivo favorece la participacion social en
igualdad de oportunidades para todas las personas en el caso de las personas que
presentan algun tipo de diversidad funcional ejerce un papel un papel fundamental ya
que permite el disfrute de esta experiencia de una manera plena y satisfactoria.

El poder disfrutar del turismo de una manera inclusiva ofrece una serie de
beneficios no sélo para las personas que presentan algun tipo de diversidad funcional,
sino también para sus familiares. Entre ellos cabe destacar:

o La posibilidad de disfrutar de experiencias turisticas de calidad.
o Favorece la participacion en el ocio y la cultura.

o Mejora la calidad de la experiencia del viaje.

o Facilita la inclusion social y favorece la responsabilidad social.

o Las mejoras incorporadas en el disefio para todas las personas aumentan la
calidad de vida, al requerir un menor esfuerzo fisico o intelectual en el desarrollo
de la experiencia turistica.

o Favorece la autoconfianza y la dignidad.

En el caso de las personas con la discapacidad intelectual su implicacion en las
situaciones de la vida incluyendo el ocio y las actividades recreativas, esta asociada a la
mejora del bienestar emocional, de las relaciones sociales y al desarrollo de sus
competencias. (Badia y Longo, 2009)

Por tanto, es fundamental para el disfrute de la actividad turistica asegurar que
la misma se va a poder llevar a cabo con las garantias necesarias de principio a fin. La
experiencia turistica se inicia en el lugar de origen, antes de comenzar nuestro viaje con
la basqueda de informacion sobre el destino, medios de transporte, etc., continda con el
desarrollo de una serie de actividades en el lugar de destino elegido, como pueden ser
el alojamiento, la restauracion o visitas entre otros, y finaliza cuando se regresa al lugar
de origen.

En este sentido es importante resaltar que todas las actividades que se
desarrollan en esta experiencia turistica son elementos entendidos como una cadena
compuesta por muchos eslabones, y donde se deben implicar todos los profesionales
que interactlen en este proceso, es muy importante destacar que es fundamental
garantizar que cada uno de estos elementos son accesibles, ya que la no accesibilidad de
uno de ellos puede condicionar la accesibilidad de todo el conjunto. (Manual sobre
Turismo Accesible para Todos, Modulo 1l, Cadena de accesibilidad y recomendaciones
,2014)
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Atendiendo a las recomendaciones del citado Manual, es fundamental poner en
valor estos elementos para garantizar el uso y disfrute de un viaje para cualquier
personay para ello debemos tener las siguientes consideraciones en cada uno de ellos:

Planificacién e informacion

Este paso es fundamental antes de emprender cualquier viaje. En el caso del
turismo accesible es prioritario facilitar informacion sobre lugares y centros turisticos
accesibles. Para ello se utilizan normalmente diversos canales, entre ellos destacamos
Internet como el mas utilizado y también los turoperadores y las agencias de viajes.

Es bésico por tanto la existencia de paginas web accesibles, guias de
accesibilidad turistica fiables e informadores turisticos con formacion en materia de
turismo accesible

Transporte de salida

El transporte en el punto de salida es fundamental en un viaje, ya que de nada
sirve la existencia de un destino accesible si no podemos llegar a él. Es fundamental
destacar que los terminales de los pasajeros sean accesibles y cuenten con la
sefializacion adecuada y que se puedan acceder a todos los servicios existentes. En el
caso de los vehiculos es necesario que respondan a caracteristicas como, asientos para
personas con discapacidad, espacios habilitados para usuarios en silla de ruedas con
sistema de anclaje y aseos accesibles.

Entorno

Una vez llegados al destino es fundamental poder interactuar en él. Paraello se
debe hacer previamente una clasificacion de los mismos: entornos urbanos, entornos
rurales y naturales, entornos maritimos y entornos historicos y patrimoniales. Cada uno
ellos tienen unas caracteristicas particulares que requieren distintas consideraciones:

o Entorno urbano. Es fundamental que se pueda realizar recorridos sobre
pavimentos antideslizantes y uniformes, con vados rebajados y sefializacion
adecuada.

o Entorno rural/ natural. Es muy importante garantizar la continuidad y para ello el
itinerario debera contar con suelo firme, estable y continuo, espacio para la
circulacion libre de obstaculos, zonas de cruce y accesos e iluminacion y
sefializacion adecuada.

o Entornos maritimos. Son uno de los principales atractivos turisticos por ello es
importante su accesibilidad para todas las personas. Entre las necesidades a
satisfacer destacamos el poder circular en las zonas de playa y poder disfrutar de
los servicios ofrecidos, asi como el acceso hasta el mar, el bafio y la salida méas
segura.

o Entornos historicos y patrimoniales son quizas los mas complicados a la hora de
convertirlos en accesibles por su propia naturaleza, pero siempre se pueden llevar
a cabo medidas que puedan aumentar su accesibilidad Entre estas medidas
podemos destacar: proporcionar mas espacio peatonal, no estrangular el trafico
rodado ni las posibilidades de estacionamiento, ordenar la ubicacion del
mobiliario urbano, y evitar itinerarios que acusen fatiga.

Transporte local
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El transporte local se constituye como un elemento clave para posibilitar el
desplazamiento en destino.

Alojamiento

Es fundamental garantizar a la clientela comodidad durante su estancia. Para
ello, muy importantes son los siguientes elementos:

o El recorrido hasta el hotel, los accesos al mismo y el entorno, asi como en el
interior del mismo, (pasillos, ascensores, etc.), deben de poder hacerse en
condiciones de seguridad.

o La recepcion y el vestibulo deben de ser amplios y con un disefio adecuado.

o Las habitaciones y el aseo deben contar con adaptaciones reales probadas como el
ancho de las puertas, el disefio de los muebles, la altura de las cosas o los planes
de evacuacion.

o Los espacios comunes como restaurantes, gimnasios, piscinas, etc., también deben
de ser accesibles.

No solo hay que tener en cuenta el acceso al establecimiento y todos los espacios
y servicios comunes, sino que ademas es de suma importancia que el personal de
atenciéon al cliente tenga una formacion adecuada sobre todos los elementos de
accesibilidad del establecimiento.

Restauracion, compras, etc

Estos puntos de la actividad turistica constituyen un gran atractivo y un
incentivo mas en el destino turistico. Es por ello muy importante incidir también en esta
area seleccionando y adaptando los establecimientos que se consideren necesarios, asi
como promocionar todos los establecimientos accesibles en el Plan Turistico del lugar

Actividades de ocio

En todas estas ofertas debemos de resaltar un mismo hecho y es que en las
actividades de ocio (visitas a museos, teatros, deportes, etc...) es fundamental no sélo el
acceso fisico, sino también el disfrute de los contenidos.

Excursiones
Los puntos mas importantes a destacar en relacion a las excursiones son:
o La creacidon y promocién de productos especificos

o La coordinacién con agencias de viajes para facilitar la adaptacion de
determinadas excursiones

o Promover y garantizar la existencia de recursos accesibles en el destino
Servicios médicos y de apoyo

Cualquier turista considera requisito imprescindible tener la seguridad de que
ante cualquier posible necesidad médica o sanitaria, la misma se va a poder cubrir en el
sitio de destino. Es fundamental por tanto garantizar la existencia de un hospital cercano
y de equipos de auxilio para situaciones de emergencia; asistencia; farmacias cercanas
y ortopedias que ofrezcan la posibilidad de alquilar y/o reparar elementos de apoyo, en
caso de necesidad.

Transporte de salida
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Se debe tener en cuenta las mismas consideraciones que en el transporte de
llegada

Experiencia final

Una vez finalizada la experiencia turistica también es muy importante la
existencia de sistemas eficaces de recogida de informacion, (realizacion de sugerencias,
quejas, etc.), que puedan servir a otros posibles usuarios y también para mejorar la
accesibilidad de determinados servicios

Asimismo, y siguiendo con las recomendaciones de este manual cabe destacar
que para garantizar el cumplimiento de la cadena de accesibilidad, son necesarios,
algunos elementos que van mas alla de las infraestructuras y entornos construidos, a
saber:

o La informacion sobre accesibilidad debe ser una parte integral de la informacion
turistica general.

o La tecnologia debe poder ser utilizada por todas las personas que la usen en la
mas amplia gama de situaciones sin disefio especial.

o Todo el personal debe tener las competencias necesarias para dar cabida a las
personas con discapacidad.

Todos estos elementos son esenciales en la cadena de accesibilidad en turismo,
puesto que nada sirve, por ejemplo, alojarse en un hotel totalmente accesible si luego no
se puede disfrutar del entorno o en el regreso no se puede compartir la experiencia con
otras personas bien sea de modo fisico o a través de las redes sociales virtuales. Es
fundamental por tanto poner en valor la cadena del turismo accesible, para garantizar
una experiencia turistica de calidad.

Discusion y conclusiones

Se bien se ha avanzado mucho en materia de accesibilidad, en el ambito turistico
aun queda mucho camino por recorrer. La apuesta va dirigida hacia un turismo
inclusivo de calidad que permita a todas las personas, mas alla de sus capacidades y
caracteristicas personales, poder disfrutar de la experiencia como derecho social que es.

No obstante como ya comentadramos aun las ofertas turisticas inclusivas son
escasas y por ende, las personas con algun tipo de discapacidad en general y con
discapacidad intelectual en particular, todavia se encuentran con multiples dificultades
de acceso, lo cual obstaculiza el ejercicio de este derecho y les propicia a la vez un
mayor aislamiento social.

Es constatable que se ha trabajado mucho durante los Gltimos tiempos para la
consecucion de la accesibilidad fisica, no obstante, las medidas adoptadas para la
accesibilidad de personas con discapacidad cognitiva y/o sensorial han sido bastante
mas escasas, por ello es necesario potenciar e intensificar estrategias que favorezcan
dicha accesibilidad.

Asimismo cabe destacar el avance en el acceso al turismo de ciertos colectivos
mediante la creacién de determinados paquetes turisticos sectoriales enfocados a un
determinado tipo de discapacidad, de modo que les permite disfrutar de experiencias
turisticas concretas, pero reiteramos que las lineas de actuacion futuras deben ir
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encaminadas a la consecucién de entornos que permitan disfrutar a todas las personas
por igual de una determinada experiencia turistica, independientemente de sus
caracteristicas consiguiendo de esta manera un real y efectivo turismo inclusivo.

Es primordial por tanto continuar en la labor de propiciar una mejora en las
ofertas turisticas, que posibiliten el ejercicio de este derecho a todas las personas por
igual. Se trata de trabajar de manera conjunta y multidisciplinar en todos los
eslabones que conforman la cadena de accesibilidad, para poder ofertar paquetes
turisticos de calidad.

Asimismo otro punto clave de este tema es la concienciacion y formacion en la
materia de todos los agentes implicados y de la sociedad en general. Se debe por tanto
potenciar y favorecer la inclusién social y la igualdad de oportunidades para posibilitar
que todas las personas puedan vivir en cualquier ambito de la sociedad de igual a igual,
incluyendo por supuesto el acceso al ocio, a la cultura y al turismo.

En definitiva, desde todos los ambitos, empresarial, politico y social, se deben
aunar fuerzas y trabajar hacia la consecucion de destinos turisticos inclusivos que
tengan en cuenta las necesidades de las personas con independencia de sus capacidades
funcionales. Se deben crear productos universales mediante los cuales poder disfrutar
conjuntamente de las experiencias turisticas, puesto que la creacion de productos
especificos para las personas que presentan alguna necesidad especial, si bien
posibilitan el poder realizar una determinada actividad, favorecen la exclusion al no
poder realizarla con y en las mismas condiciones que el resto.
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Resumen. La desigualdad de las personas con discapacidad intelectual persiste a pesar de los logros
alcanzados en las Ultimas décadas. Partimos de la premisa de que dicha desigualdad se debe, en gran
medida, a que el concepto de dignidad, objeto de una evolucion continuada a lo largo de la historia,
continda siendo confuso. Es por ello que el presente trabajo se propone analizar el concepto de dignidad
desde una perspectiva histérica, hasta situarse en el contexto actual. A través de una revisién bibliografica
sistemética y del andlisis de entrevistas exploratorias realizadas a informantes claves, abordamos los
diferentes analisis teoricos sobre el concepto de dignidad que han respaldado los modelos de atencién a la
discapacidad a lo largo del tiempo. Entre los principales resultados encontramos que, de una
significacion jerarquica y de rango social de la dignidad -propuesta por los teéricos clasicos-, se pasa a
definirla como un valor interno que hace Unico al ser humano como ser racional, con capacidad de
eleccion y autonomo. Concluimos del anélisis que los cambios de perspectiva sobre la dignidad sirven
para acotar los posibles peligros que pueden vulnerar al ser humano, pero siguen siendo insuficientes a la
hora de extender los derechos a una esfera mas amplia que la personal.

Palabras Clave: Dignidad, Justicia social, igualdad, diversidad funcional

THE DIGNITY AS A FUNDAMENTAL PRINCIPLE OF
CITIZENSHIP STATUS OF PEOPLE WITH INTELLECTUAL
DISABILITIES

Abstract. The inequality of people with intellectual disabilities persists in spite of the achievements made
in the last decades. We start from the premise that such inequality is largely due to the fact that the
concept of dignity, object of a continuous evolution throughout the history, continues being confused.
Because of it, the present work aims to analyze the concept of dignity from a historical perspective, to
situate itself in the current context. Through a systematic literature review and the exploratory interviews
with expert in the topic, we address different theoretical analyzes of the concept of dignity, supported by
the different models of attention to disability over time. Among the main results we find that, from a
hierarchical meaning and social rank of dignity - proposed by the classical theorists -, it is defined as an
internal value that makes human being unique as a rational being, with a choice and autonomy . We
conclude from the analysis that changes in perspective on dignity serve to limit the possible dangers that
may harm human beings, but they are still insufficient when extending rights to a wider area than
personal.

Keyword: Dignity, Social Justice, equality, functional diversity
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DIGNIDADE COMO O PRINCIPIO FUNDAMENTAL DA
CIDADANIA ESTATUTO DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA
INTELECTUAL

Resumo. La desigualdade de pessoas com deficiéncia intelectual persiste apesar dos ganhos obtidos nas
Ultimas décadas. Partimos da premissa amplamente que essa desigualdade é que o conceito de dignidade,
sujeitos a evolugao continua ao longo da histéria, permanece obscuro. E por isso que este artigo é analisar
0 conceito de dignidade de uma perspectiva historica, situando-se no contexto atual. Através de uma
revisdo sistematica da literatura e andlise de entrevistas exploratdrias com informantes-chave, abordamos
a analise tedrica diferente do conceito de dignidade que tém apoiado modelos de atencdo deficiéncia ao
longo do tempo. Os principais resultados sdo que, em um significado e gama dignidade -Proposta
hierarquica social por tedricos Classics-, € passado para defini-la como um valor interno que é Unico
sobre 0 ser humano, como um ser racional, capaz de escolha e auténoma . Analise concluiu que as
mudancas em perspectiva sobre a dignidade servir para reduzir os possiveis perigos que possam violar o
ser humano, mas ainda insuficiente quando se trata de alargar os direitos a uma mais ampla do que a
esfera pessoal.

Palavras-chave: Dignidade, justica social, igualdade, diversidade funcional

Introduccion

La consideracion de la universalidad de la dignidad humana hace necesaria la
extension de la Justicia social a toda la ciudadania, premisa que choca con una realidad
en la que la desigualdad es un hecho que persiste porque en nuestras sociedades se
considera que la “diferencia” es un problema individual y ajeno. En el caso de las
personas con discapacidad intelectual, éstas se encuentran, ain en pleno siglo XXI, en
un espacio de singular vulnerabilidad en el que las medidas compensatorias que el
Estado del bienestar proporciona son manifiestamente insuficientes para erradicar las
situaciones de desigualdad social. Para la consecucién de la igualdad de estas personas
se hace necesaria una revision de la conceptualizacion de la dignidad humana como
pilar del ejercicio pleno de la ciudadania. No obstante, son escasos los estudios que
ponen el foco en los derechos de este colectivo y en los elementos que los fundamentan.
Autores de referencia sefialan que el reconocimiento de la dignidad de las personas con
discapacidad intelectual pasa por un planteamiento de la Justica Social basado en la
aceptacion de la diversidad funcional (en adelante DF) (Sen, 2000; Nussbaum, 2006) y
méas concretamente de las personas con diversidad funcional intelectual (en adelante
DF1) y de la diferencia (Fraser, 2008) de las personas dentro de la sociedad.

El reconocimiento de su dignidad como ciudadanos y ciudadanas se convierte en
vehiculo para la consecucion del derecho al “respeto por las libertades y por la
autonomia individual” (Sen, 2000), proporcionando garantias y proteccion
ejemplificados por los derechos y libertades negativas, pero sin dar el paso definitivo
de promocion de la dignidad, el que se concreta en el establecimiento de unas
condiciones sociales y politicas que otorguen a la ciudadania el reconocimiento de los
derechos y libertades positivas: acceso a los bienes y servicios que han de ser
organizados, coordinados y prestados por la sociedad y que procuran el desarrollo de la
ciudadania en condiciones de igualdad y libertad (Marshall y Bottomore,1998). Aunque
tedricamente se reconoce su condicién de ciudadanos y ciudadanas, para que el ejercicio
de ciudadania sea efectivo, se requiere de la puesta en marcha de politicas publicas
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garantistas, del reconocimiento social a su diferencia y de la contribucion que ésta hace
a la construccion de una sociedad mas plural, diversa y rica.

En este articulo revisamos las diferentes perspectivas desde las que se ha
contemplado la dignidad de las personas con DF en general y DFI en particular a lo
largo de la historia, los planteamientos ideoldgicos y politicos que las han respaldado y
los consecuentes modelos de atencién a los que han dado lugar. El propésito de este
trabajo es analizar las propuestas realizadas en este sentido por diferentes autores,
poniéndolas en relacién con los discursos expresados por informantes clave en el
ambito de la discapacidad intelectual. Con ello pretendemos ampliar el espectro tedrico
sobre la nocién del principio de dignidad aplicado a este colectivo, insuficientemente
desarrollada desde el &mbito de lo social. Este articulo pretende cubrir ese vacio de
investigaciones concretas que reaviven el debate del reconocimiento de derechos de las
personas con diversidad funcional intelectual.

Método

Nos aproximamos al objeto de estudio a través del empleo de una metodologia
cualitativa, basada en dos fases de investigacion: 1°) meta-analisis de la
conceptualizacion y reconocimiento de la dignidad de las personas con diversidad
funcional en general, e intelectual en particular; y 2°) entrevistas semi-estructuradas a 6
informantes clave en la materia. En la primera fase se realiz6 una exploracion
bibliografica y documental de fuentes clave a través de la revision sistematica en bases
de datos afines, a partir de los cuales abordamos los diferentes analisis teéricos sobre el
concepto de dignidad que han respaldado los modelos de atencion a la discapacidad a lo
largo del tiempo. Elegimos aquellas bases de datos frecuentemente utilizadas en el
ambito de las Ciencias Sociales, como son: Latindex, Scopus, Dialnet, Redib, Miar,
Erihplus, Doaj, Isoc y Google Académico. Para la busqueda de fuentes realizamos una
primera seleccion a partir de la exploracion de textos clasicos en relacion al tema vy,
posteriormente, realizamos una blsqueda avanzada que permite refinar la busqueda
mediante la combinacién de distintos campos de informacion en el Directorio, Catalogo
y Revistas en Linea. Para ello introdujimos descriptores de busqueda avanzada afines al
objeto de estudio tales como: “dignidad”, “justicia social”, “autodeterminacion”,
“discapacidad”, “igualdad” y “diversidad funcional”. En la segunda fase realizamos una
investigacion exploratoria cualitativa a partir de entrevistas a 6 informantes clave en el
ambito de la discapacidad intelectual. La interpretacion analitica de las mismas se llevo
a cabo mediante la combinacion del proceso de analisis de los discursos por parte de las
investigadoras con el apoyo de herramienta informatica ATLAS.ti en el proceso de
categorizacion, estructuracion y teorizacion.

Los principales hallazgos encontrados y la discusion y analisis de los mismos se
plasman como resultados de la investigacion. En concreto, estructuramos los hallazgos
encontrados partiendo de lo méas general para posteriormente pasar a focalizar la
atencion en lo particular. Para ello partimos del analisis de los modelos de atencion a la
discapacidad y su impacto en la concepcion de la dignidad de las personas, para
posteriormente adentrarnos en la autodeterminacion del colectivo y examinar las
principales fuentes de vulnerabilidad de su dignidad, relacionandolas con los discursos
recogidos en el trabajo de campo.
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Resultados y discusion

Las formas en gue la sociedad entiende la discapacidad determinan su mayor o
menor inclusion social. A lo largo de la Historia ha habido tres modelos tradicionales de
atencion a la discapacidad que estdn estrechamente relacionados con la
conceptualizacién que en cada época y sociedad se hace de la dignidad del ser humano.

En términos generales se entiende por dignidad el caracter de valia de algo o
alguien. Pero este valor puede estar originado de dos formas: segin una ‘“version
fuerte” en la que la existencia de determinadas caracteristicas proporcionan por si
mismos un valor inherente a quien las detenta, y una “versioén débil”, que arguye que la
propia valia de algo o alguien le confiere razones para demandar una proteccion juridica
cuya realizacion dependera, no obstante, de que la organizacion social en la que se
encuentre reconozca la dignidad del valor a proteger y por tanto su dignidad (Lopez de
la Vieja, 2005). No obstante, las connotaciones de este concepto, aun hoy en dia
cargado de ambigiiedad, han ido evolucionando a lo largo del tiempo, modificando no
solo la forma de entender la dignidad, sino también su categorizacion y los sujetos a los
que es aplicable.

Perspectiva evolutiva del concepto de dignidad de las personas con diversidad
funcional desde los modelos de atencion a la discapacidad

Modelo de prescindencia.

En la época clasica por dignitas se hacia referencia a “cosa valiosa”, que
trasladado a la persona se entendia como condicion de grandeza, rango, autoridad,
caracteristicas no aplicables a cualquier ser humano, lo que infiere un caracter
restrictivo de la dignidad, circunscrita a su version fuerte, que estd reservada y
relacionada con un determinado rango y papel de peso en el entramado social. La
dignidad no es por tanto universal, no es inherente y requiere del cumplimiento de una
serie de obligaciones relacionadas con el estatus social. A esta idea de dignidad
responde el “modelo de prescindencia”, que atribuye la discapacidad a causas religiosas
(un castigo de los dioses ante una falta cometida). Deviene de una perspectiva politica
desde la que la discapacidad es vista como una carga para la sociedad por lo que, en las
medidas adoptadas frente a ella, subyace el interés por su erradicacion. Surgen de esta
concepcion dos submodelos: el modelo eugenésico, aplicado en la Antigliedad y el
modelo de marginacion imperante en la Edad Media (Toboso y Arnau, 2008). Estas dos
formas de entender la discapacidad y se amparan en una idea de Justicia teocréatica, que
aplica la ley de seleccion natural basandose en los preceptos religiosos de cada época.

El modelo eugenésico se basa en la aplicacion de las leyes bioldgicas orientadas
al perfeccionamiento de la especie humana®.

La conceptualizacion cristiana de “dignidad”, la entiende como el rango que
obtiene el ser humano al ser creado a imagen y semejanza de Dios. No forma parte de
su naturaleza, sino que le es concedida como una gracia. El pecado arrebata esta
dignidad, le hace perder el rango social que le habia sido dado. Desde la dptica cristiana
la discapacidad es un problema individual del que la sociedad no es responsable, por lo
que no tiene la obligacion de asumir soluciones sociales. Surge asi el modelo de

! Ejemplos de eugenesia son el abandono e infanticidio de los neonatos con discapacidad al
considerar que su vida carece de valor social
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marginacion cuya respuesta a las personas con discapacidad es individual y de atencion
asistencial (caridad y beneficencia), dando lugar a la exclusion social.

El surgimiento a finales del siglo XVIII de la llustracién y las revoluciones
liberales provocan un cambio definitivo del concepto dignidad. Los cambios sociales
producidos por estos hechos convierten a todos los hombres? en libres confiriéndoles
una dignidad inherente a su condicién humana. El sustrato politico-filosofico de esta
conceptualizacion la encontramos en la teoria del contrato social de Rousseau y la
filosofia moral de Kant. A partir de ese momento los modelos de atencion a la
discapacidad se orientan hacia una concepcion de la Justicia Social basado en la
igualdad, por lo que la discapacidad no resta dignidad a la persona. Sin embargo, los
nuevos modelos parten de enfoques diferentes sobre el origen de la discapacidad y su
abordaje.

Modelo médico o rehabilitador.

Fue a principios del XX cuando esta nueva vision cristaliza. Los presupuestos de
los que parte esta conceptualizacion de la discapacidad se bifurcan en dos vertientes: 1)
Desde la perspectiva cientifica, el avance de la ciencia médica lleva a considerar que el
origen de la discapacidad es psicofisiolégica, por lo que ya no es vista como un castigo
divino sino como un mal que aqueja a la persona y que puede ser tratado, curado e
incluso prevenido, equipardndola a la enfermedad. 2) Desde la perspectiva social, las
demandas sociales y las luchas obreras consiguen legislaciones proteccionistas de los
derechos del trabajo y de la salud, como las primeras leyes de servicios sociales. Se
analiza el papel de las personas con discapacidad en la sociedad, que ya no son
consideradas como inservibles para la comunidad ya que, en el caso de poder ser
“curadas” o rehabilitadas, pueden ser productivas y contribuir al desarrollo social.

Asi, el modelo “médico o rehabilitador” justifica la discapacidad en causas
médico cientificas, percibiéndose como una dicotomia enfermedad/salud que lleva a
buscar la “normalizacion” de las personas discapacitadas con el fin de que resulten
socialmente productivas desde unos parametros de estandarizacién funcional (Palacios y
Romanach, 2008).

Por otro lado, siendo la rehabilitacion un objetivo encomiable, presenta algunos
dilemas de gran relevancia.

En primer lugar, el punto de partida de este modelo de atencion se fundamenta
en los principios del contractualismo, por los que cada individuo ha de aportar algo a la
sociedad, segiin unos parametros especificados desde la “ideologia de la normalidad” y
que se concretan en las capacidades de los individuos de realizar funciones de manera
autonoma. Las caracteristicas psicobiologicas de las personas con discapacidad se
contraponen con los valores que fomenta la divisién social del trabajo en el modelo
productivo capitalista. La discapacidad es invisibilizada al ser considerada un asunto
médico individual, en el que la persona discapacitada se aleja de la “norma”
socialmente aceptada y economicamente rentable, por lo que su segregacion dentro del
sistema productivo es resultado de un déficit individual (Guzméan, Toboso y Cabrero,
2010). Asi, muchas de las politicas publicas relacionadas con la discapacidad
“legitiman” la exclusion social de las personas con DFI al partir de la hipétesis de que
ésta es un déficit médico individual. Al certificar la discapacidad se estd dando una base

Z Hay que resaltar que la restriccion de la ciudadania se ha circunscrito hasta hace bien poco
a cumplir una serie de condicionantes que incluyen excepciones en funcion del género, la edad,
la raza, el patrimonio, etc.
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para estigmatizar la discapacidad como una “anormalidad” de dificil cabida en el
engranaje del mercado de trabajo (Oliver y Bochel, 1991). La Declaracion Universal de
derechos Humanos establece que los Estados deben desarrollar las politicas publicas
necesarias para que los derechos humanos se hagan efectivos (ONU, 1948). No
obstante, al dejar la implementacion de las medidas oportunas al arbitrio de “la
organizacion y los recursos de cada Estado”, la Declaracion deja abierta la puerta a la
dejacion de esta obligacion por parte de los Gobiernos alegando falta de recursos.

En segundo lugar, este modelo ha fomentado la construccion de una identidad
grupal estereotipada de las personas con DFI, que son identificadas por su discapacidad
y no por su dignidad como personas. Un tercer dilema es la relacion médico-paciente,
que ubica a éste en una posicion de inferioridad frente aquel y una preponderancia de
los objetivos rehabilitacion frente a los de inclusion social, que quedan en segundo
plano (Palacios y Romafiach, 2008). Finalmente, se produce una estigmatizacion de la
persona discapacitada, quien es definida segun unos estandares de normalidad, como
revelan expresiones linguisticas como minusvalido, incapacitado, invalido, subnormal o
retrasado mental (Velarde, 2016). En este sentido, el discurso recogido en este estudio
exploratorio identifica como una de las principales problemaéticas el frecuente uso social
de términos estereotipantes. Los participantes recalcan la importancia de realizar un
avance terminoldgico que erradique las connotaciones negativas subyacentes en el
vocabulario, tanto coloquial como cientifico, relativo a la diversidad funcional
intelectual.

“Es necesario que dejemos de referirnos a ellos como discapacitados o
minusvalidos y que analicemos el dafio que hacemos con esos términos.
Y no hablo ya solo del dafio que les podemos hacer a ellos, sino a la
sociedad (...) a la percepcion social” (E4).

Realizandose propuestas en pro de una reformulacion del pensamiento colectivo
a partir de la reconstruccion del lenguaje que favorezca el arraigo de una terminologia
no estigmatizante como vehiculo de inclusion social.

Modelo social.

El paradigma de Justicia social que se plasma en la Declaracion de Derechos
Humanos de 1948 pone el foco en la obligacion de los Estados de reconocer la igualdad
de toda la ciudadania y en la defensa de los derechos de las personas mas vulnerables.
La discapacidad pasa de considerarse un problema individual a una cuestién social,
como ponen de manifiesto diferentes resoluciones de Naciones Unidas centradas en la
proteccion de los derechos de las personas con discapacidad®. Este cambio de
perspectiva origina un cambio de actitud ante la atencién a la DI, surgiendo el “modelo
social” de atencion a la discapacidad.

El modelo social encuentra las causas de la discapacidad en las limitaciones de
la sociedad para prestar los recursos y servicios que permitan cubrir las necesidades de
las personas discapacitadas. De esta forma este modelo asume la discapacidad como un
problema social, reconoce la “capacidad” de estas personas de realizar contribuciones
sociales en la misma medida que cualquier otra, asi como reivindica la autonomia de las

3 Una muestra de ello es la “Declaracién de los Derechos del Retrasado Mental”
de 1971 o la “Declaracidén de los Derechos de los Impedidos” de 1975.
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personas con DFI para tomar decisiones sobre su propia vida, fomentando la
eliminacién de barreras que limiten la igualdad de oportunidades.

El sustrato filosofico del modelo social es el “enfoque de las capacidades” de
Sen (2000) que surge en el contexto de la teoria del desarrollo humano. Para Sen el
desarrollo no se circunscribe al crecimiento econdmico sustentado en el aumento de la
produccion de bienes, sino que tiene mas que ver con lo que las personas pueden hacer
realmente con los bienes que tienen a su alcance. Se conceptualiza la Justicia como
distribucion de bienes, entendiendo que una distribucion desigual de los mismos
produce desigualdades en las oportunidades de los individuos. Estas oportunidades
favorecen la eliminacion de desigualdades, barreras, dependencias, etc., dando lugar a
nuevas oportunidades en la toma de decisiones y en la promocion de la autonomia. Asi,
la igualdad no es distribuir a todos por igual, ya que la igualdad entendida de esta
manera (no equitativa), puede llevar a dar un trato desigual a quienes estdn en una
posicién desfavorable (Sen, 2000), sino que una sociedad es justa cuando los bienes
estan distribuidos de forma que las personas puedan hacer uso de ellos segln sus
capacidades para llevar a cabo la forma de vida que consideran valiosa.

Es en este punto donde los discursos de los participantes, conscientes de la
diversidad funcional del ser humano, coinciden en manifestar como objetivo prioritario
el respeto a su dignidad a la hora de elegir sus opciones de vida. Reclaman una igualdad
de oportunidades que les permita aportar a la sociedad dependiendo de sus capacidades,
desarrollando “funcionamientos” socialmente productivos, en el que el computo de
resultados no sea medido desde un punto de vista econémico, sino de Justicia social.
Este modelo de atencidn traslada el punto de mira de lo individual a lo social. No es la
persona con DFI la que debe ser rehabilitada (aunque si recibir los apoyos necesarios),
sino la sociedad la que debe rehacerse para adaptarse a la diversidad de capacidades y
de funcionamientos, para empezar a beneficiarse de sus “talentos”.

“La calidad de vida es consecuencia de que ha habido una autonomia
para poder ejercer tu igualdad de oportunidades” (E6).

“Talentos que hay que descubrir y talentos que hay que...incorporar,
herramientas y metodologia de trabajo de manera que ese talento tenga
un funcionamiento mas o menos independiente y autonomo dentro de la
propia persona” (E1).

“Bueno pues que la sociedad deberia de ser un poquito mas, mas, menos
acelerada, eso lo primero y lo segundo que podria ser un poquito mas
receptiva a lo diferente ;no?, en este (...) bueno que son, no somos
personas de segunda categoria, sino somos personas de primera categoria
y que bueno, deberian de ser un poquito mas... mas civicos, por decirlo
de alguna manera. No ponernos mas trabas de las que ya tenemos de por
si las personas con discapacidad; Y, bueno, en tema de politica pues, que
los politicos sean mas... que se pongan mas en el zapato de una persona
con discapacidad” (E3).

En este sentido, el analisis de las entrevistas muestra que, pese a los avances
ameritados, los informantes clave detectan que es la propia sociedad la que sigue
obstaculizando la integracion real de las personas con discapacidad intelectual.
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“(...) muchisimas dificultades de integracion y conforme (...) conforme
te vas haciendo mas mayor, las dificultades son mayores, porque aunque
nosotros intentamos que nuestros afiliados sean lo méas auténomos
posibles, la propia sociedad nos hace no ser autbnomos. Es decir, no nos
permiten ser autbnomos” (E3).

Algunas criticas al enfoque de las capacidades sefialan la necesidad de
completarlo con una normativa que permita establecer como han de igualarse las
capacidades como objetivo social (Nussbaum, 2007), ya que s6lo se conseguira una
sociedad justa si se llega a un compromiso para lograr un conjunto de derechos para
todas las personas. Este es otro de los problemas maés reiterados en los discursos de los
participantes, que expresan su preocupacion por la falta de claridad y contundencia
legislativa en esta cuestion. La solucion a esta problemética pasa, segun el estudio
exploratorio realizado, por una clarificacion de las capacidades y funcionamientos del
ser humano con el objetivo de elaborar politicas publicas dirigidas a aumentarlas y
promoverlas, y para poder llevar a cabo esto serd necesaria una concepcion universal de
la dignidad de la persona y de la vida.

Modelo de la diversidad funcional (DF).

Desde el modelo de la DF se entiende que la dignidad tiene dos facetas: la
dignidad intrinseca y la dignidad extrinseca (Palacios, 2008). La dignidad intrinseca
tiene que ver con que todas las vidas tienen el mismo valor, la dignidad extrinseca esta
relacionada con la igualdad de derechos de todas las personas. Ninguna de estas
acepciones del concepto dignidad se hace efectiva en el caso de las personas con DF.

Las politicas sociales actuales no han conseguido erradicar el trato
discriminatorio hacia las personas con DF. Algunos autores califican como
discriminatorias leyes como la del aborto, que estipula unos plazos diferentes al resto en
los casos de DF del feto. Incluso la bioética plantea dilemas ante los avances
tecnologicos aplicados a la genética que podrian dar pie en un futuro a la eugenesia.
(Palacios y Romafiach, 2008). Se argumenta que el problema esta en la equiparacion de
los conceptos enfermedad y diversidad funcional, confusion que lleva a la basqueda de
la normalizacion funcional de las personas. Sin embargo, el modelo de DF incide en
que la “normalidad” no existe, todos somos diferentes y tenemos derecho al
reconocimiento a nuestra diferencia.

Asi, frente a la teoria de la Justicia como distribucion, individualizadora y
consumista, que ha respaldado el modelo social de atencidn, surge una vision de Justicia
como reconocimiento a la diferencia. La finalidad es la construccion de un mundo que
acepte la diferencia y donde el relativismo moral o cultural no impida la plena
integracion de la ciudadania (Fraser, 2008, p.83). Se propone un modelo en el que se
amplie la dicotomia capacidad/discapacidad por un concepto mas amplio referido a la
diversidad funcional como diversidad humana y en el que se sustituye como
fundamentacién teorica la dignidad por la capacidad. En contra de la propuesta de la
Justicia como distribucion que propugna la eliminacion de las diferencias, la Justicia
como reconocimiento propone poner en valor dichas diferencias, convirtiéndolas en
sefia de identidad del colectivo, buscando el respeto de la sociedad por la diversidad
como elemento enriquecedor de la misma y reconociendo su dignidad por lo que son.
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Este elemento reconocedor de la diferencia también es destacado en las
entrevistas, que dan luz al respecto de las oportunidades aparejadas a una sociedad que
se construye en el conocimiento, la comprension y la aceptacion de las diferencia,
dando cabida a las multiples potencialidades asociadas a dicho reconocimiento:

“Por supuesto la diversidad estd. Cada uno nacemos de nuestro padre y
de nuestra madre (...) Estabamos hablando de que todas las personas
somos diferentes, por cultura, por educacion (...). A la altura que
estamos de siglo, deberiamos estar todos preparados para poder trabajar,
bueno, pues igual que tratas a unos que trates a otras personas” (E1).

“Talentos que hay que descubrir y talentos que hay que incorporar.
Herramientas y metodologia de trabajo de manera que ese talento tenga
un funcionamiento mas o menos independiente y autbnomo dentro de la
propia persona. (...) los talentos no se descubren y por eso las personas
muchas veces no tenemos las oportunidades que llevamos innatas,
dentro, ¢no? No tenemos las oportunidades de desarrollo” (E5).

La dignidad como garante de atencion a la diversidad funcional intelectual (DFI)

La justa distribucion de bienes y el reconocimiento a la diferencia no son
suficientes para lograr una Justicia social plena para las personas con DF. La Justicia
social requiere proporcionar vias que faciliten el acceso, en condiciones de equidad, a
los sistemas y formas de participacion social, a aquellas personas y colectivos que
sufren una exclusion sistematica debido a su DF. Si no hay una participacion libre y
plena de la ciudadania en los procesos de toma de decisiones no es posible una
redistribucion de bienes y posiciones sociales dentro de los parametros de la Justicia
social (Young, 2000). La estructura y organizacion social y el contexto institucional
excluyen de los ambitos de poder a los colectivos marcados por la diferencia, y de
forma muy especial al de personas con DFI. De hecho, en este sentido, los participantes
en este estudio mantienen la linea argumental de que la “igualdad de oportunidades” en
el ambito de la DFI se ha revelado mas como una estrategia de marketing politico que
una verdadera ideologia de inclusion social.

En definitiva, las estrategias emprendidas son deficitarias porque no cuentan con
un meétodo de trabajo solido y constatado cientificamente sobre el que sustentar una
estructura de integracion real y efectiva. Ademas, la falta de planificacion real y la
gestion ineficiente de los recursos escasos dan lugar a etapas inconstantes e
inconsistentes, que dificultan una evolucién coherente y constante.

“No es una cuestion de...de dinero jque tambien!, es una cuestion de
etapas. Es una cuestion de planificacién. No podemos echar un cubo de
agua a un huertecito y no volver a echar mas agua en meses. Si esa agua
se hubiera gestionado en un periodo seguramente tendriamos garantizado
cosechas durante unos meses. Pues yo creo que nunca hemos estado en la
abundancia en la discapacidad” (E1)

“Estamos gestionando la supervivencia, donde muchos han abandonado.
No hay estrategia, no hay plan de trabajo, no hay nada” (E5)
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Cabe destacar que, en este linea, los participantes denuncian un tratamiento
diferencial desde la sociedad, en general, y las administraciones publicas, en particular,
entre el colectivo de personas con DFI y otros colectivos de discapacidad, un agravio
comparativo para el que no encuentran justificacion y sobre el que, aseguran, pesan los
prejuicios. En este sentido, y centrando la atencion en la adaptacion de los puestos de
trabajo que favorezcan la integracion de las personas con DFI en el mercado laboral,
apuntan cuestiones como la siguiente:

“Pero cuando tu estas dentro de la empresa, haria falta, seguramente,
pues resolver que la empresa se le facilite la entrada de una persona que
de forma externa resuelva temas de fricciones entre los compareros de
trabajo, y estoy hablando en este caso de discapacidad intelectual basica.
Yo he visto en empresas grandes como las personas con discapacidad
intelectual que estan trabajando se van solas, en el mismo grupo, a
desayunar y no, al final, esos....esa integracion en el mundo...laboral con
tu propio grupo de trabajo, fuera no se produce. Entonces bueno, ahi
habria que incorporar a lo mejor una serie de profesionales que
permitieran el entendimiento” (E1).

En consecuencia, se plantea que, para la plena inclusién de este colectivo, es
necesaria la redistribucion de bienes no materiales que garanticen la igualdad de
oportunidades para participar en distintos espacios publicos y acceder al poder. La
solucion esta en una profundizacién en los procesos politicos de toma de decisiones que
proporcionen igualdad real de oportunidades de participacion a la ciudadania con DFI.

“Que sean ellos los que propongan...que sean ellos los que los que
analicen las nuevas situaciones” (E4).

“El problema de los colectivos sociales, es de los colectivos sociales. No
tienen que esperar ni a que la administracion, ni otras entidades de
cualquier naturaleza les resuelvan el problema” (E6).

“Existe un modelo de inclusion sobre el tema de las personas vulnerables
que deben de ser tenidas mas en cuenta... También otra cosa importante,
que se deberia de tener en cuenta, es recuperar el sentido de pertenencia
en esas personas: que puedan formar parte de algo, sentirse merecedoras
de participar...y por supuesto también ser capaces de identificar las
necesidades de forma colectiva y entonces, a partir de ahi, pues tomar las
decisiones sobre la realidad que tienen esas personas” (E2).

“Normalmente, la gente participa a veces son los mismos y, muchas
veces, la propia asociacién es la que influye en esa participacion. Porque
aqui lo ideal seria que la gente participara en lo que realmente le gusta.
(...) hay gente que tiene dificultad de acceso por problemas de pues de
desplazamiento o problemas de tipo familiar para poder acompariar en
estas actividades que se puedan celebrar (...) podemos contar que en una
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actividad participan casi siempre los mismos y en otra actividad. Lo que
si se intenta un poco es innovar para que la gente participe. Pero muchas
veces influye mucho lo que comentaba, la dificultad que tienen al acceso
a esa participacion” (E5).

Una de nuestras informantes clave va mas alld y aboga por un modelo de
participacion en el que las personas con DFI puedan realizar aportaciones no solo en el
ambito que directamente les incumbe (la DF), sino en cualquier otro que le sea de
interes, bajo una concepcidn holistica de la persona, sus intereses y capacidades.

“A nivel politico se considera que yo solo puedo participar en los temas
sociales de la discapacidad. No puedo participar en el ambito de la
energia, o el &mbito alimentario, cuando yo creo que hay todavia, pues
eso, hay que entender a la persona con discapacidad precisamente porque
€S una persona que proyecta y se puede proyectar en muchas ambitos vy,
sin embargo, aqui seguimos estando en este concepto de discapacidad y
de las limitaciones que eso te produce” (E1).

Por otro lado, se apunta a la necesidad de construir un tejido social mas
cohesionado en el ambito de la discapacidad, que deje de abogar por avances en pro de
un solo tipo de discapacidad y luche de manera conjunta por el colectivo de DF en su
conjunto.

“No tiene la misma fuerza la discapacidad junta que la discapacidad
separada, entonces esa es otra fuerza (...) se consiguen bastantes mas
cosas cuando se esta unido y cuando la discapacidad esta unida y yo te
digo desde el asociacionismo podemos hacer cambiar leyes” (E3).

“Si nosotros hiciéramos unas fotografias de los recursos que tenemos de
personas con discapacidad que tenemos en la provincia de Jaén, nos
quedariamos impresionados, porque seguramente lo que antes era una
red, como tu bien decias, pues ahora seguramente tenemos algo aqui, y el
siguiente puesto estard alli. Donde no hay coherencia, donde no hay
conexidn, donde ni siquiera hay conexién en el propio municipio, que te
podias apoyar aqui, te podias apoyar alli, y es....pero todo eso sin darnos
cuenta, sin darnos cuenta. Todavia no hemos hecho esa terrible
fotografia, hoy por hoy llamas a un teléfono y ya no existe, llamas, te
interesas por un profesional ya no estd, te interesas por una entidad, ya se
haido...” (El)

La autodeterminacidn de las personas con diversidad funcional intelectual (DFI)

La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud (CIF, 2015), se refiere a discapacidad como un término que engloba deficiencias,
limitaciones de actividad y restricciones para la participacion. Esta definicion se centra
en la interaccion entre las caracteristicas del organismo de las personas y la estructura
de su propio medio social. En la misma linea, Schalock sefiala que "la discapacidad
intelectual se caracteriza por limitaciones significativas tanto en el funcionamiento
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intelectual como en el comportamiento adaptativo, que se expresan en las habilidades
conceptuales, sociales y de adaptacion practica” (Schalock, 2009, p.24). Se trata pues de
un concepto complejo en el que entran en juego tanto las limitaciones del
funcionamiento individual como las barreras que el contexto social dispone para su
pleno desarrollo y que dan lugar a una situacion de desventaja social.

La autodeterminacién describe el grado de control que las personas tienen sobre
todos los ambitos de su vida, pudiendo tomar decisiones personales lo que implica un
control absoluto sobre lo que incumbe a la persona. Para la poblacion en general, la
autodeterminacion, se va logrando con el desarrollo de la persona hacia su vida adulta.
Se inicia el control personal con la cesidn por parte de los padres de decisiones sobre
aspectos de la vida diaria considerados de menor importancia, como la hora de irse a la
cama o el ocio (Smith, Morgan y Davidson, 2005). La asuncion de potestad sobre
aspectos de mayor importancia se va produciendo en relacion a la edad y a la madurez
psicoldgica: los adolescentes van tomando decisiones de mayor calado, como los
relacionados con su itinerario educativo que afecta a su futuro profesional o el entorno
social fuera del ambito familiar. EI aumento de la autodeterminacion esta relacionado
con diferentes factores individuales: el sexo del sujeto, el grado de madurez emocional,
social y cognitiva de los individuos y la percepcidn que sobre éstos aspectos tengan sus
tutores (Peterson, 2013).

Las personas con DFI tienen un handicap a la hora de lograr su
autodeterminacion. Las deficiencias cognitivas retrasan el momento de acceder al
control de actividades de la vida diaria y mucho mas en aspectos de mayor importancia
en su desarrollo vital; incluso en no pocas ocasiones esta capacidad de eleccion se ve
anulada a través de la incapacitacion legal. Desde los modelos de atencién clasicos la
tendencia fue la institucionalizacion de las personas con DFI, lo que coartaba su
capacidad de eleccién en cuanto a las actividades mas basicas de la vida diaria (hora de
acostarse, levantarse, qué comer, vestuario, etc.). La perspectiva ética planteada por el
modelo social de atencion condujo a la progresiva desinstitucionalizacién de las
personas con DFI proponiendo tanto el mantenimiento en el entorno familiar como la
promocion de otros modelos de convivencia a pequefia escala que facilitan desarrollar
actividades de la vida diaria y estilos vida que se ajustan mas a los del conjunto de la
sociedad. Sin embargo, diferentes estudios ponen en evidencia que la convivencia en
unidades institucionales de menor escala no produce siempre una mayor
autodeterminacion de las personas, sino que ésta depende de otros factores como el
nivel de adaptacion logrado por los residentes. En concreto, los estudios llevados a cabo
por Parsons, McCarn y Reid (1993) y Sands y Kozleski (1994), al comparar unidades
institucionales de convivencia de personas con y sin DFI evidenciaron que las personas
con DFI tuvieron un nivel de acceso a oportunidades de accion claramente inferior al de
los hogares de personas sin DFI. Otros estudios ponen en relacion el grado de DFI con
el nivel de oportunidades de accion para llevar a cabo actividades de la vida diaria,
encontrandose que a mayor grado de DFI, menos capacidad de autodeterminacion sobre
decisiones que atafien al desempefio de este tipo de actividades (Smith et al., 2005).
Estos resultados reflejan que las personas con DFI disfrutan de menos oportunidades de
autodeterminacion que la poblacion en general.

En consonancia con estas investigaciones, una de las lineas argumentales mas
relevantes en este estudio incide en las dificultades de autodeterminacién marcadas por
una proteccion paternalista excesiva que comienza con el control parental y se traslada a
las instituciones de guarda y tutela.
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“La propia sociedad nos hace no ser auténomos, es decir no nos
permiten ser autobnomos” (E3).

“Es una cuestion educacional. Lo primero, eh, todavia estamos
rompiendo el, estereotipo de que cuando una persona con discapacidad
intelectual hay que hacérselo todo. jNo hay que hacérselo todo!ini
decidir por ellos! La semana pasada yo tuve una serie de ejemplos, que
digo, madre mia, verdaderamente se te abren los 0jos porque creiamos
que habiamos avanzado en esto y sin embargo seguimos estando igual”
(EL).

Del mismo modo, las politicas implantadas responden mas a necesidades de
atencion de la dependencia que a la promocion de la autonomia real.

“Las politicas sociales estan méas disefiadas para lo que hemos hablado
antes... Para el cuidado, para la proteccion, para la seguridad... Mas que
para el libre desenvolvimiento. Mas que para el libre albedrio de las
personas” (E6).

“Curiosamente, las ayudas que hacen que ti ganes en libertad... han sido
las que han desaparecido” (E4).

Asi, se reclama la puesta en marcha de medidas enfocadas a la sensibilizacion
social en general, y a las partes implicadas, en particular, del derecho a decidir de las
personas con DFI, que incluye el derecho a tomar decisiones controvertidas, fuera de la
norma o lo convencional, e incluso el derecho a errar, del que disfrutamos la ciudadania
en general y que nos permite aprender y rectificar.

La vulnerabilidad de la dignidad de la personas con DFI. El derecho al voto

En determinadas situaciones la propia legislacion que pretende garantizar los
derechos de las personas con DFI vulnera su dignidad al cuestionar su autonomia moral.
En muchas ocasiones se presupone falta de capacidad para tomar decisiones a personas
con discapacidad intelectual teniendo como consecuencia la institucionalizacion de
personas plenamente capacitadas para llevar una vida en igualdad de oportunidades si
disfrutasen de los apoyos necesarios. La DFI puede también ser causa de incapacitacion
de la persona afectada, lo que determina su no capacitacién para tomar ciertas
decisiones por si misma. En este sentido surgen multiples dilemas morales sobre el
respeto a la dignidad de las personas con diversidad funcional intelectual.

En razon al articulo 14 de la Constitucion Espafiola, las personas con DFI
disfrutan de los mismos derechos que cualquier ciudadano, teniendo personalidad
juridica plena. La Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de su
inclusion social, define como principio rector el de Vida independiente: “la situacion en
la que la persona con discapacidad ejerce el poder de decision sobre su propia existencia
y participa activamente en la vida de su comunidad, conforme al derecho al libre
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desarrollo de la personalidad™®. Sin embargo también se previenen medidas judiciales
en el caso de que la DI suponga unas limitaciones tales que deriven en un problema
grave de la persona para autogobernarse: a) incapacitacion total, b) incapacitacion
parcial, ¢) defensor judicial. Se estipulard cada una de ellas dependiendo de la situacion
psicoldgica, fisica o social de la persona para autogobernarse. El objetivo de estas
medidas judiciales es la proteccion de los intereses y derechos del incapacitado a nivel
personal, social y/o patrimonial. Hay que sefialar que la incapacitacion no restringe la
titularidad de los derechos fundamentales pese a que si que delimita la manera de
ejercerlos. Es por ello que las sentencias de incapacitacion deben ser exhaustivas,
delimitando claramente los ambitos en que se establece dicha incapacitacidn de acuerdo
no so6lo con el grado de discapacidad, sino también de su situacion personal, familiar, de
salud, econdmica, social, etc.

Las medidas de incapacitacion tienen por finalidad la proteccién de las personas
con DFI vy, sin duda, aportan multiples beneficios para a quienes tienen dificultades
graves al realizar cierto tipo de actividades. A nuestro juicio, sin embargo, estas
medidas han de limitarse a las situaciones estrictamente necesarias.

Diferentes estudios (Schalock, Hoffman y Keith, 1993; Schalock, 2009) han
mostrado que la conducta adaptativa y el funcionamiento intelectual estan intimamente
relacionados con la capacidad de tomar decisiones. Estos estudios evidencian que las
oportunidades de autodeterminacion son concluyentes en el desarrollo funcional de las
personas, por lo que coartarlas puede provocar un menor desarrollo adaptativo de la
persona con DFI. Desde nuestro punto de vista, para mantener intacta la dignidad de la
persona con DFI, aunque medie una incapacitacion legal del individuo, siempre ha de
fomentarse el ejercicio del derecho de autodeterminacion en la medida que sus
capacidades lo permitan. Asi, sera necesario hacer participe a la persona de las posibles
opciones de que dispone y proporcionarle los medios suficientes para tomar decisiones
informadas, preguntandole por sus preferencias e intereses y teniendo en cuenta su
opinién. Ademas, las personas con DFI sujetas a tutela o curatela pueden sentir una
pérdida de control sobre su vida si la persona que la ejerce abusa de su poder no
tomando en consideracion sus preferencias y opiniones, aun cuando el tutor o tutora
crea de buena fe estar haciendo lo mejor para la persona tutelada.

Otra circunstancia que se produce con frecuencia es que la incapacitacion
vulnere derechos fundamentales. Este es el caso del derecho al voto, sancionado en el
articulo 23 de la CE sobre el derecho a participar en los asuntos publicos. A este
respecto, se producen numerosas situaciones en las que se vulnera el derecho de las
personas con DI legalmente incapacitadas, a pesar de que la CE exige a los poderes
publicos que velen por el cumplimiento de los derechos constitucionales de las personas
con discapacidad y de que la Convencidn de la ONU sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad de 2006 estipula especificamente la obligacion de los Estados de
proteger los derechos politicos de las personas con discapacidad y su ejercicio en
igualdad de condiciones. La Ley Organica de Régimen Electoral General estipula que
carecen de derecho al sufragio “los declarados incapaces en virtud de sentencia judicial
firme, siempre que la misma declare expresamente la incapacidad para el ejercicio del
sufragio” (LOREG, 2011). Como sefialamos anteriormente, la incapacitacion debe
cefiirse Unica y exclusivamente a los ambitos en que la persona no pueda desarrollar
determinadas actividades, ajustandose al maximo a sus circunstancias individuales. En

* Real Decreto Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto
Refundido de la Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de su inclusion
social
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consonancia con esta linea argumental, los discursos de los participantes sostienen que
el que una persona con DI esté bajo un proceso de incapacitacion no significa que no
tenga capacidad de discernimiento para elegir a sus representantes politicos si cuenta
con los apoyos necesarios. Sin embargo, en la préactica, los jueces suelen utilizar
formularios estandar para sentencias de incapacitacion en los que incluyen por defecto
la orden de comunicar dicha sentencia al censo electoral con la finalidad de que se retire
a la persona incapacitada del censo, privandola asi de su derecho a votar y ser electa. Lo
que deberia ser una excepcion para c€asos muy concretos se convierte en una
generalizacion amparada por la intencion de proteger la posible manipulacién del voto.
Por ello, consideramos necesario que los procedimientos de incapacitacion tengan en
cuenta los factores que concurren en cada individuo, su capacidad de tomar decisiones
fundamentadas en el ejercicio del derecho al voto y proporcionar las ayudas necesarias
para que este derecho se haga de forma efectiva, eliminando las barreras cognitivas que
entorpecen la comprensién del ejercicio del sufragio.

De acuerdo con esto, los participantes insisten en la importancia de que las
personas con DFI accedan a las esferas de poder, resaltando que ello es sélo posible a
través de una triple linea de actuacion coordinada: 1) fomentando el interés de las
personas con DFI por formar parte de las estructuras de poder; 2) articulando una red
apropiada que dé cobertura a estos canales de participacion politica; 3) sensibilizando a
la poblacion de la necesidad de que este colectivo tenga una representacion politica de
sus intereses.

Conclusiones

En este estudio realizamos un primer acercamiento a la realidad social de las
personas con DFI desde el punto de vista de los tedricos y expertos en este ambito, que
nos lleva a sefialar que no se ha dado aun el paso definitivo hacia la “promocion de la
dignidad” de las personas con DFI, persistiendo las situaciones personales y colectivas
de exclusion sistémica. Entre los principales resultados encontramos que, de una
significacion jerarquica y de rango social inicial de la dignidad, se pasa a concebirla
posteriormente como un valor interno que hace Unico al ser humano como ser racional,
con capacidad de eleccion y autdnomo.

Para el reconocimiento social de la dignidad para las personas con DFI es
necesario poner el énfasis no en la diferencia, sino en la naturalidad de la diversidad en
la especie humana. Planteamos la consideracion de la DFI como una propiedad
inherente al ser humano que enlaza con la fundamentacion de la biodiversidad natural.
Sin embargo, se evidencia una distancia entre los discursos tedricos y los discursos de la
experiencia de vida. Las personas con DFI contintan situandose en un escaldn inferior
en la consideracion de su dignidad humana dentro del imaginario colectivo, como
explicita el uso habitual de términos estereotipantes y peyorativos al referirlos. Nuestra
propuesta en este sentido se dirige a la implementacion de programas de divulgacion y
sensibilizacion que contrarresten las connotaciones negativas subyacentes en el 1éxico
relativo a la DFI, tanto cientifico como coloquial, que avancen hacia una reformulacion
linglistica mas centrada en la positividad de la diversidad que favorezca la inclusion
social de estas personas.

Planteamos también que la nocién ampliada de dignidad sefiala el camino hacia
el que las politicas inclusivas debieran orientarse, atendiendo a una doble esfera: 1) la
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dignidad como parcela individual, reflejada en el respeto y la proteccion de derechos del
ser humano; 2) la dimensioén colectiva, formada por las relaciones sociales, los recursos
existentes y la organizacion politica y social, que estard guiada por la promocion de las
capacidades y alternativas de la ciudadania. Consideramos este Ultimo aspecto como
una opcion hacia la inclusion que permite ademas romper con los mitos sobre la DFI.

En definitiva, de lo planteado en este articulo, se vislumbra un panorama
complejo en el que multiples opiniones e intereses se enfrentan a la hora de considerar
la autodeterminacion de las personas con DFI. La dignidad confiere el derecho a tomar
libremente decisiones sobre la propia vida. Una minoracion de estas opciones de
eleccion menoscaba claramente la dignidad de las personas con DFI. Nuestra propuesta
en torno a esta discriminacion paternalista desde los ambitos familiar y social,
legislativo e institucional converge hacia el desarrollo de medidas dirigidas a
sensibilizar sobre el derecho a decidir de todas las personas, al margen de
consideraciones bioldgicas o médicas. Este derecho a decidir debe de implicar también
el derecho a tomar decisiones polémicas, fuera de los patrones tradicionales, inclusive el
derecho a equivocarse, a cometer errores, porque cada fallo nos ensefia algo que
necesitamos aprender.

Finalmente, con este articulo perseguimos reavivar el debate en torno al
reconocimiento efectivo de la dignidad de las personas con DFI como parte de la
ciudadania, no so6lo en el espectro de la legalidad, que también, sino en el de la vida
cotidiana. Para ello se han de construir nuevos patrones sociales de representacion
sustentados en el respeto a la diversidad que origine un cambio de calado en la
sociedad.
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