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PROLOGO

En nuestro pais, la posicién social de las personas con discapacidad ha
cambiado enormemente en los Ultimos afios. De una situacion de relegacion
se ha pasado a otra en la que la igualdad de derechos es un objetivo com-
partido por todos: las propias personas con discapacidad, las asociaciones,
el Gobierno y la sociedad en general. En la actualidad ya es comiunmente
asumido que la igualdad ante la ley también significa que ninguna discapa-
cidad pueda ser causa de discriminacion.

Ya se han convertido en corrientes los conceptos de “no discriminacion”,
“accesibilidad universal”, “disefio para todos”, “discapacidad y derechos hu-
manos”, y otros mas. La naturalidad que se observa en el uso de estos tér-
minos y conceptos es reflejo de una realidad en la que la discapacidad se
hace visible y reconocida con normalidad por toda la sociedad. Estos con-
ceptos forman ya parte de una idea global que impregna nuestras socieda-
des, que supone la introduccién de una visidbn comprehensiva del derecho
a la igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad.

En muchas ocasiones ha quedado patente la sensibilidad del Gobierno
ante la discapacidad a través del impulso continuado de iniciativas encami-
nadas a mejorar la situacién de las personas con discapacidad, atacando
los condicionantes de todo tipo que dificultan su plena integracién en la vida
de la sociedad.

La proteccién efectiva de los derechos de las personas con discapacidad
se ha ejecutado a través de numerosas medidas legislativas que han cambia-
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do el panorama de nuestro pais en este terreno acercandolo a las méas ac-
tuales iniciativas promovidas desde la ONU o la Union Europea. La regula-
cién de la lengua de signos y medios de apoyo a la comunicacién oral, los
desarrollos normativos en igualdad de oportunidades y no discriminacién, en
relacion con la proteccion de derechos o la accesibilidad, en la universaliza-
cién de los servicios sociales promoviendo la autonomia y la atencién a la de-
pendencia, la integracion laboral, han demostrado ser medidas decisivas para
conseguir la integracion y participacion de las personas con discapacidad.

Pero estas iniciativas no hubieran tenido el mismo impacto si no hubie-
ran contado con la participacion y la colaboracién del propio colectivo de dis-
capacidad. Siguiendo el lema “Nada para las personas con discapacidad sin
las personas con discapacidad”, la participacién de la sociedad civil ha im-
pregnado e impregna la accién del Gobierno ya que cumplen una mision
fundamental en la configuracién de las politicas publicas. A través de su au-
tonomia y capacidad para organizarse logran involucrar a la ciudadania, au-
nan voluntades y esfuerzos que vienen a confluir en un dialogo fructifero.

Luis Cayo Pérez Bueno es un claro ejemplo de la importancia del dialo-
go de las organizaciones de personas con discapacidad y las administracio-
nes publicas. Desde la primera linea del Comité Espafiol de Representan-
tes de las Personas con Discapacidad ha sabido dejar constancia del sentir
de este colectivo, de sus problemas y necesidades, manteniendo en todo
momento una actitud abierta y positiva de colaboracion y didlogo.

Los articulos aqui reunidos muestran una mirada atenta y precisa sobre
el fenédmeno de la discapacidad y revelan el camino andado en estos afos
por el autor, por la representacion de las personas con discapacidad y, en
definitiva, por nuestra sociedad.

TrINIDAD JIMENEZ GARCiA-HERRERA
Ministra de Sanidad y Politica Social
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DISCAPACIDAD Y EXCLUSION SOCIAL’

LA DISCAPACIDAD: UN FACTOR PRIVILEGIADO DE POBREZA
Y EXCLUSION

Los planteamientos sobre qué es y cémo se describe el fenémeno de la
discapacidad, se han visto sometidos a grandes transformaciones en los Ul-
timos afos. La reflexion y discusion sobre el sentido y aplicacién de princi-
pios fundamentales tales como igualdad de oportunidades, no discrimina-
cion, autonomia personal, vida independiente, ciudadania, etc., como una
cuestién de derecho para todas las personas, se encuentran ademas en la
actualidad en el centro del debate publico.

El modelo médico o visién tradicional de la discapacidad, centrada en la
medicion de las capacidades de la persona, es decir, en la cuantificacion so-
bre la base de la ausencia o presencia de determinadas funciones u 6rga-
nos corporales, se ha visto cuestionada y luego superada en diferentes con-
textos a partir de la década de los 70 del siglo XX. Si bien permanecen en
nuestra sociedad mentalidades, leyes, recursos, instalaciones y servicios pla-
nificados con arreglo al paradigma de las carencias o deficiencias corpora-
les de unas personas respecto a otras, la cuestiéon de la discapacidad ha

" Redactado en colaboracién con Agustin Huete Garcia, soci6logo de INTERSOCIAL, y
publicado en VI informe sobre exclusion y desarrollo social en Espafa, Fundacién FOESSA,
Madrid, 2008.
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pasado de ser un ‘problema personal’ sobre el que es necesario ‘intervenir
para rehabilitar’, para centrar el foco transformador en el entorno social de
la persona con ‘capacidades diferentes’ o diversidades.

Esta nueva visién, conocida como modelo social, plantea necesidades para
las que es preciso ofrecer nuevas respuestas. Se trata de tender hacia una
nueva sociedad que no discrimine a las personas por su funcionalidad, o por
el modo en que éstas se relacionan con el entorno. La discapacidad por tan-
to ...no es un atributo de la persona, sino el resultado de un complejo conjun-
to de condiciones, muchas de las cuales estan originadas o agravadas por el
entorno social. Por consiguiente, la solucion exige la accion social, y la socie-
dad tiene la responsabilidad colectiva de realizar las modificaciones necesa-
rias en el entorno para facilitar la plena participacion en todas las esferas de
la vida social de las personas con discapacidad. (Jiménez Lara, 2007, 193).

El exponente mas claro y universal de esta evolucion en la vision del fe-
némeno de la discapacidad, nos viene dado por las diferentes clasificacio-
nes de la discapacidad que la Organizacion Mundial de la Salud ha realiza-
do desde 1980 hasta 2001. A principios de los ochenta, los conceptos de
deficiencia, discapacidad y minusvalia se construian a partir de las situacio-
nes de salud-enfermedad de la persona (OMS, 1983). En su versién mas
moderna, la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad
y la Salud OMS (OMS, 2001) ofrece como piezas clave para la descripcion
de la discapacidad, las limitaciones en la actividad y |as restricciones en la
participacion relacionadas con el entorno en que se desenvuelve la perso-
na. La discapacidad, por tanto, pasa de ser una cuestiéon de configuracién
personal, a una construccién social basada en la interaccién entre la perso-
na y su contexto, es mas, en el grado y nivel en que el disefio del entorno
precipita la inclusiéon o exclusion de las personas.

La discapacidad es en si misma la representacion maxima de un feno-
meno complejo, diverso y multidimensional, que, como tal presenta dificul-
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tades extremas a una sociedad tendente a ofrecer respuestas universales
ante las necesidades y demandas de la poblacién. Ante la diversidad, las
respuestas lineales son ineficaces per se, y generan grandes espacios para
la desigualdad y, por tanto, para la exclusién. El reconocimiento de la di-
versidad como valor en si mismo, se presenta entonces en un elemento
fundamental para construir una sociedad abierta a la inclusién de todas las
personas.

La cuantificacién de la poblacién con discapacidad es una cuestién en-
marafada, cuyo resultado final depende sensiblemente de los elementos
que tengamos en cuenta para realizar el calculo, o el modelo conceptual que
utilicemos para su medicién. Segun datos de la Organizacién de las Nacio-
nes Unidas, se calcula que al menos el 10% de la poblacién mundial, unos
600 millones, se encuentra en situacion de discapacidad. Mas del 70% de
las personas con discapacidad viven en paises en vias de desarrollo, don-
de es mas frecuente encontrar dificultades relacionadas, como por ejemplo,
la accesibilidad.

Segun cifras recientemente hechas oficiales por el Instituto Nacional de
Estadistica, en Espafa viven casi 4 millones de personas con discapacidad,
el 8,5% de la poblacién; de ellas, alrededor de 600.000 personas viven so-
las. Los datos disponibles evidencian que edad y género son variables de
andlisis fundamentales a la hora de analizar los procesos de exclusion de
las personas con discapacidad. De hecho, las tasas especificas de discapa-
cidad se incrementan segun avanza la edad. Respecto al sexo, la poblacién
con discapacidad femenina es mayor que la masculina en términos absolu-
tos, a partir de los 50 anos.
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TaBLA 1

Personas con discapacidades por edad. Espafa, 2008

EDAD 2008
Total personas % sobre personas con
(miles de personas) discapacidad
0 a 5 afos 60,4 1,6
6 a 64 anos 1.560,0 40,5
65 a 79 afos 1.201,7 31,2
80 y mas afos 1.025,8 26,7
Total 3.847,9 100,0

Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD).
Datos provisionales. INE, 2008.

Las consecuencias de la situacién de discapacidad se relacionan de for-
ma inversamente proporcional con el acceso a unas condiciones de vida dig-
nas. Alli donde existe un cuidado deficiente de la salud, desnutricion o con-
diciones de vida inadecuadas, es mas probable la aparicién de situaciones
de discapacidad. De acuerdo con la clasificacion OMS 2001, las personas
con discapacidad que encuentran restricciones a la participacién o al acce-
so en condiciones de igualdad de oportunidades, tendran al menos el doble
de posibilidades de vivir por debajo del umbral de la pobreza (hogares con
ingresos inferiores al 60% de la renta media nacional) que las personas sin
discapacidad (Malo y Davila, 2006).

Los estudios disponibles, muy escasos, ciertamente, por lo que cualquier
afirmacién es tentativa, sugieren que, tanto en Espafia como en Europa,
cuando hablamos de personas con discapacidad la cifra de pobreza relati-
va se eleva en mas de 15 puntos, en relaciéon con la media general de po-
breza relativa del pais en cuestion. Al decir de Elwan, aproximadamente en-
tre el 15 y el 20% de los pobres en los paises en desarrollo son personas
con discapacidad. Segun este mismo informe, las personas con discapaci-
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GRAFICcO 1

Tasas (x1.000) especificas de discapacidad por edad y sexo
de la poblacién espafnola, 2008
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Fuente: Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD).
Datos provisionales. INE, 2008.

dad presentan niveles educativos, de actividad laboral, de vivienda y de aten-
cién sanitaria inferiores a los de la poblacién general (Elwan, 1999).

Utilizando datos procedentes del Panel de Hogares de la Union Europea
del afo 2000, el estudio realizado por Subirats y otros (Subirats, 2004) iden-
tifica nueve grandes factores (fuentes) de exclusién o vulnerabilidad social; se-
gun sus conclusiones, el segundo factor en orden de importancia el de enfer-
medad o discapacidad, solo precedido por el factor denominado desempleo
desprotegido. Siguiendo con esta referencia, el factor enfermedad o discapa-
cidad engloba diferentes situaciones relacionadas con la salud y la discapaci-
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dad, pero que en general limitan la autonomia individual de las personas que
las ‘padecen” (Subirats, 2004, 104) ya por un origen congénito o sobreveni-
do. En este ambito, la edad es, como se ha indicado, una cuestion de espe-
cial importancia. La aparicién de limitaciones en la autonomia personal con-
forme aumenta la edad, se agrava ademas por situaciones de soledad, con
ausencia de apoyos informales para la realizacién de actividades de la vida
diaria. Algunos fendmenos emergentes en la sociedad actual, determinan muy
claramente el incremento de personas con necesidades no cubiertas de apo-
yo para la autonomia personal (y por tanto en riesgo de exclusion):

» El incremento de la esperanza de vida, que se asocia con mayor lon-
gevidad de la poblacién: incremento de situaciones de dependencia y
soledad en los ultimos afos de la vida.

» El cambio en la estructura familiar tradicional, basada fundamentalmen-
te en el papel de la mujer vinculado a la realizacion de tareas de cui-
dado y asistencia a los miembros del hogar.

La reduccién de la discapacidad como factor de riesgo de exclusion so-
cial, pasa por el establecimiento de recursos para el fortalecimiento de la au-
tonomia personal y la vida independiente, que permita una toma de control
sobre las cuestiones que afectan a la propia vida. En la medida en que las
personas con discapacidad encuentran un entorno que facilita su expresion
y participacion social, la invisibilidad de este grupo comienza a desaparecer.

El concepto de ‘visibilidad’ o la accién de ‘visibilizar’ hace referencia a la
necesidad de eliminar las barreras que dificultan la igualdad de oportunida-
des y la plena participacién de las personas con discapacidad en nuestras
sociedades: Dar voz a las personas con discapacidad, como ciudadanos in-
dependientes y protagonistas de sus propias vidas. Acabar con su “invisibi-
lidad” es el primer paso para que puedan conquistar el espacio que les co-
rresponde. (Barriga, 2007, 1734).

18
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En el Manual sobre Desarollo Inclusivo para los Medios y Profesionales
de la Comunicacion (Werneck, 2005), se relacionan mediante el denomina-
do ciclo de la visibilidad (ver cuadro 1), las dificultades de acceso que su-
fren las personas con discapacidad a los recursos y servicios de apoyo que
les permiten su inclusién social, se basan en una aparente inexistencia de
una situacién de discriminacién, que permanece oculta a la comunidad. La
cuestién de la visibilidad de las personas con discapacidad es especialmen-
te transcendente en sociedades en las que no existe un tejido asociativo de
defensa y apoyo desarrollado.

La vulnerabilidad de las personas con discapacidad ante los riesgos de
pobreza y exclusién social también es apreciable en los paises desarrolla-
dos. Segun un informe publicado recientemente, titulado «Pobreza entre las
personas con discapacidad en el Reino Unido» (Parchar, 2008), las perso-
nas con discapacidad tienen el doble de posibilidades de vivir en situacién
de pobreza que las personas sin discapacidad, y este riesgo es mayor aho-

Cuabro 1

El Ciclo de Invisibilidad

Personas con discapacidad
“invisibles” son mantenidas
7 en secreto dentro de la casa 3

Personas con discapacidad no son
percibidas como parte de la comunidad
que, consecuentemente, no se preocupa
en proveer acceso a bienes, derechos y

servicios a esa parte de la poblacion

Discriminacion y falta de conciencia por
parte de la comunidad en relacion a las D

necesidades especificas de personas
con discapacidad continian

LN Sin acceso a bienes, derechos ©
y servicios no hay inclusion

Fuente: Werneck, C., 2005: Manual sobre Desarrollo Inclusivo para los Medios y Profesionales
de la Comunicacion Rio de Janeiro: WVA Ed.
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ra que hace diez afios. Esto se deberia a que dichas personas incurren en
aproximadamente un 25% mas de gastos que las personas sin discapaci-
dad, debido al coste de sus productos de apoyo, ayudas técnicas, el trans-
porte y la asistencia que precisan, mientras que sus oportunidades labora-
les son mas reducidas.

En un reciente informe sobre proteccién social de las personas con disca-
pacidad, Miguel Angel Malo y Delia Davila analizan la medida en que la disca-
pacidad se relaciona con un menor bienestar econdémico en Espana, utilizan-
do datos del Panel de Hogares de la Unién Europea para el periodo 1994-2005.
Entre los hallazgos de este estudio destaca que (Malo y Davila, 2006):

La pobreza entre los hogares con algun miembro con discapacidad se
incrementa: en el caso de mayor severidad de la discapacidad, entre
un 60 y un 80% la tasa de pobreza, y en los hogares con dos o mas
personas con discapacidad severa estas tasas llegan a duplicar a las
no ajustadas por discapacidad.

Antes de la aparicién de la discapacidad los hogares presentan tasas
de pobreza mas elevadas que las de aquellos que no experimentan en-
tradas en la situacién de discapacidad.

La probabilidad de estar bajo el umbral de pobreza es 3 veces mayor
para las personas con discapacidades severas. En cuanto a la movili-
dad hacia la discapacidad o hacia el agravamiento de la severidad se
y la movilidad hacia una situacién sin discapacidad o una disminucién
de su severidad reduce dicha probabilidad 1,25 veces.

A pesar de la existencia de un sistema de sostenimiento de proteccion
de rentas relacionado con la discapacidad, ésta esta asociada a un ma-
yor riesgo de pobreza de los hogares. La discapacidad sigue siendo un
problema serio para el bienestar econémico de los hogares y no solo a
corto, sino también a largo plazo.

20
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Existe por tanto una relacion que podriamos definir como bidireccional en-
tre discapacidad y exclusién social. Por una parte, las personas que viven
en contextos de privacién, malnutricién, infravivienda, empleo precario, etc.,
se encuentran sometidas a un riesgo mas alto de adquirir una discapacidad.
A la vez, la circunstancia de discapacidad funciona como un factor precur-
sor de exclusioén, ya que las oportunidades de acceso al empleo, educacion,
atencion sanitaria, vivienda o participacién social entre otras, son menores.

LOS PROCESOS DE EXCLUSION DE LA DISCAPACIDAD Y SU
INTERRELACION CON LOS PRINCIPALES FACTORES DETERMINANTES

El Consejo Europeo en su sesién de Niza en diciembre de 2000, reco-
nocié a las personas con discapacidad como un grupo social de elevada
vulnerabilidad, dada la multiplicidad de factores de riesgo de exclusion a
que se enfrentan. Como grupo social especialmente vulnerable, alrededor
de las personas con discapacidad se han ido desarrollando diferentes sis-
temas de prevencion y proteccion que tratan de favorecer su desarrollo
personal y social en igualdad de oportunidades: atencién especializada,
promocion para el empleo, proteccién econémica, servicios de acogimien-
to, apoyo familiar, entre otros muchos. Cuando las personas con discapa-
cidad estan en posicion de beneficiarse, en mayor o menor medida, de es-
tos sistemas de apoyo y promocion, los riesgos de exclusion por motivos
de discapacidad disminuyen.

Cuando una persona con discapacidad se encuentra inserta en un con-
texto en el que varios factores de riesgo de exclusion se agregan a los aso-
ciados a las consecuencias de la discapacidad, sus oportunidades para ac-
ceder a recursos y sistemas de apoyo disminuyen drasticamente y, por lo
tanto, el riesgo de exclusién se agrava. En definitiva, en un contexto cultu-
ral, familiar, social o econémico desfavorable, las personas con discapaci-
dad pueden encontrarse en una situacién de desventaja anadida.
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Tal y como reconoce el CERMI en su informe Discapacidad y exclusion
social en la Unién Europea':

» Las personas con discapacidad son especialmente vulnerables a la ex-
clusion social.

* Los ingresos medios por familia son sustancialmente menores en una
familia con una persona con discapacidad.

» Existe una clara correlacién entre la gravedad de la discapacidad y el
grado de pobreza y exclusion.

+ Las mujeres con discapacidad son victimas frecuentes de la pobreza y
la exclusién social.

 Las personas que viven en instituciones no padecen una pobreza finan-
ciera grave, aunque experimentan una extrema exclusion social.

LOS OBSTACULOS A LA INCLUSION DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD

Como se han indicado, existen fuentes estadisticas que pueden ofrecer
datos Utiles sobre exclusién o discapacidad en Espana, tales como la En-
cuesta de Condiciones de Vida (INE), la Encuesta sobre Deficiencias, Dis-
capacidades y Estado de Salud (INE) o el Panel de Hogares de la Unién
Europea (EUROSTAT). Dichas fuentes, empero, presentan dificultades de
fiabilidad a la hora de ofrecer datos sobre cuestiones muy especificas que
exigen grandes desagregaciones de datos, como puede ser la exclusién y
su relacién con la discapacidad.

' CERMI (2003): Discapacidad y exclusion social en la Unién Europea. Tiempo de cambio,
herramientas para el cambio. Comité Espanol de Representantes de Personas con Discapaci-
dad (CERMI), Madrid.
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La Encuesta FOESSA de Integracion y Necesidades Sociales (FOESSA,
2008), es una respuesta especifica a esta necesidad, ya que su disefio se
fundamenta en un planteamiento teérico previo sobre dimensiones de exclu-
sién, asi como en la aplicaciéon de una muestra con representacion suficien-
te de hogares susceptibles de padecer riesgo de exclusion.

Cuabpro 2

Encuesta FOESSA de Integraciéon y Necesidades Sociales.
Esquema de indicadores de exclusién

Ejes de

» Dimension A Indicador
exclusién ensiones spectos dicadores

Hogares cuyo sustentador principal esté en paro desde hace
un afio 0 més

Hogares cuyo sustentador principal tiene un empleo de
exclusion: vendedor a domicilio, venta ambulante apoyo, venta
2 | ambulante marginal, empleadas hogar no cualificadas, peones
agricolas eventuales temporeros, recogedores de carton,
reparto propaganda, mendicidad

1.-Participacion en 3| Hogares cuyo sustentador principal tiene un empleo de exclusion:
la produccion | EMpleo ue no tiene cobertura de la seguridad social (empleo irregular)
p q g pleo Irreg

Hogares sin ocupados, ni pensionistas contributivos, ni de baja,

Econém ni con prestaciones contributivas por desempleo del INEM
condmico

Hogares con personas en paro y sin haber recibido formacion
ocupacional en el (ltimo afio

6 | Hogares con todos los activos en paro

Pobreza extrema: Ingresos inferiores al 30% de la renta familiar

Ingresos 7 mediana equivalente (3.360 € /afio)

2.-Participacion del Privacion 8 Hogares que no cuentan con bienes considerados

producto social basicos por més del 95% de la sociedad (agua corriente, agua
Privacion 8 | caliente, electricidad, bafio completo, teléfono fijo, teléfono
mvil, automavil, television y conexién a internet) por no poder
permitirselo
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Cuabro 2 (Continuacion)

Encuesta FOESSA de Integracion y Necesidades Sociales.
Esquema de indicadores de exclusién

Ejes de A .
exclusién Dimensiones Aspectos Indicadores
Derecho de elegir a tus representantes politicos y a ser
9 | elegido: hogares con alguna persona de 18 6 més afios, de
nacionalidad extracomunitaria
3.-Participacion | Participacin Capacidad efectiva de ser considerado y de influir en el
politica politica proceso de toma de decisiones colectivas: no participan en las
10 | glecciones por falta de interés y no son miembros de ninguna
entidad ciudadana
11 | Hogares con menores de 3 a 15 no escolarizados
Hogares en los que nadie de 16 a 64 afios tiene estudios: de
4 -Educacién Educacion 12 16 a 44, sin completar EGB, ESO o graduado escolar; de 45 a
' 64, menos de 5 afios en la escuela
3 Hogares con alguna persona de 65 0 mas que no sabe leer y
Polfico escrbi
y social R . . . L
(cudadania) 14 | Infravivienda: chabola, bajera, barracdn, prefabricado o similar
15 | Deficiencias graves en la construccion, ruina, etc.
16 | Humedades, suciedad y olores (insalubridad)
17 Hacinamiento grave (< 15 m /persona)
5.-Vivienda Vivienda Tenencia en precario (facilitada gratuitamente por otras
18 personas o instituciones, realquilada, ocupada ilegalmente)
19 | Entorno muy degradado
90 | Barreras arquitectdnicas con discapacitados fisicos en el hogar
2 Gastos excesivos de la vivienda (ingresos - gastos vivienda<
umbral pobreza exirema)
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Cuabro 2 (Continuacion)

Encuesta FOESSA de Integracion y Necesidades Sociales.
Esquema de indicadores de exclusién

Ejes de A .
I Dimension A Indicador
exclusién ensiones spectos dicadores
22 | Alguien sin cobertura sanitaria
2 Han pasado hambre en los 10 dltimos afios con frecuencia o
la estan pasado ahora
Todos los adultos con discapacidad, enfermedad cronica o
24 | problemas graves de salud que les generan limitaciones para
las actividades de la vida diaria
Politico
y social 6.-Salud Salud Hogares con personas dependientes (que necesitan ayuda o
(ciudadania) 25 | cuidados de otras personas para realizar las actividades de la
vida diaria) y que no la reciben
% Hogares con enfermos, que no han usado los servicios
sanitarios en un afo
27 Hogares que han dejado de comprar medicinas, seguir
tratamientos o dietas por problemas econémicos
2 Alguien en el hogar ha recibido o recibe malos tratos fisicos o
Conflictos psicoldgicos en los dltimos 10 afios
familiares
29 | Hogares con relaciones muy malas, malas o mas bien malas
Lazos 20 Hogares con personas que tienen o han tenido en los 10 dltimos
sociales, | 7.-Conflicto Conductas afios problemas con el alcohol, con otras drogas o con el juego
relaciones | social, anomia a-sociales
sociales 31 Alguien ha sido o estd a punto de ser madre adolescente sin
pareja
Conductas % Hogares con personas que tienen o han tenido en los 10
delictivas Ultimos afios problemas con la justicia (antecedentes penales)
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Cuabro 2 (Continuacion)

Encuesta FOESSA de Integracion y Necesidades Sociales.
Esquema de indicadores de exclusion

Ejes de A .
I Dimension A Indicador
exclusién ensiones spectos dicadores
) 3 Personas sin relaciones en el hogar y que no cuentan con
Sin apoyo famiiar |33 | ningin apoyo para situaciones de enfermedad o de dificultad
Lazos . . . .
sociales, | 8.-Aislamiento Conflicto vecinal 34 | Hogares con malas o muy malas relaciones con los vecinos
relaciones | social - . .
sociales Hogares con personas en instituciones: hospitales y pisos
Institucionalizados | 35 | psiquiatricos, centros de drogodependencias, de menores,
penitenciarios, para transetintes o mujeres

Fuente: Encuesta FOESSA de Integracion y Necesidades Sociales, 2008.

Mediante el uso de analisis de correlacion, hemos contrastado en qué
medida la variable discapacidad incrementa la puntuacion de los indica-
dores construidos para la encuesta FOESSA. De este modo, se han ha-
llado relaciones lineales significativas entre discapacidad y el eje de ex-
clusion 2 (relacionado con el acceso a derechos politicos y sociales, es
decir, participacién politica, educacion, vivienda y salud). La probabilidad
de encontrar personas con discapacidad que sufren exclusion en este eje,
seran significativamente mas altas. El mismo resultado se ha dado en el
eje 3, sobre lazos y relaciones sociales (conflictividad social, aislamiento,
institucionalizacién).
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TaBLA 2

Matriz de correlaciones: Hogares con personas con
discapacidad y ejes de exclusién

Pearson Hogares con Hogares con personas
Correlation personas con con discapacidad
discapacidad grave o severa
ejeimercado 0,035(%) 0,020
eje2ciudadania 0,149(*) 0,130(**)
eje3relacsoc 0,076(*) 0,051(*)

Fuente: Encuesta FOESSA de Integracion y Necesidades Sociales, 2008.

Con respecto a las dimensiones de exclusion, salud y vivienda han desta-
cado significativamente, junto a educacién y conflictividad social. Existe una
relacién lineal clara entre exclusion en estos ambitos y presencia de personas
con discapacidad en el hogar. En la tabla 3 y 4 se detallan los resultados en
estas areas asi como los indicadores con resultados mas significativos.

TaBLA 3

Matriz de correlaciones. Hogares con personas con
discapacidad y dimensiones de exclusién

Pearson Hogares con Hogares_con personas
Correlation personas con con discapacidad
discapacidad grave o severa
dimensién 4 Exclusion de la educacion 0,055(*) 0,046(*)
dimensién 5 Exclusion de la vivienda 0,080(**) 0,087(*)
dimensién 6 Exclusion de la salud 0,266(*) 0,233(*)
dimensién 7 Conflicto social 0,059(*) 0,068(*)

Fuente: Encuesta FOESSA de Integracion y Necesidades Sociales, 2008.
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TaBLA 4

Matriz de correlaciones. Hogares con personas con
discapacidad e indicadores de exclusién

Hogares con

Hogares con personas

Pearson . .
Correlation personas con con discapacidad
discapacidad grave o severa
IND 24 Todos los adultos con problemas graves
de salud 0,387 0,427
IND 20 Barreras arquitectonicas con discapacitados 0460 0.159
fisicos en el hogar ’ ’
IND 25 Hogares con algun dependiente y sin apoyo = 1 0,258 0,133
IND 26 Hogares con enfermos que no han usado los
i o ; 0,121 0,131
servicios sanitarios en un afio = 1
IND 6 Todos activos en paro 0,120 0,115
IND 1 Sustentador ppal 12 meses 0 mas parado
y parado actualmente 0,090 0,094
IND 13 Hogares con analfabetos de 65 afios 0 mas = 1 0,083 0,094
IND 28 Malos tratos fisicos o psicolégicos 0,083 0,085
IND 31 Madre adolescente sin pareja 0,052 0,065
IND 32 Antecedentes penales 0,051 0,064
IND 27 Han dejado de comprar medicinas,
) P 0,087 0,052

tratamientos o dietas por problemas econémicos = 1

Fuente: Encuesta FOESSA de Integracion y Necesidades Sociales, 2008.

Utilizando algunas de las fuentes estadisticas mencionadas, es posible
ofrecer informacion relevante sobre los contextos en los que las personas
con discapacidad pueden encontrarse en una situacién de exclusion.
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Participacion econémica (pobreza econémica)

Las personas con discapacidad en Espafa, presentan una situacién la-
boral objetivamente més precaria que la de la poblacién general. Las dife-
rencias en los niveles de actividad y empleo son significativamente inferio-
res. El andlisis de la situacién laboral requiere ademas una atencién
diferencial sobre la base del tipo de discapacidad, dado que, no son com-
parables ni las necesidades de apoyo para acceder al empleo son equipa-
rables, ni la situacién laboral. En este sentido, las personas con discapaci-
dad intelectual y/o enfermedad mental, presentan los resultados mas
precarios.

De igual modo, resulta imprescindible prestar atencion a la perspectiva de
género, ya que los niveles de empleo y actividad de las mujeres con disca-
pacidad son sensiblemente inferiores a los de los varones (ambos a su vez,
inferiores a los de la poblacién general).

TABLA 5

Tasas de actividad, ocupaciéon y empleo de las personas
con discapacidad en Espafa

Person n Poblacion
EPA 2002 discapacidad "ot
Tasa de actividad 33,7 67,8
Tasa de ocupacion 84,7 88,9
Tasa de desempleo 15,3 11,1
Tasa de empleo 28,5 60,3

Fuente: Encuesta de Poblacién Activa, 2.2 Trimestre 2002. Médulo sobre Personas con Disca-
pacidad. INE, 2002.
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TaBLA 6

Tasas de actividad, ocupaciéon y empleo de las personas con
discapacidad en Espafia por sexo. EPA 2002. Porcentaje

Varones Mujeres
Ocupados 34,0 21,7
Parados 5,0 54
Inactivos 61,0 72,9

Fuente: Encuesta de Poblacién Activa, 2° Trimestre 2002. Médulo sobre Personas con Disca-
pacidad. INE, 2002.

TABLA 7

Tasas de actividad y paro por tipo de deficiencia y sexo.
Poblaciéon 16-64 anos. Espafa. EDDES 1999

Mujeres Varones Ambos sexos
Actividad  Paro  Actividad Paro  Actividad  Paro
Deficiencias mentales 10,9% 40,4% 18,5% 46,7% 15,4% 44.9%
Deficiencias visuales 29,5% 26,4% 55,6% 19,6% 42,5% 22,0%
Deficiencias del oido 32,9% 28,5% 58,0% 14,4% 45,7% 19,4%
Deficiencias del lenguaje, hablay voz ~ 18,8% 27,3% B1%  172%  283% 19,5%
Deficiencias osteoarticulares 21,1% 37,2% Hda%  253% 30,0% 30,1%
Deficiencias del sistema nervioso 14,0% 50,1% 18,1% 24.2% 16,2% 34,6%
Deficiencias viscerales 14,6% 38,7% 184%  232% 16,5% 30,1%
Otras deficiencias 20,1% 27,9% 29,7% 3,9% 23,8% 16,1%
No consta 24.4% 49,3% 407%  269%  341% 33,4%

Total personas con discapacidad (") 237%  33,1% 406%  221%  323%  261%

(*) Una misma persona puede estar en mas de una categoria de discapacidad.
Fuente: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Salud. INE, 1999.
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Cabe esperar que la actualizacion de fuentes estadisticas® sobre relacién
con la actividad de las personas con discapacidad en Espafa, permita afirmar
que las diferencias relacionadas con el empleo respecto a la poblacién gene-
ral, hayan decrecido. La ausencia de datos recientes en este ambito impide
confirmar esta hip6tesis, aunque si podemos aludir aqui a los resultados de la
encuesta FOESSA de Integracion y Necesidades Sociales, cuya dimension so-
bre exclusion econémica no permite confirmar estadisticamente la influencia de
la relacién con la situacién de discapacidad. Sin embargo, los indicadores 1
(sustentador principal en paro), 3 (sustentador principal con empleo de exclu-
sién) y 6 (hogares con todos los activos en paro), si correlacionan significati-
vamente con los hogares en los que vive una persona con discapacidad.

Los efectos que se relacionan con exclusion del acceso al mercado labo-
ral por motivos de discapacidad, no finalizan, en muchas ocasiones, en la
propia persona. La dedicacion a tareas de apoyo y asistencia personal en
los hogares en los que vive un miembro con discapacidad, ya sea este un
nifno, adulto o anciano, supone en ocasiones la renuncia de las personas
que prestan esa asistencia a oportunidades de empleo, formacion, etc.

Participacion politica y social (ciudadania, proteccion
social, sanidad, vivienda, educacion)

En general, las personas con discapacidad, como ocurre con otros gru-
pos excluidos, tienen dificultades para acceder a los dispositivos publicos de
atencion social, que ademas en muchas ocasiones presentan problemas de
accesibilidad. Las disponibilidad de dichos recursos es, en este caso, espe-

2 |a reciente publicacion de los datos provisionales de la Encuesta de Discapacidad, Autono-
mia personal y situaciones de Dependencia (EDAD-2008) no aporta informacion actualizada so-
bre situacion laboral, de momento. Se espera la publicaciéon de datos detallados a lo largo de 2009.
[En noviembre de 2009, el INE present6 los resultados detallados de la EDAD-2008].

31



Discapacidad, Derecho y Politicas de Inclusién

cialmente sensible para facilitar una vida lo mas auténoma posible, en acti-
vidades basicas e instrumentales de la vida diaria (es decir, para evitar la
dependencia).

Tal como se ha indicado en la Tabla 02, la situacién de discapacidad mues-
tra correlacién estadisticamente significativa con este eje (Participacién po-
litica-ciudadania). Los indicadores relacionados con la atencién por motivos
de salud y atencién sanitaria, (24, 25, 26 y 27) presentan los resultados de
asociacién mas evidente. Tal como indica Subirats, la salud, es un ambito
donde las desigualdades sociales se manifiestan con mayor fuerza (Subi-
rats, 2004). Los detalles en este ambito por tipo de discapacidad resultan
también de interés. El caso de las personas con enfermedad mental grave
que no cuentan con seguimientos médicos y farmacolégicos adecuados, es
paradigmatico en la actualidad. La desaparicion de las instituciones psiquia-
tricas, independientemente de otros resultados sin duda positivos, ha arro-
jado a la marginalidad a cientos de personas que no han dispuesto de los
recursos de apoyo en su entorno familiar-social que son necesarios para un
tratamiento y seguimiento adecuado de su enfermedad.

Otro de los entornos mas distinguidos por la exclusiéon de las personas
con discapacidad histéricamente, ha sido el de la educacion y formacion.
Las personas con discapacidad, todavia hoy, presentan niveles de alfabeti-
zacion muy inferiores a los de la poblacion general. Los resultados de la en-
cuesta FOESSA, han resultado también significativos en cuanto a correla-
cion entre discapacidad y exclusion en el ambito educativo (ver tablas 02,
03 y 04), sobre todo en el indicador 13.
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El acceso en igualdad de oportunidades a los recursos educativos y de
formacién para el empleo constituyen un elemento crucial para disminuir el
riesgo de exclusion de las personas con discapacidad en su edad adulta, es
decir, su acceso a un papel activo en la sociedad, basado en una posicién
econémicamente independiente.

Los datos disponibles sobre poblacién con discapacidad en Espafa,
muestran claramente un nivel de formacién escaso, incluso en alfabetiza-
cién, escolarizacion y estudios primarios. De nuevo es preciso prestar aten-
cion aqui a las diferencias por tipos de discapacidad.

TaBLA 8

Personas con discapacidad de 10 a 64 afios segun nivel
de estudios terminados

Porcentajes

Mujeres Varones TOTAL
Analfabeto 10,9% 9,4% 10,1%
Sin estudios 25,1% 22,2% 23,6%
Estudios primarios 0 equivalentes 38,8% 37,0% 37,9%
Ensefianza secundaria 17,3% 21,8% 19,6%
Ensefianza profesional 41% 6,1% 5,1%
Universitarios 0 equivalentes 3,6% 3,5% 3,6%
No consta 0,1% 0,0% 0,1%
TOTAL 100,0% 100,0% 100,0%

Fuente: Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud. INE, 1999. (Elabora-
cién de Jiménez Lara y Huete Garcia, 2002).
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Participacion y relaciones sociales

Por ultimo, se tratara de los procesos de exclusidn en la participacion so-
cial. Los resultados de la encuesta FOESSA sobre condiciones de vida de
la poblacién excluida, arrojan también datos de correlacién estadisticamen-
te significativa entre la situacién de discapacidad y la exclusién en la parti-
cipacion y relaciones sociales. La dimension 7, referida a situaciones de con-
flictividad social, sobre todo los indicadores 28, 31 y 32.

Si bien las personas con discapacidad, presentan en general niveles mas
bajos en cuanto a comision de delitos, es preciso hacer algunas observacio-
nes acerca del acceso de las personas con discapacidad al sistema penal-pe-
nitenciario. En un reciente estudio monogréfico sobre el tema, (Huete y Diaz,
2008), se comprueba que las personas con discapacidades intelectuales y/o
enfermedad mental presentan especiales condiciones de vulnerabilidad, asi
como una creciente entrada en el proceso penal de personas con discapaci-
dad relacionadas con el consumo abusivo de sustancias toxicas, con fuerte
presencia de la politoxicomania. Ademas, las personas con discapacidad in-
volucradas en el proceso penal se han desarrollado en un contexto de riesgo
social, con carestia y escasez de redes y recursos de apoyo. En este medio,
se enfrentan a una doble situacién de vulnerabilidad. Los mecanismos de de-
teccién temprana, antes de que se produzca el riesgo delictivo, presentan gran-
des necesidades de coordinacién entre servicios sociales y sanitarios.

Situaciones de multiconcurrencia: mujeres con discapacidad
e inmigrantes con discapacidad

Los factores de exclusion, obviamente, no son mutuamente excluyentes,
sino mas bien acumulativos. En los ultimos afos, se ha prestado especial
interés a algunos de ellos, como son inmigracién y género.
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Inmigrantes con discapacidad

El fendmeno de la emigracién ha transformado la sociedad espafola
de los primeros afios del siglo XXI. Es preciso tener en cuenta algunos
elementos fundamentales para comprender como la intercesiéon entre
discapacidad e inmigracién se constituye en un proceso precipitante de
exclusion social.

En general, las personas que emigran a Espafa lo hacen para encontrar
oportunidades laborales. En su mayoria, han sido varones con un buen es-
tado de salud, aunque provienen de sociedades en las que pueden haber
tenido escasas oportunidades de acceso a educacién y sanidad. El tipo de
puestos de trabajo que desempefan a su llegada seran de especial riesgo,
dadas las condiciones precarias en que trabajan, o el tipo de sectores en
los que se emplean (construccion, agricultura, etc.). Cuando una persona in-
migrante tiene necesidad de acceso a servicios de apoyo por motivos de
discapacidad, encuentra dificultades anadidas bien motivos legales-adminis-
trativos (permisos de residencia y trabajo), bien por barreras sociales-cultu-
rales (ausencia de lazos familiares, falta de informacién, desconocimiento
del idioma, etc.).

Resulta de especial importancia en este ambito reflexionar sobre el mo-
mento en que la persona inmigrante adquiere la circunstancia de discapaci-
dad, asi como su trayectoria o proceso migratorio. En un reciente estudio,
ya citado, sobre inmigrantes con discapacidad (Huete, Diaz, Jiménez y Hue-
te (2008), se han sistematizado estos procesos, que pueden dar lugar a si-
tuaciones de vulnerabilidad distintas:
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Los resultados de este estudio sobre inmigrantes con discapacidad, certifican
dificultades para la integracion objetiva, atenciéon y apoyo a los inmigrantes con
discapacidad. Las situaciones juridicas dificultan el acceso a determinados de-
rechos sociales minimos. La poblacidén extranjera que no tiene regularizada su
situaciéon encuentra barreras para acceder a servicios basicos y universales. El
acceso a la informacién y orientacién sobre los recursos disponibles constituye
también una barrera, sobre todo para las personas que proceden de entornos
culturales mas alejados del propio, 0 que desconocen el idioma.

Se hace preciso en este ambito establecer mecanismos de discriminacion
positiva para la poblacién inmigrante con discapacidad en situacién irregu-
lar, asi como ajustar los instrumentos legislativos y de planificacién de poli-
ticas y otras medidas de intervencién, ademas de facilitar con medidas es-
pecificas la insercién sociolaboral, que atende la doble vulnerabilidad para
el acceso al mercado laboral de este grupo social.

Mujeres con discapacidad

Tal como se ha indicado, el acercamiento de la mujer a los espacios de
participacion econémica y social que tanto ha avanzado en los ultimos afios,
hace aflorar espacios cubiertos por los roles tradicionalmente femeninos,
cada vez mas en desuso. En un contexto como el de la discapacidad, en el
que la necesidad de asistencia personal para la autonomia y la independen-
cia de las personas se muestra como un hecho fundamental, se plantea un
reto de gran calado.

Al mismo nivel de importancia al menos, debemos situar el hecho de que
persisten en nuestra sociedad resortes discriminatorios hacia la mujer, que
afectan también a las mujeres con discapacidad. De hecho, la discapacidad
en si misma es un fenémeno extraordinariamente relacionado con la varia-
ble de género, como se ha explicado.
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La mujer con discapacidad presenta un nivel mas alto de invisibilidad que
el hombre. Su ritmo de incorporacién al mercado laboral es mas bajo, y pre-
senta tasas de inactividad todavia extremadamente altas. Ello en definitiva,
indica que todavia muchas mujeres con discapacidad, sobre todo a partir de
mediana edad, apenas realizan actividades fuera de casa. Desde esa posi-
cién, las posibilidades de acceso a recursos, prestaciones y otros beneficios
seran escasas. El incremento de la participacion de las mujeres en los pues-
tos de toma de decisién relativos a la mejora de la calidad y condiciones de
vida de las personas con discapacidad se presenta en este punto fundamen-
tal, muy especialmente en los érganos directivos de los estamentos, admi-
nistraciones, organizaciones, empresas y otras entidades del sector.

La discriminacion de la mujer con discapacidad no ha de ser observada so-
lamente en contraposicion con la situacion de los varones, sino comparada
también en referencia a las mujeres sin discapacidad. Segun Susana Oliver,
la mujer con discapacidad en comparacion con la mujer sin discapacidad vive:

Cuadro Diferencias entre mujeres con y sin discapacidad

Ausencia-prohibicion de roles y atributos socialmente valorados en las mujeres.
Mayor sobreproteccion que las mujeres sin discapacidad.

Mayor deterioro de autoestima y autoimagen.

Mayor dependencia fisica, emocional, econémica y social.

Introyeccion de prejuicios, mitos, culpa.

Angustia cuando experimentan inquietudes sexuales.

Mayor aislamiento y por ende menores oportunidades.

Falta de entrenamiento en comportamientos socialmente aceptados.

© N o o~ whd =

9. Mas temores respecto a la sexualidad.
10.  Menor respeto social hacia sus derechos reproductivos.
11.  Esterilizaciones sin consentimiento.
12.  Mayor riesgo de que se ejerza contra ellas la violencia emocional y sexual entre otros.
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Cuadro Diferencias entre mujeres con y sin discapacidad (Cont.)

13.
14.
15.
16.
17.
18.
19.
20.
21.
22.
28.
24.
25.

Menor conocimiento de su cuerpo y de su funcionamiento.

Mayor desconocimiento sobre zonas y formas para obtener placer.

Mayor pobreza y analfabetismo.

Mayor probabilidad de estar desempleadas.

Menor probabilidad de formar una familia en comparacién a varones con discapacidad.
Menor acceso a la rehabilitacion.

Menor apoyo de la familia.

Menor acceso al trabajo y a la educacion.

Menor probabilidad de casarse o tener pareja.

Menor probabilidad y apoyo para ejercer su maternidad.

Menor apoyo cuando su orientacion es diferente a la heterosexualidad.

Mayor probabilidad de adquirir el VIH - SIDA e infecciones de transmision sexual.
Mayor probabilidad de encontrarse con devotees®.

Fuente: Oliver, 2007.

El agravio econdmico: el sobrecoste en el acceso a bienes
y servicios por motivos de discapacidad

Algunas referencias sobre estudios en diferentes lugares del mundo, nos
permiten ofrecer una idea concreta acerca del discriminatorio, arbitrario e in-
justo efecto sobrecoste que por lo general soportan las personas con disca-
pacidad y sus familias. Segun datos de estudios recientes procedentes del
Reino Unido, las personas con discapacidad tienen el doble de posibilida-
des de vivir por debajo del umbral de la pobreza (hogares con ingresos in-
feriores al 60% de la renta media nacional) que las personas sin discapaci-

% Personas sin discapacidad ni lesiones que se ven sexualmente atraidas por personas con

discapacidad, lesiones importantes o amputaciones.

40




Discapacidad y exclusién social

dad. Las cifras actuales sugieren que alrededor del 16% de las personas sin
discapacidad viven en un estado de pobreza relativa, sin embargo cuando
hablamos de personas con discapacidad esta cifra sube a el 30% (Palmer,
Maclnnes y Kenway, 2006).

Una encuesta reciente realizada en la India (Mohapatra, 2004) ha mostra-
do los efectos que los gastos en diferentes partidas (servicios, materiales,
tratamientos y recursos), suponen para las personas con discapacidad; por
su parte, otro estudio realizado en 2005 ha demostrado que mas de la mitad
de las familias con nifios con discapacidad también han soportado gastos ex-
traordinarios para realizar cuidados especiales a sus hijos (Chowdbury, 2005).

En Espanfa, el Ayuntamiento de Barcelona ha realizado en 2006 (Antares
Consulting, 2006) un completo estudio de ambito municipal, sobre el agravio
comparativo econémico de las personas con discapacidad; por término medio,
las prestaciones recibidas por motivos de discapacidad, cubren apenas una
cuarta parte del total de gastos extraordinarios asumidos; ademas, se comprue-
ba la incoherencia entre las necesidades de apoyo reales y las prestaciones
recibidas; ademas, el estudio detalla diferencias claras en funcién de tipos de
discapacidad. El agravio comparativo en términos absolutos que soportan las
personas con discapacidad oscila entre los 10.000 y 46.000 euros anuales.

Ademas de tener ingresos menores, las personas con discapacidad asu-
men unos costes extraordinarios en su vida diaria, y este hecho disminuye
su calidad de vida. Segun estudios recientes (Zaidi y Burchardt, 2003), si se
tienen en cuenta estos costes extraordinarios, el nimero de personas con
discapacidad que viven por debajo del umbral de la pobreza pasa del 30%
a ser mas del 50%. La renta de las personas con discapacidad se encuen-
tra por debajo de la renta media de la poblacion general en un 40%.

La necesidad de abordar la discapacidad como un factor potenciador de la
pobreza econdémica no es solo un tema de justicia social. Finalizar con esta
pobreza significaria que mas personas con discapacidad podrian incorporar-

41



Discapacidad, Derecho y Politicas de Inclusién

se a una vida activa, aumentando la contribucidén neta a las arcas publicas a
través de los tributos e impuestos, y reduciendo el nimero de pensiones ad-
judicadas por carecer de empleo. En la actualidad, la capacidad de ahorro de
las personas con discapacidad es casi inexistente, y ello se debe a mdltiples
factores relacionados con el sobrecoste de la discapacidad, asi como las me-
nores oportunidades de acceso a recursos educativos, laborales, etc.

Herramientas para el cambio: politicas y actitudes
de inclusiéon de las personas con discapacidad
(recomendaciones)

El andlisis de la informacién disponible, determina que las personas con
discapacidad constituyen un grupo poblacional con especiales caracteristi-
cas de vulnerabilidad social. Las personas que viven en contextos de exclu-
sién se encuentran expuestas, a su vez, a riesgos mas altos de adquisicion
de discapacidad.

El fortalecimiento de las redes y recursos de apoyo disponibles para po-
tenciar la participacién social de una forma auténoma e independiente de
las personas con discapacidad, contribuira decisivamente a la reduccién del
riesgo de exclusion para las personas con discapacidad.

Las situaciones de confluencia entre exclusién y discapacidad, requieren
el despliegue de medidas especificas de intervencion, que tengan en cuen-
ta las situaciones de multiexclusioén. Para ello, sera fundamental la introduc-
cién de la discapacidad como elemento transversal en futuros planes de lu-
cha contra la exclusion.

En concreto, las mujeres con discapacidad se encuentran en una situa-
cién de doble discriminacion, con acceso mas bajo a educacién, empleo, re-
cursos y prestaciones, por lo que es preciso promover medidas de accion
positiva para fortalecer su visibilidad social y sus oportunidades de inclusion.
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El desarrollo del Tercer Sector de Accion Social especializado en disca-
pacidad, ha sido muy alto en Espafia en los Ultimos 40 afios. El tejido aso-
ciativo surgido tanto desde las propias personas con discapacidad como de
las familias, es en la actualidad un catalizador fundamental para la mejora
de la calidad de vida de las personas con discapacidad. Estas entidades,
deberan reforzar en los proximos anos, las actividades dirigidas a la reduc-
cién de situaciones de exclusién.

La reciente aprobacion de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Pro-
mocién de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacién
de dependencia, puede suponer, aunque aun esta por ver, una oportuni-
dad novedosa para un sector de las personas con discapacidad que pre-
sentan especialidades e intensas necesidades de apoyo. La implantacién
de la Ley 39/2006 deberia aspirar a una transformaciéon de gran impacto
en el modelo de servicios sociales tradicional (basado en el asistencialis-
mo y la discrecionalidad) y reconocer un derecho subjetivo a determina-
das prestaciones y servicios, orientados a la autonomia personal. La ca-
pacidad transformadora de esta nueva visién de los Servicios Sociales se
viene reflejando en las Leyes de Servicios Sociales aprobadas en los ul-
timos afios en La Rioja, Asturias, Madrid y Murcia, las nuevas leyes de
Servicios Sociales en Navarra, Cantabria, Catalufia, Pais Vasco (2007),
que confirman la nueva posicion de los Servicios Sociales como cuarto
pilar del Estado del Bienestar (junto con la educacion, las pensiones y la
sanidad). No obstante, esta nueva legislacién dista aun de la ambicién
que precisaria para cambiar con celeridad una realidad social tan preca-
ria para los grupos vulnerables.

La coordinacion de los Servicios Sociales Publicos de diferente natura-
leza (publica, privada, mixtos), rango administrativo (local, autonémico) o
especialidad (inmigracién, discapacidad, igualdad) se constituye como un
elemento fundamental para evitar o atenuar las situaciones de exclusion
en las personas con discapacidad. En este ambito, la generalizacién de
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estrategias de intervencién individualizada como los itinerarios de inser-
cion, se han mostrado como estrategias efectivas. El itinerario de inser-
cion consiste basicamente en un método para el acuerdo entre la perso-
na acreedora de la intervencion y los agentes de apoyo, que permite a las
personas controlar y protagonizar su propio proceso de insercion. En el
sector de la discapacidad se han probado con éxito estos instrumentos,
por ejemplo, en programas de insercién laboral basados en el paradigma
del Empleo con Apoyo. La principal ventaja de los itinerarios de insercion
viene dada por su capacidad para integrar y coordinar recursos sociales
de todo tipo, que de otra forma intervendrian descoordinados, con una res-
puesta fragmentada.

La respuesta a las necesidades de inclusién de las personas con disca-
pacidad debera ser compatible con una planificacién de los servicios que
evite la ‘etiqueta’ administrativa. La segregacion de las personas con disca-
pacidad se puede ver agravada por la mera existencia de recursos especi-
ficos que estigmatizan a unas personas respecto a otras. Sera clave por tan-
to el disefio de politicas publicas que garanticen el ejercicio de derechos
para todas y todos, desde una perspectiva inclusiva.

La integracién de los sistemas sanitario y social es un reto permanente.
Las personas con discapacidad y sus familias en muchas ocasiones, preci-
san de ambos tipos de atencién de manera continuada, por lo que una ac-
cién concertada en este ambito facilitaria mucho la inclusién de las perso-
nas con trastornos del desarrollo, enfermedades crénicas (mentales u otras)
o degenerativas, entre otras.

El desarrollo de las Tecnologias de la Informacion y la Comunicacion,
constituyen una oportunidad de inclusién para las personas con discapaci-
dad. El esfuerzo por un disefio accesible de estas nuevas tecnologias sera
fundamental para el aprovechamiento de estas oportunidades.
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LA RECEPCION DE LA CON\{ENCION DE LA ONU
EN EL ORDENAMIENTO JURIDICO ESPANOL:
AJUSTES NECESARIOS’

A RAFAEL DE LORENZO,
agente de cambio social

CONSIDERACIONES GENERALES

El dia 3 de mayo de 2008 entré en vigor en Espafa la Convencién Inter-
nacional sobre los Derechos Humanos de las Personas con Discapacidad,
aprobada por la Organizacién de Naciones Unidas (ONU) el dia 13 de di-
ciembre de 2006. Esta Convencion es el resultado de un largo proceso, en
el que participaron varios actores: Estados miembro de la ONU, observado-
res y otras agencias y organizaciones importantes de la ONU, junto a un
Relator Especial sobre Discapacidad, Instituciones de derechos humanos
nacionales, y organizaciones no gubernamentales, entre las que tuvieron un
papel destacado las organizaciones de personas con discapacidad y sus fa-
milias.

Surge, de inmediato, una cuestién: ;por qué una Convencion especifica para
las personas con discapacidad? El texto esta integrado por 50 articulos que
establecen los principios, valores y mandatos que deben prevalecer en el res-

" Articulo publicado en Hacia un Derecho de la Discapacidad. Estudios en homenaje al Profe-
sor Rafael de Lorenzo, dirigido por Luis Cayo Pérez Bueno, Thomson Reuters Aranzadi, 2009.
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peto por los derechos humanos de las personas con discapacidad, y que de-
ben observar los paises que ratifiquen el tratado. En esta Convencion no se
reconocen para las personas con discapacidad derechos humanos distintos de
los que ya proclaman otros tratados internacionales, que por su condicién de
universales se predican sin acepcion de todos los hombres y mujeres. Sin em-
bargo, los sistemas de seguimiento internacional sobre la observancia de los
derechos humanos alertaban en cuanto a las diferencias en el acceso a sus
derechos para las personas con discapacidad, que incluso en algunos casos
se reflejan como alarmantes violaciones sistematicas. Tratandose de la mino-
ria mas mayoritaria de la comunidad mundial, casi 650 millones de personas,
el 10% de la poblacién mundial con una tendencia creciente por diversos fac-
tores, parecia inevitable abordar esta cuestion de forma mas preventiva, ela-
borando un texto que especificamente tratase de contribuir a que los Derechos
Humanos fueran una realidad también para este grupo de personas.

Nace asi la Convencién Internacional sobre los Derechos Humanos de
las Personas con Discapacidad, que en su articulo 1 define su objetivo como
el de “... promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de
igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por to-
das las personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad
inherente”. Esto, que puede parecer una obviedad, no ha sido entendido ni
aplicado en toda su literalidad por las politicas de inclusién desarrolladas por
los gobiernos, y en concreto en nuestro Estado Social y Democrético de De-
recho, que tradicionalmente ha venido abordando esta cuestién casi exclu-
sivamente a través de politicas sociales asistencialistas o sanitarias, propias
de lo que se conoce como modelo médico o rehabilitador en el tratamiento
de la discapacidad. De hecho, uno de los grandes logros de esta Conven-
cién ha sido la de trasladar formalmente las politicas de inclusién de las per-
sonas con discapacidad al &mbito de los derechos fundamentales, el acce-
so a derechos de este grupo no puede quedar relegado a la politica social,
debera ser abordado de forma transversal en todas las politicas publicas y
contar con todas las garantias previstas para los derechos fundamentales.
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El ambito objetivo de la Convencién incluye los derechos civiles, politicos,
sociales, econémicos y culturales de las personas con discapacidad, ya re-
conocidos en otros tratados, y como importante novedad establece para los
Estados parte obligaciones y medidas orientadas a garantizar y promover el
ejercicio efectivo de esos derechos.

Las obligaciones de los Estados parte se fundamentan en un nuevo con-
cepto de discapacidad, basada en el modelo social que se mencionaba an-
tes, que define como persona con discapacidad a (Art.1)"... aquellas que
tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo pla-
zo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion
plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones que las demas”.
Es decir, la discapacidad no es una caracteristica del individuo, sino el re-
sultado de la interaccién entre una persona con unas circunstancias perso-
nales concretas (“deficiencias’sic) y un entorno que limita, obstaculiza o im-
pide el ejercicio de sus derechos. Esta nueva perspectiva implica:

+ El respeto por la diversidad del ser humano que no puede ver merma-
dos sus derechos personales ni su capacidad juridica por la circunstan-
cia personal de no estar en los canones de normalidad mas frecuentes:
igualdad de oportunidades y no discriminacion (Art.5).

* Que los efectos desfavorables de la discapacidad entendida en este nuevo
sentido pueden ser compensados respetando o restableciendo el acceso y
ejercicio de los derechos. Para lograr este objetivo es indispensable que to-
dos los agentes sociales en sentido amplio se impliquen en el proceso, por
lo tanto la Convencién es una nueva herramienta juridica que concierne a
todas las instancias y no solo a las personas con discapacidad.

La Convencién, cuando establece las obligaciones y medidas a las que de-
ben atenerse los Estados parte, define otros “derechos instrumentales” o princi-
pios de actuacion que condicionan el ejercicio de los verdaderos derechos fun-
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damentales. Es el caso, por ejemplo, de la “accesibilidad”, concepto que se re-
coge en el articulo 9 del texto y que establece que: “... A fin de que las perso-
nas con discapacidad puedan vivir en forma independiente y participar plenamen-
te en todos los aspectos de la vida, los Estados Partes adoptaran medidas
apropiadas para asegurar el acceso de las personas con discapacidad, en igual-
dad de condiciones con las demas, al entorno fisico, el transporte, la informacion
y las comunicaciones, incluidos los sistemas y las tecnologias de la informacién
y las comunicaciones, y a otros servicios e instalaciones abiertas al publico o de
uso publico, tanto en zonas urbanas como rurales. Estas medidas, incluiran la
identificacion y eliminacion de obstaculos y barreras de acceso en una serie de
ambitos”. Cuando se denieguen esas “medidas apropiadas” en el acceso al ejer-
cicio de un derecho fundamental se estara incurriendo en una discriminacion y
por lo tanto en la vulneracién del derecho de igualdad de oportunidades.

Grado de correspondencia del derecho interno espafiol
con la Convencion de la ONU

No es facil pronunciarse con absoluta precision acerca del grado de co-
rrespondencia del derecho interno espafiol con los valores, principios y man-
datos de la Convencion de la ONU. La dificultad procede de que el ordena-
miento espafol en materia de discapacidad es el resultado de una
agregacion sucesiva, mejor, de una acumulacion, de disposiciones, de muy
distinto origen temporal y de muy distinto propdsito. No hay un sistema ni
un plan ordenado, arménico y concorde. No disponemos de un sistema ju-
ridico de la discapacidad, sino de una suma de normas, hijas de épocas, de
concepciones y de modelos dispares y hasta, en ocasiones, contradictorios.
Ello, frente a una Convencion, que es un tratado, amplio e integral, produc-
to de un Unico acto normativo, que se ofrece o que aspira a ser considera-
do como un sistema en si mismo. Comparar elementos tan disimiles y bus-
car determinar su grado genérico de correspondencia, entrafa, a qué dudar,
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un problematismo elevado. Empero, es posible y deseable pronunciarse so-
bre la cuestién, para tratar al menos de hacerse una idea de la intensidad
y alcance de la labor de acomodacion que hay que acometer.

Una primera afirmacién que puede formularse, es la de que las diferen-
cias no pueden ser demasiadas, en tanto que la Convencién forma parte del
blogue amplio de derechos humanos del sistema de la ONU (el tratado no
crea “derechos humanos nuevos”, ya se ha sefialado), bloque que forma
parte desde antiguo de nuestro ordenamiento juridico (articulo 10 de la Cons-
titucion Espafola). En gran medida, al haber incorporado a nuestro ordena-
miento juridico ese bloque de derechos humanos, del que emana y en el
que se integra la Convencién, no hay motivos sélidos para que las discre-
pancias sean tan acusadas como podria temerse.

Consignado esto, debe hacerse mencion a la sostenida transformacién que
en los Ultimos afos se ha visto sometido nuestro Derecho de la discapaci-
dad y consiguientemente nuestras politicas publicas de discapacidad. La pro-
mulgacién de leyes como la de Integracién Social de los Minusvalidos, de
1982, o la de Igualdad de Oportunidades, no Discriminacion y Accesibilidad
Universal de las Personas con Discapacidad, de 2003, por citar solo las mas
significativas, o la regulacién de aspectos atingentes a la discapacidad en le-
yes de sectores del ordenamiento como el Constitucional, Civil, Penal, Admi-
nistrativo, Laboral, Social, etc., nos sitian, considerada la cuestion global-
mente, en una posicion de correspondencia. De algun modo, los valores,
principios, conceptos y obligaciones que lleva consigo la Convencion, ya for-
man parte, a grandes rasgos, de nuestro ordenamiento juridico, son Derecho
positivo. Puede decirse que la Convencién es la decantacién de una corrien-
te de pensamiento y accion, en relacion con la discapacidad, que ha tenido
y esta teniendo reflejo en nuestro Derecho, de un tiempo atras. La Conven-
cién sanciona desde su rango de tratado internacional algo que ya venia fra-
guandose en Espafa, proceso que aun no ha concluido y que la Convencién
y su ratificacién han de profundizar y acelerar, con caracter irreversible.
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Esto no significa que no haya materias de importancia, incluso decisivas, en
nuestro Ordenamiento que no sean contrarias o dudosas desde la 6ptica de la
Convencioén, y cuya recepcion nos obliga a modificar, cuanto antes, mejor.

Examen de las principales fricciones entre ambos
ordenamientos y modificaciones propuestas
para el necesario ajuste

Si bien el grado de correspondencia entre el la Convencién y el ordena-
miento juridico espafol preexistente a la misma es, como se ha declarado
anteriormente, aceptable, hay aspectos en lo que se producen fricciones,
producto de contradicciones o colisiones palmarias, o0 mas atenuadamente,
de divergencias, entre ambos sistemas dispositivos. Estas situaciones de
conflicto han de llevar a la revision de una diversidad de normas juridicas
de nuestro ordenamiento legal, para lograr el necesario y deseable ajuste
entre lo dispuesto por el Tratado internacional y lo regulado en nuestro De-
recho interno.

Esta relacién de presuntas fricciones, por la naturaleza propia de este es-
crito, no puede ser exhaustiva, por lo que hemos de limitarnos a enunciar
aquellos conflictos de mas calado y alcance, siempre desde una Optica de
intensidad del efecto en los derechos humanos fundamentales de las per-
sonas con discapacidad. Tiempo habra y cauces, para expresar por lo me-
nudo y con minucia todas las implicaciones y derivas que la recepcién de la
Convencién tendra, en términos de modificaciones necesarias, en nuestro
Derecho positivo.

Sin lugar a dudas, el &mbito en el que hay una mayor desencuentro en-
tre ambos sistemas es el que afecta a la regulacion de los derechos de la
personalidad y la capacidad juridica y de obrar de las personas con disca-
pacidad, y las restricciones y sustituciones que éstas pueden encontrar, por

54



La recepcién de la Convencion de la ONU en el ordenamiento juridico espanol...

razon precisamente de su discapacidad, en los ordenamientos de tradicién
continental latina, como es el caso del espanol. El articulo 12 de la Conven-
cién, consagrado al reconocimiento de la igualdad plena ante la Ley de las
personas con discapacidad, incide de lleno en las instituciones que en nues-
tro Derecho preexistente regulan esta materia, y obligan a un replanteamien-
to, sobre cuya necesidad, con anterioridad incluso al Tratado internacional,
ya se habia pronunciado el movimiento social de la discapacidad y la mas
esclarecida doctrina. El entendimiento de la plena personalidad a efectos ju-
ridicos de las personas con discapacidad, incluidas aquellas que presenta-
ban discapacidades que tradicionalmente se habian considerado que com-
prometian la capacidad de gobierno de si mismas y de sus intereses de todo
orden, lleva consigo una revisién profunda de instituciones tan arraigadas
como, desde un punto de vista sustantivo, los complementos de la capaci-
dad (tutela, curatela, guarda de hecho, prérroga de la patria potestad, etc.)
0, desde un punto de vista formal, los procesos de la hasta ahora llamada
incapacitacion judicial (fraseologia que habra que desterrar en el futuro). La
Convencién se sitla —y sitla a los Estados parte— en un paradigma de
personalidad juridica plena, indemne a toda forma de intervencién restricti-
va, y orienta la legislacion a la regulaciéon de apoyos y asistencias para que
la completa capacidad sea una realidad efectiva. Este desafio requerira de
los Estados, de los legisladores, de los operadores juridicos, de los tejidos
sociales un enorme esfuerzo de creatividad e imaginacién para establecer
normativamente nuevas instituciones, basadas en otros valores, principios y
conceptos. La Convencién nos sitla a todas las partes con interés, en una
posicién de obligada y esperemos que productiva audacia a la hora de afron-
tar las decisivas reformas que se avecinan.

Otros elementos de nuestro Derecho interno que deben ser reconsidera-
dos a la luz de la Convencidn, son los referidos a las vigentes restricciones
al derecho a la libertad por razén de discapacidad (articulo 14 de la Con-
vencion: libertad y seguridad de la persona). Cuestiones como el interna-
miento forzoso o la admisibilidad o no de los tratamientos no voluntarios,
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cuando dichas intervenciones vienen asociadas con una situacién de disca-
pacidad en la persona concernida, tendran que se objeto de renovacién le-
gislativa, para acompasarse a los dictados de la Convencién, que no siem-
pre son nitidos y terminantes.

Otro bloque relevante de aspectos que necesitaran de analisis detenidos y
posteriores modificaciones normativas, es el de la proteccion de la integridad
personal, en sentido amplio, de las personas con discapacidad. Esta materia en-
tronca muy particularmente con el trato que el ordenamiento juridico-penal dis-
pensa a las personas con discapacidad y a la propia discapacidad. Resultara
preciso mejorar la regulacién actual de la proteccion penal de las personas con
discapacidad (tipos penales especificos, delimitacion o introduccion de agravan-
tes, cuando la infraccion criminal venga determinada por la circunstancia de una
discapacidad —presente o futura, real o percibida— en el sujeto pasivo etc.).

Otros aspectos penales relacionados con la presencia de una discapaci-
dad tendran también que ser abordados: la regulacién de la imputabilidad y
la incidencia en la misma de la discapacidad; las limitaciones al cumplimien-
to de las penas por razén de discapacidad; medidas de seguridad, en sede
penal, restrictivas de derechos fundamentales de la persona.

Especial atencién merecera el tratamiento penal de cuestiones gravemen-
te comprometedoras de los derechos fundamentales, ahora admitidas por
nuestro Derecho, como son la esterilizaciéon no voluntaria por razén de dis-
capacidad, o la aceptacién legal del aborto eugenésico (el que se practica
para evitar el nacimiento de una persona con discapacidad). La Convencion,
con buen criterio, revela el nacleo discriminatorio de estas regulaciones,
proscribiéndolas, obligando a introducir reformas que asuman el principio ba-
silar de que la vida o la integridad de una persona con discapacidad son
bienes intangibles, que no pueden verse menoscabados ni siquiera invocan-
do concepciones tuitivas trasnochadas que esconden un paternalismo hoy
fuera de lugar. Tanto normativamente, como desde una éptica de politica de
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accién positiva, tendra que revisarse la situacién de las personas con dis-
capacidad en situaciéon penitenciaria.

Ademas de las ya indicadas, en el campo del Derecho Civil —articulo 23,
respeto del hogar y de la familia— se producen fricciones o desajustes que
habra que encarar para acomodarnos a la Convencion. La regulacion de ins-
tituciones civiles como la adopcién, el ejercicio de la patria potestad o de la
guarda y custodia en casos de divorcio, deben verse privados de cualquier
elemento discrecional que permita actuaciones discriminatorias por parte de
las autoridades judiciales y administrativas encargadas de supervisar esas
materias. Se dan supuestos, denunciados desde el movimiento social de la
discapacidad, de autoridades para las que la presencia de una discapacidad
en un individuo hace del mismo persona inidénea, per se o en comparacion
con otra en disputa o conflicto que no tenga discapacidad, lo cual revela jui-
cios de valor contaminados que llevan a actuaciones discrecionales con una
contundente carga de discriminacién hacia la discapacidad.

La recepcion del articulo 13 de la Convencién, dedicado al acceso a la
Justicia, debe significar una renovacion del marco normativo para garantizar
los derechos como justiciables de las personas con discapacidad. Restric-
ciones como la vigente para ejercer la funcién de jurado, o para actuar como
testigo en procedimientos notariales, son solo algunos ejemplos de regula-
ciones discriminatorias que habra que desterrar de nuestro ordenamiento ju-
ridico por mor de la Convencion.

Para garantizar la participacion en la vida politica y publica, articulo 29 de
la Convencion, tendran asimismo que ser modificados distintas materias de
nuestro régimen electoral. Restricciones al derecho de sufragio activo y pa-
sivo (privacion del derecho de voto y a ser elegido en caso de incapacita-
cion), aseguramiento de las condiciones de accesibilidad de los procesos
electorales, etc., precisaran de reformas normativas que se atengan a la vi-
sién de garantia efectiva de la Convencién.
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Otro gran bloque de cuestiones que requeriran una atencién muy deteni-
da es el de los aspectos de regulacion bioética y del cuidado y atencién a la
salud, cuando se ven concernidas personas con discapacidad. La experien-
cia nos dice que este ambito es particularmente proclive a normas y practi-
cas gravemente comprometedoras de los derechos de las personas con dis-
capacidad, so capa de una pretendida neutralidad médica, ejercida por
expertos, que solo opera como ciencia que pretende restablecer la salud o
evitar la enfermedad. Asuntos como la obtencién del consentimiento informa-
do, con caracter previo a recibir tratamientos médicos; medidas de contra-
cepcidn, reproduccion asistida, o en general de salud reproductiva; todo lo
relacionado con la investigacion biomédica (desde el diagndstico preimplan-
tacional hasta la posibilidad de que personas con discapacidad participen en
experimentos biomédicos, por citar unicamente temas candentes), son ma-
terias especialmente sensibles desde un punto de vista exigente de derechos
humanos de las personas con discapacidad. Dado que en parte es un sec-
tor del Ordenamiento juridico en proceso de gestacién, es el momento opor-
tuno para que el nuevo Derecho por surgir en esta materia incorpore desde
el principio los valores, principios y mandatos de la Convencion.

También sera necesario introducir reformas en la regulacién del acceso a
bienes y servicios por parte de personas con discapacidad, en esferas en
las que aun permanecen vestigios normativos que permiten o no evitan efi-
cazmente la discriminacién por motivos de discapacidad. A titulo de ejem-
plo, las situaciones de discriminacion en la contratacién de seguros, cuan-
do el asegurado o beneficiario es una persona con discapacidad o el vigente
régimen del derecho de admisién a establecimientos publicos.

Cuestiéon aparte merece la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de promo-
cién de la autonomia personal y de atencién a las personas en situacion de
dependencia, que aunque se promulgé un dia después de la adopcion de
la Convencion, abreva en otros principios, valores y visiones de la discapa-
cidad, que hacen que diste mucho, para mal, del espiritu y la letra del tra-
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tado internacional. La evaluacién y la revision de esta Ley, que por su pro-
pio mandato ha de hacerse en 2010, deberia abordar la adecuacion integral
entre la Convencion y la Ley. Aspectos como la libre decisién u opcién de
las personas beneficiarias respeto de los servicios de apoyo que precisan
para su autonomia personal y vida independiente, el desequilibrio hacia vi-
siones pasivas de la mal llamada “dependencia” en detrimento del bloque
de autonomia personal, o la absoluta improcedibilidad de prestaciones como
la de asistencia personal, escamoteada y casi negada, deberian ser sustan-
cialmente modificadas para que la Ley estuviera en consonancia con el ar-
ticulo 19 de la Convencién que consagra el derecho a vivir incluido en la co-
munidad.

He aqui tan solo, como ya se advertia, una relacién sucinta —ni detalla-
da ni completa— de las fricciones de mas entidad entre la Convencion y el
Derecho espafiol preexistente, cuya modificacién hay que acometer para que
la recepcion del Tratado internacional no sea una mera incorporacién nomi-
nal, sino la posibilidad de una actualizacién vigorosa de nuestra legislacién
desde una dimensién irrenunciable de derechos humanos.

Otras modificaciones normativas aconsejables

La recepcién de la Convencion en nuestro Ordenamiento juridico debe
significar también una actualizacién normativa de distinto grado. Si hasta
ahora, se han examinado las modificaciones que de modo indubitado vie-
nen exigidas por el hecho de haber asumido este cuerpo juridico, habria otro
grado, que podriamos enunciar como segundo, que estaria constituido por
aquellos cambios legales que fueran recomendables a la luz de la Conven-
cion. No existiria friccién, conflicto o contradicciéon entre lo dispuesto en el
Texto internacional y en el ordenamiento espafol, que obligara a efectuar
un cambio, pero si resultaria aconsejable, desde un enfoque amplio, aco-
meter reformas normativas inspiradas todas ellas en los principios y valores
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de la Convencién. Se trataria de un segundo grado de recepcion, que am-
pliaria el alcance e intensificaria, por decirlo asi, el cumplimiento, conside-
rado globalmente, de la Convencién. La de primer grado, constituiria el ni-
vel minimo y preceptivo como Estado parte, y la de segundo, una mejora
facultativa respecto de ese plano indisponible.

Desde esta Optica, y dada la amplitud y el caracter casi integral de la Con-
vencién, podrian catalogarse como aconsejables cualquier modificacién nor-
mativa del ordenamiento juridico espafnol que supusiera un refuerzo de los
derechos de las personas con discapacidad, tanto en lo relativo a igualdad
de oportunidades y no discriminacién como a las acciones positivas.

Pero no seria apropiado usar la Convencion para a su socaire tratar de
introducir todos los cambios normativos que nutren la extensa relacién de
asuntos que precisa la discapacidad. Podria resultar contraproducente, por
los rechazos, suspicacias 0 dudas que una intencién tal podria suscitar. La
recepcién de la Convencién, si se realiza a partir de los dos niveles identi-
ficados (obligado y potestativo), es ya un avance de consideraciéon, como
para sobrefatigarla buscando repercusiones infinitas. Las iniciativas norma-
tivas a propésito de la discapacidad tendran que seguir mas alla y al mar-
gen de la Convencién, aunque ésta permita una sustanciosa renovacion de
nuestra legislaciéon y de nuestras politicas publicas.

Pueden ser muchos los aspectos normativos que siguiendo este deside-
ratum de modificaciones recomendables habria que acometer. Por razones
de espacio, no cabe enunciar todos, pero si, al menos, hemos de referir
aquellos que son mas relevantes por su afeccién a derechos o valores con-
sagrados en la Convenciéon mas dignos de proteccién o promocion.

Asi, seria deseable modificar la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igual-
dad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal de las per-
sonas con discapacidad, para rebajar significativamente los plazos maximos
en que todos los entornos, productos y servicios deberan reunir las debidas
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condiciones de accesibilidad universal, para no resultar discriminatorios para
las personas con discapacidad. En este mismo dominio de la accesibilidad
universal, seria recomendable regular normativamente las auditorias previas
de accesibilidad, con objeto de que toda actuacién, infraestructura u obra
nueva (o remodelaciéon de una preexistente), sea validada desde el punto
de vista del cumplimiento de los requisitos de la accesibilidad y el disefio
para todas las personas, a modo de salvaguardia anticipada. Urgente € in-
aplazable resulta también la modificacién del régimen legal de la propiedad
horizontal, a fin de que el coste de las actuaciones y obras de accesibilidad
sean asumidas por toda la comunidad de propietarios, y no en exclusiva por
el vecino con discapacidad o mayor de setenta afios. Esta es una de las
discriminaciones de mayor magnitud e insidia que sufren las personas con
discapacidad en Espana, y cuya erradicacion se revela impostergable.

En el &mbito de los nifios y nifias con discapacidad, que la Convencién
aborda en su articulo 7, una carencia considerable de nuestras politicas pu-
blicas es el del estatuto de la llamada atencion temprana y estimulacién pre-
coz. Al ser una materia propia de la accién social, competencia en exclusi-
va de las Comunidades Auténomas, existe una regulacién dispersa, desigual
e insuficiente, que no garantiza debidamente los derechos de los nifios y ni-
fias que presentan una discapacidad. La propia Convencién determina (apar-
tado 5 del articulo 4) que sus disposiciones “se aplicaran a todas las partes
de los Estados federales sin limitaciones ni excepciones”. Aunque Espafa
no sea formalmente un Estado federal, no es menos cierto que en la prac-
tica funciona como si lo fuera por lo que seria de plena aplicacion esta pre-
visioén.

Otro terreno en el que son precisas medidas legislativas de garantia, es el
que concierne a las personas con discapacidad que desarrollan su vida en ins-
tituciones residenciales. Si bien la Convencién no proscribe la vida instituciona-
lizada voluntaria —es mas, consagra la libertad de opcién a la hora de elegir €l
lugar de residencia y “dénde y con quién vivir—, la practica indica que las for-
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mas de vida institucionalizadas, que histéricamente han tenido un cariz segre-
gacionista, son entornos mas expuestos a violaciones o no respeto de los de-
rechos humanos de las personas con discapacidad. Por tales motivos, como ya
sucede en otras naciones, seria deseable que el Ordenamiento juridico espa-
Aol se dotase de una suerte de “carta de derechos de las personas acogidas”,
que estableciera un vigoroso régimen de proteccion juridica de los derechos de
las personas institucionalizadas que optaran por esta forma de residencia.

En un apartado previo, se ha apuntado la necesidad de modificar la no-
cion legal de discapacidad vigente en nuestro ordenamiento, para acomo-
darla a la concepcién del modelo social que establece la Convencion (articu-
lo 1). Si lo anterior se decia para el nivel legal, también el nivel reglamentario
ha de verse alcanzado. Una vez producida la modificacién legal, debera aco-
meterse la articulacién de un nuevo baremo de discapacidad basado en el
modelo social de la discapacidad, en el funcionamiento de la misma y en la
ponderacion de las restricciones a la participacién, como piedra angular del
nuevo sistema que ha de erigirse.

Desde una perspectiva de dialogo civil, establecido como obligacién ge-
neral de los Estados parte en el apartado 3 del articulo 4 de la Convencién,
seria mas que recomendable revisar todas las normas reguladoras de 6rga-
nos de participacion y consulta de la sociedad en las politicas publicas, cuyo
objeto tenga conexion con la discapacidad, a fin de que las organizaciones
representativas de estos ciudadanos tengan presencia en los mismos, y pue-
dan “colaborar activamente” en la adopcion y puesta en practica de decisio-
nes. Esto, claro estd, para el nivel de la Administracion General del Estado,
como para los niveles del resto de Administraciones: autonémica y local. De
igual modo, habria que revisar las normas que ordenan los procedimientos
de elaboracion y aprobacién de disposiciones (leyes, reglamentos, etc.) para
que incorporen estructural y permanentemente, en fraseologia de la Con-
vencién, “la consulta estrecha” y “la colaboracién activa” de la discapacidad
por medio de sus “organizaciones representativas”.
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Conclusion operativa

Como se ha podido comprobar en los apartados anteriores, son diversas y
hasta dispersas las disposiciones legales que han de ser modificadas por mor
de haber asumido Espafna como parte de su ordenamiento el contenido de la
Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad. Este tratado internacional, no se oculta, es ya derecho positivo en Espa-
fa, desde su entrada en vigor, por lo que no se requiere ninguna operacioén ju-
ridica posterior de transposicién, para que las normas de la Convencién sean
vinculantes e invocables. Mas no es menos cierto que en los ordenamientos
juridicos complejos y copiosos, como es el caso del espafiol, a pesar de la pre-
eminencia indubitada de una norma sobre otras, perviven, si no se aclaran y
se ajustan, contradicciones aparentes, pero eficaces en el plano préctico, que
pueden inducir a que la norma superior quede, en todo o fragmentariamente,
en entredicho o suspenso, por el arraigo o costumbre de aplicar la disposicion
preexistente afectada, que no ha sido explicitamente derogada o modificada
en el sentido de la correspondencia con la Convencién. Por razones de segu-
ridad juridica y de eficacia de las normas, es mas que recomendable acome-
ter un ajuste mediante la modificacion casuistica del ordenamiento juridico.

El necesario ajuste ha de hacerse de modo acelerado para evitar fricciones
prolongadas y desde un enfoque de globalidad, para que la Convencién al-
cance todos los sectores del derecho positivo espanol. A este fin, desde el te-
jido asociativo de la discapacidad se ha propuesto la promulgacién de una Ley
que modifique todos aquellos aspectos de nuestra legislacién que no se com-
padezcan con la Convencion, bien porque entre en conflicto abierto con algu-
no de sus mandatos, bien porque, sin contradecirla palmariamente, resulte re-
comendable para actualizar y perfeccionar nuestro ordenamiento en materias
que lo precisen. Se plantea pues la aprobacion de una Ley Unica, que regu-
le cuestiones variadas y de distintos sectores del ordenamiento, por razones
de economia legislativa, ya que formular proyectos de ley especificos para
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cada ajuste normativo que resulte necesario, haria inviable politicamente el
objetivo de armonizacion perseguido. La capacidad de produccién normativa
de nuestras camaras legislativas, en el lapso de una legislatura, es limitada,
motivo por el cual es mas que conveniente la concentracidn legislativa en una
Unica iniciativa. Por descontado, la propuesta normativa ha de ordenar y sis-
tematizar los distintos ajustes, diferenciando entre innovaciones y modificacio-
nes legislativas que requieren norma de rango de ley organica u ordinaria, por
una parte; e identificando las disposiciones legales preexistentes y los secto-
res del ordenamiento que deben verse innovados o modificados.

La necesidad de esta ley de ajuste ha sido asumida como compromiso elec-
toral por las formaciones politicas mayoritarias que concurrieron a las eleccio-
nes generales de la primavera de 2008, por lo que presumiblemente seran
una realidad en la legislatura que se extiende hasta el afio 20012. Para faci-
litar el cumplimiento de ese compromiso, adquirido por los partidos politicos
por la presién del tejido social de la discapacidad, el CERMI y la Fundacion
ONCE vienen trabajando con la Universidad Carlos Il de Madrid en la elabo-
racion de un informe exhaustivo sobre las repercusiones, de toda indole, de
la Convencién en el ordenamiento juridico espafnol. Sobre la base de dicho
estudio, y con criterios de incidencia politica propios del movimiento social de
la discapacidad al que representa el CERMI, se elaborara una iniciativa legis-
lativa articulada que tras su legitimacién interna se elevara al Gobierno de Es-
pafa y a los Grupos Parlamentarios de las Cortes Generales, solicitando su
tramitacién como proyecto de ley. De este modo, se procederd, de forma acep-
tablemente rapida, a ajustar, el menos en el plano legal, el ordenamiento ju-
ridico espanol a los mandatos de la Convencion, eliminando aquellos aspec-
tos que se revelen como conflictivos o contradictorios.

Otra cuestion, que no hace a este articulo, es el de la aplicacién concreta
de las normas en la vida cotidiana y su incidencia en las personas con disca-
pacidad y en la de sus familias. Las practicas, la realidad social son espacios
en lo que el Derecho no siempre llega con eficacia. Pero ése es otro debate.
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LA CAPACIDAD JURIDICA Y SU REVISION A LA LUZ DE
LA CONVENCION. UNA VISION DESDE EL MOVIMIENTO
ASOCIATIVO ESPANOL’

A ALBERTO ARBIDE,
comprometido promotor
de capacidades

I. CONSIDERACION PREVIA

La Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad de 2006 esta desencadenando cambios profundos en los planos
filoséfico, politico, legislativo y hasta en el de las mentalidades, pues nos re-
mite a una nueva concepcion de la discapacidad.

La Convencién supone tal carga de profundidad para la vision mas tradi-
cional y adocenada de lo que venia siendo la discapacidad, que pareciera que
aun no somos conscientes de la dimension y alcance de esta transformacion,
y de lo que lleva consigo, en todas las esferas. Si en algun ambito, estos gi-
ros adquieren el caracter de turbulencia es en el Derecho Privado de las Per-
sonas y, mas en concreto, en lo referido a los derechos de la personalidad y
de la capacidad juridica de las personas con discapacidad.

" Articulo elaborado a partir de los materiales preparados para la intervencién del autor en el |l
Encuentro Interamericano sobre Discapacidad, Familia y Comunidad, organizado por la Asociacién
AMAR, en Buenos Aires, Republica Argentina, los dias 7 y 8 de noviembre de 2009.
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El articulo 12 de la Convencién supone una sacudida, que nos obliga a
un replanteamiento de instituciones seculares, que la fuerza de la costum-
bre y esa adhesion tan humana a lo ya existente, hace que consideremos
venerables y por tanto casi intangibles. El principio general que sienta este
articulo es el de que las personas con discapacidad tienen la misma “capa-
cidad juridica” que las demas “en todos los aspectos de la vida”. Esto sig-
nifica que no cabe la sustitucién o la representacion en la toma de decisio-
nes o en el gobierno de si y de los derechos e intereses de la persona, a
causa o por motivo de discapacidad. La pura y mera sustitucién, se trueca
por el apoyo o los apoyos para el ejercicio de la capacidad juridica plena.

¢ Como se compadece esto con instituciones tan arraigadas en nuestro
Derecho como la incapacitacién judicial o con sistemas como la tutela o la
curatela? ;Son compatibles? ¢Hay que reformularlos desde base cero?
¢ Cabe alguna relectura, alguna suerte de reconfiguracion, manteniendo lo
valido, a la luz de la Convencion? Estos son algunas de las interpelaciones
que el tratado internacional de derechos de la discapacidad nos dirige. Se
oyen ya voces que afirman que la Convencién ha ido demasiado lejos, que
tenia que haber medido con mayor cautela sus efectos, habida cuenta de
las legislaciones y las practicas en todo el mundo. Son opiniones respeta-
bles, atendibles en algun caso, pero anida en ellas esa resistencia dltima
ante los cambios irreversibles, imparables.

Si la fuerza de la Convencién no nos hubiera plantado de subito en esta
nueva dimensién, siempre los mas precavidos y prudentes hubieran encon-
trado razones para postergar indefinidamente esta cuestion, como todo lo
que tiene que ver con la discapacidad. Se diria que siempre hay algo mas
perentorio o importante, que relega la discapacidad a una permanente ins-
talacién en el futuro.

En este sentido, desde el tejido social espafiol de la discapacidad, salu-
damos este hecho consumado que tiene la fuerza indiscutible de lo real y
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que nos va a obligar a actuar, a obrar previa reflexion. Se avecina un perio-
do reflexivo que va a necesitar de materiales, de analisis, de visién compa-
rada, que nos sitle en la mejor de las posiciones para acometer, con crea-
tividad, audacia y sensatez, las reformas normativas que nos aguardan. No
tenemos excusa para no actuar. La discapacidad debe de dejar de ser la
eterna cuestiéon que siempre se posterga, porque nunca es su momento, y
estar en el orden del dia y a la orden del dia.

Il. EL NUEVO MARCO DE REFERENCIA: LA CONVENCION
DE LA ONU

La Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad constituye a no dudar un hecho politico, social y juridico de pri-
mera magnitud, y asi ha sido considerado por los movimientos sociales ar-
ticulados en torno a la discapacidad. La relevancia sin precedentes de este
tratado internacional para la esfera de la discapacidad ha sido sefialada una-
nimemente por todos los activistas y analistas de esta realidad, y puede de-
cirse que, a pesar del escaso tiempo transcurrido desde su adopcién, se ha
fraguado una serie de lugares comunes, de féormulas tdpicas, que pertene-
cen por derecho propio al acervo de la discapacidad.

El primero de esta serie de topicos es que se trata del primer tratado in-
ternacional temético de derechos humanos del siglo XXI, y que por vez pri-
mera se dedica a la discapacidad, que como en otras tantas dimensiones
de la politica y el derecho, apenas habia tenido entidad en el sistema inter-
nacional de promocién y proteccién de los derechos humanos.

La existencia de un tratado internacional exclusivo consagrado a los de-
rechos humanos de las personas con discapacidad, no significa que esta
parte de la ciudadania tenga o haya de tener derechos humanos diferencia-
dos, especificos, distintos de los universales, predicables de todo ser huma-
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no por el hecho de serlo. Los derechos de estas personas son idénticos a
los de las demas seres humanos, pero si existe la generalizada comproba-
cién de que este elenco de derechos universales no alcanza a los hombres
y mujeres con discapacidad, con la misma intensidad, con la misma capa-
cidad garantista y protectora que al resto de seres humanos; y precisamen-
te esta insuficiencia de amparo, de uso y disfrute efectivos, viene dada por
la concurrencia de una discapacidad. El factor de la discapacidad debilita el
alcance realmente tuitivo de los sistemas de garantias genéricos.

De esa perturbadora comprobacion, surge la necesidad de un tratado in-
ternacional, inserto en el sistema de Naciones Unidas, que asegure o al me-
nos genere las condiciones para asegurar que los derechos humanos uni-
versales, unos y los mismos para todos los seres humanos, alcancen a todos
los sectores de la ciudadania, incluidas ni que decir tiene las personas con
discapacidad, que han estado histéricamente en una situacion de orfandad
o desamparo respecto de la proteccion de sus derechos.

A su vez, la Convencion de 2006 establece en el plano juridico, de modo
inconcuso e irreversible, el modelo social de entender y enfocar la discapa-
cidad, superando modelos anteriores que quedan implicitamente abrogados,
y deja sentado, como apuntan plasticamente PALACIOS y BARIFFI (2007)
en su temprano y certero estudio, que el abordaje de esta realidad ha de
efectuarse como una cuestién de derechos humanos, de puros y simples
derechos.

En atencion a estas consideraciones, generalizadamente aceptadas, cabe
indicar que la Convencion representa un punto de inflexién, un antes y un
después, en el modo de entender y regular la discapacidad que ha conse-
guido erigirse en el nuevo marco de referencia, absolutamente insoslayable,
para las legislaciones, las politicas y la accién publica y civil en materia de
discapacidad, tanto para la comunidad internacional como para cada uno de
los Estados y las sociedades. Lo que se haga y lo que no se haga en el fu-
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turo en términos de discapacidad tendra que ser valuado en funcién de su
adecuacion o no a la Convencién, que pasa a ser el elemento ineludible de
validacion.

lll. LA IGUAL CAPACIDAD ANTE LA LEY DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD

Una esfera, un ambito en el que la Convencion va a desplegar, esta des-
plegando ya efectos de cataclismo, permitase el término, es el de la igual
capacidad juridica ante la Ley de las personas con discapacidad, y que va
a obligar a todos los Estados parte, entre ellos Espafa, a delinear nuevos
sistemas, nuevas configuraciones legales que den cumplimiento a esa igual-
dad absoluta que consagra el tratado internacional, muy alejados de los vi-
gentes, con una dilatada trayectoria, a veces de centurias, en los distintos
ordenamientos juridicos nacionales.

El articulo 12 de la Convencién, que proclama firme y enfaticamente el
igual reconocimiento de las personas con discapacidad ante la Ley, es toda
una carga de profundidad contra instituciones juridicas seculares, de arrai-
go asaz prolongado, que van a tener que ser suprimidas, borradas de la faz
de los Codigos y Leyes, y sustituidas por nuevos modelos, en consonancia
con el paradigma de plena igualdad que estatuye la Convencion. En este
proceso de generacion de innovadores sistemas legales que garanticen la
igualdad en plenitud ante la Ley de las personas con discapacidad, sin res-
tricciones o mermas por este motivo, habra que echar mano —los movimien-
tos sociales en muy primer término— de dosis enormes de creatividad, de
ingenio, de audacia productiva y del concurso activo de todas las instancias,
que son muchas, concernidas por esta ingente cuestion. Estamos emplaza-
dos a responder al enorme desafio que plantea el intrépido paso dado por
el articulo 12 de la Convencién. Desde la entrada en vigor de este tratado,
los sistemas restrictivos de la capacidad no respetan el principio de absolu-
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ta igualdad ante la Ley establecida con rotundidad en el articulo 12 de ese
tratado internacional. Es necesario construir un nuevo sistema juridico, cuya
clave de boveda sea no la disminucién o anulacién de la capacidad juridica
por razén o a consecuencia de discapacidad, sino el establecimiento de apo-
yos de todo tipo para que la toma de decisiones y el gobierno de si, de sus
derechos e intereses, permanezca indemne.

IV. LA REALIDAD DE PARTIDA: EL MODELO DE LA SUSTITUCION

Los sistemas juridicos —al menos los de base latina, pero en general to-
dos los del mundo— aceptan sin especial escripulo, con naturalidad, como
si formara parte del orden de las cosas, la menor capacidad juridica por ra-
zén o motivo de discapacidad, o si deseamos precisar mas, de determina-
das discapacidades, como las de indole mental o intelectual, fundamental-
mente. Estos sistemas admiten la desigualdad ante la Ley, distinguiendo
niveles de capacidad diferenciados, desde plenos a semiplenos o incluso
anulados, en funcion de si concurren en el individuo determinadas discapa-
cidades que tradicionalmente se ha considerado que impedian o dificulta-
ban en gran medida el gobierno de si y la administracién y gestién de los
derechos e intereses, personales, econdémicos y patrimoniales.

La doctrina civilista mas consolidada ha conceptuado de modo nitido las
instituciones juridicas que integran el modelo de la sustitucion. Siguiendo a
PEREZ DE ONTIVEROS (2009), tres serian las figuras integrantes de este
sistema, que llamaremos tradicional, a saber: en primer término, la perso-
nalidad juridica, que podria definirse como “el requisito previo” necesario
“para la adquisicién de derechos y deberes concretos, siendo una cualidad
juridica que se ha de conferirse prescindiendo de situaciones especificas y
que debe extenderse a lo largo de la vida de la persona”. En segundo tér-
mino, estaria la “capacidad juridica” entendida ésta “como aptitud para po-
der ser titular de derechos y deberes”. Y continta la autora citada con esta
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afirmacién: “si toda persona por el hecho de ser persona goza de persona-
lidad juridica, también cualquier persona, sin distinciéon alguna, ha de tener
capacidad juridica”.

Ademas de esos dos conceptos, algunos ordenamientos juridicos, como
el espafol introducen sutiles planos diferenciados en esta cuestion de la ca-
pacidad juridica, agregando una dimensién especifica denominada “capaci-
dad de obrar” que se integra en la mas amplia esfera de la capacidad juri-
dica, pero que presenta notas propias que la configuran con singularidad.
La capacidad de obrar seria la aptitud para poder realizar actos juridicos con
plenos efectos. De ordinario, estos sistemas legales entienden que la capa-
cidad juridica de la persona no se ve modificada por razén de discapacidad,
su derecho al igual reconocimiento permanece intocado, aunque si puede
verse, por motivos de discapacidad, la de obrar, entendiendo por tal, como
ya se ha dicho, la capacidad para realizar actos validos o con plenos efec-
tos en el trafico juridico. A despecho de esta distinta incidencia de medidas
restrictivas o anulatorias de la capacidad, lo cierto es que la discapacidad
opera como elemento que debilita o suprime la igualdad ante la Ley, por lo
que a efectos practicos esta diversidad de planos no supone que estos sis-
temas legales se aparten del principio de admisibilidad de la merma o me-
noscabo de capacidad por motivo de discapacidad.

Cuando ocurren estos supuestos de hecho —la presencia de una dis-
capacidad que “limita”, en esta concepcion tradicional, la toma de deci-
siones— operan mecanismos de sustitucion, regulados minuciosamen-
te en los distintos ordenamientos juridicos. Esto supone que alguien
—incluso a veces una persona juridica— adopta decisiones en nombre
e interés de otra, declarada incapaz, en distintos aspectos de su vida.
La aceptacion de que la discapacidad impide o dificulta el correcto go-
bierno de si, autoriza a la sustitucién, que debe obrar, vision paterna-
lista, con miras a proteger al individuo y los derechos y los bienes de
la persona sustituida. En Espafa, por ejemplo, estos dispositivos de sus-
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titucién, que requieren generalmente la previa incapacitacién judicial del
sujeto afecto, son variados. Entre éstos, cabria citar la tutela, la auto-
tutela (instrucciones anticipadas para cuando advenga la incapacidad),
la curatela, la patria potestad prorrogada o rehabilitada o la guardia de
hecho. La situaciéon de partida que fundamenta esta merma o restric-
cion legal de la capacidad juridica (o de obrar, que a estos efectos tan-
to da) viene dada, como se ha dicho, por las dificultades para el gobier-
no de si que introduce la presencia de unas determinadas
discapacidades, como las intelectuales, las mentales o aquellas otras
que lleven consigo problemas graves de conducta. La sustitucion en la
adopcion autonoma de decisiones suele afectar a cuestiones persona-
les y patrimoniales, por tanto a esferas politicas, civiles, ciudadanas y
econdmicas del incapaz, pero también a lo que se ha dado en llamar
esferas personalisimas, integrantes del nucleo esencial de la persona-
lidad de todo ser humano, que se entenderia como absolutamente in-
tangible, y que puede llegar a la sustituciéon en decisiones que compor-
tan la esterilizacion (anulacién de la capacidad reproductiva), los
ensayos o pruebas clinicos y las intervenciones quirdrgicas (afeccién
del derecho a la integridad personal y a la salud), los internamientos o
los tratamientos forzosos (afeccion del derecho a la libertad) por citar
solo los mas significativos. Todas estas sustituciones en la toma vicaria
de decisiones comprometen el reducto mas nuclear de la persona y por
tanto sus derechos humanos mas basicos.

Resulta en cierta manera irénico, que todos los mecanismos de sustitu-
cién legal, alli donde existen y operan, actian movidos por el interés y el
bienestar del incapaz, de la persona incapacitada por motivos de discapa-
cidad; son fundamentalmente tuitivos, protectores, animados por el bien de
la persona sustituida y representada, y ademas, formalmente considerados,
estan establecidos con notorias garantias juridicas, que tratan de conferir
seguridad a la institucién. Pero mas alla de sus buenas intenciones y de sus
seguridades rituales, anida en ellos, sin conciencia expresa de tan “natura-
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les” que son o han llegado a ser a los ojos de los distintos operadores, la
anticuada vision de que la discapacidad permite y obliga a la sustitucion, a
despecho de la afeccion de la integridad personal y de los derechos e inte-
reses del individuo sustituido.

V. LA IRRUPCION DE LA CONVENCION: EL ARTICULO 12

Como bien apunta BARIFFI (2009), desde el enfoque cientifico, “el ar-
ticulo 12 constituye muy probablemente el mayor desafio que presenta
la Convencién: es decir, garantizar la igualdad en el ambito de la capa-
cidad juridica”. De igual modo, PEREZ BUENO (2009), desde la pers-
pectiva de los movimientos civicos vertebrados en torno a la discapaci-
dad, acentua este mismo parecer, afirmando que el reto del articulo 12
“requerira de los Estados, de los legisladores, de los operadores juridi-
cos y de los tejidos sociales un enorme esfuerzo de creatividad e imagi-
nacién para establecer normativamente nuevas instituciones, basadas en
otros valores, principios y conceptos”. En este sentido, aunque pueda pa-
recer un tanto hiperbdlico, se hablaba de efectos de cataclismo, en la
buena acepcion del término, las repercusiones del articulo 12 de la Con-
vencion en los distintos ordenamientos juridicos nacionales, la mayoria
de los cuales aceptan la restriccién de la capacidad juridica por razén
de discapacidad, sustituyendo a la persona a través de distintos meca-
nismos sustitutivos o de representacion. O como dice expresivamente
PALACIOS (2008), “mientras que el sistema tradicional a la hora de abor-
dar este tema viene siendo un modelo que podria denominarse de sus-
titucion de la autonomia, la Convencion aboga por un modelo de apoyo
en el ejercicio de dicha autonomia.”

Pero antes de seguir adelante con este somero analisis, examinemos qué
dice, en su literalidad, el tan citado precepto de la Convencién, que se trans-
cribe seguidamente:
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Articulo 12. Igual reconocimiento como persona ante la ley.

1. Los Estados Partes reafirman que las personas con discapacidad tie-
nen derecho en todas partes al reconocimiento de su personalidad juridica.

2. Los Estados Partes reconoceran que las personas con discapacidad
tienen capacidad juridica en igualdad de condiciones con las demas en
todos los aspectos de la vida.

3. Los Estados Partes adoptaran las medidas pertinentes para propor-
cionar acceso a las personas con discapacidad al apoyo que puedan ne-
cesitar en el gjercicio de su capacidad juridica.

4. Los Estados Partes aseguraran que en todas las medidas relativas
al ejercicio de la capacidad juridica se proporcionen salvaguardias ade-
cuadas y efectivas para impedir los abusos de conformidad con el dere-
cho internacional en materia de derechos humanos. Esas salvaguardias
asegurardn que las medidas relativas al gjercicio de la capacidad juridi-
ca respeten los derechos, la voluntad y las preferencias de la persona,
que no haya conflicto de intereses ni influencia indebida, que sean pro-
porcionales y adaptadas a las circunstancias de la persona, que se apli-
quen en el plazo mas corto posible y que estén sujetas a examenes pe-
riédicos por parte de una autoridad o un drgano judicial competente,
independiente e imparcial. Las salvaguardias seran proporcionales al
grado en que dichas medidas afecten a los derechos e intereses de las
personas.

5. Sin perjuicio de lo dispuesto en el presente articulo, los Estados Par-
tes tomaran todas las medidas que sean pertinentes y efectivas para ga-
rantizar el derecho de las personas con discapacidad, en igualdad de con-
diciones con las demas, a ser propietarias y heredar bienes, controlar sus
propios asuntos econémicos y tener acceso en igualdad de condiciones
a préstamos bancarios, hipotecas y otras modalidades de crédito finan-
ciero, y velaran por que las personas con discapacidad no sean privadas
de sus bienes de manera arbitraria.
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Los cinco apartados del articulo sientan las bases del nuevo modelo de
plena e irrestricta igualdad ante la Ley de las personas con discapacidad,
cuyo contenido ha de ser respetado por las legislaciones nacionales de los
Estados parte de la Convencion, para lo cual tendran que introducir refor-
mas y modificaciones de alcance. El primer numeral, reafirma —no crea ex
novo, comprueba y refuerza una situacion juridica previa, preexistente— el
derecho de las personas con discapacidad al reconocimiento de su perso-
nalidad juridica. El segundo es mas categoérico, despliega un mayor alcan-
ce y desencadena efectos mas desestabilizadores, pues afirma de modo ta-
xativo que las personas con discapacidad tienen capacidad juridica en
igualdad de condiciones con el resto de hombres y mujeres, en todos los
aspectos de la vida. La perentoriedad de la declaracion es ostensible, y no
admite apenas oposicién. Resulta, con el siguiente numeral, que establece
el paradigma de los apoyos, el nicleo de todo el articulo, y son los mas pro-
gresivos y llamados a transformar las legislaciones de cufio mas tradicional.
Frente a la sustitucién, basada en la menor capacidad, el mecanismo de los
apoyos para el ejercicio normalizado de la personalidad y la capacidad juri-
dicas. Por su parte, el numeral 4 supone un cierto contrapunto a los dos an-
teriores, al admitir las salvaguardias, no tanto como limitacién de la capaci-
dad juridica, que en alguna medida si lo son, sino como caucién para un
funcionamiento regular de los mecanismos de apoyo. Consciente de que las
salvaguardias suponen una cierta restriccién a la plenitud de la capacidad,
las somete a criterios de gran exigencia, sentando como fundamental el res-
peto a la voluntad y a las preferencias de la persona en cuestién. Finalmen-
te, el apartado 5 establece la plenitud de derechos patrimoniales de las per-
sonas con discapacidad y obliga a los Estados parte a garantizar su ejercicio.

Este articulo 12, con su audaz formulacién, obliga a revisar todos los sis-
temas legales vigentes restrictivos de la capacidad juridica por razén de dis-
capacidad, y a plantear modelos innovadores, de nueva planta, que orbiten
en torno al paradigma de los apoyos.
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VI. ¢COMO CONFIGURAR UN SISTEMA DE APOYOS ACORDE
CON LA CONVENCION?

El articulo 12 de la Convencién es mas claro y prolijo respecto del conteni-
do positivo del mandato de igualdad plena ante la Ley de las personas con dis-
capacidad, como ya se ha visto, que respecto de la configuraciéon del nuevo
sistema de apoyos a la adopcion autonoma de decisiones que instaura como
el unico admisible en lo sucesivo. Esta reticencia o renuncia a establecer por
lo menudo un mecanismo preciso para el apoyo es seguramente deliberada,
dejando una calculada indefinicion para que los Estados parte, cada uno aten-
didas sus circunstancias y bagaje, definan su propio modelo’. Esta ausencia
de directrices nitidas debe ser una ocasion para ejercer la creatividad y la in-
ventiva a fin de configurar un sistema de apoyos compatible con las Conven-
cion. Cumpliendo los minimos del articulo 12, la Convencién deja a los Esta-
dos un gran margen de maniobra para dotarse de un modelo propio.

Este campo libe puede dar pie a lamentos, en el sentido de que hubiera sido
deseable y hubiera facilitado la tarea, el que la misma Convencién formulara
un modelo acabado, cerrado, que los Estados tendrian que haber meramente
reproducido. No ha sido asi, y con buen criterio se han sefalado orientaciones
genéricas, promoviendo el ejercicio de la libertad. Los movimientos sociales de
la discapacidad estan llamados pues a desempenfar un papel director en los
trabajos tendentes a definir el modelo de su respectivo pais. Es la oportunidad
perfecta para forzar el cambio, anticipandose e innovando, que son dos obli-
gaciones ineludibles de la discapacidad organizada. Adelantar aquello que se
desea e introducir cambios en aspectos que no nos complacen. Tenemos por
delante un ambicioso programa de trabajo en la esfera nacional.

' Un intento sugestivo por identificar los elementos esenciales de un posible nuevo mode-
lo, puede verse en BACH, M.: “La toma de decisiones con apoyo y el articulo 12 de la Con-
vencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Elementos de un
modelo”, traduccién espafola de David Stirton, en prensa.
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VIl. FORZANDO EL CAMBIO: PROGRAMA DE TRABAJO EN LA
ESFERA NACIONAL

La Convencién es terminante en cuanto a la no admisibilidad, en lo su-
cesivo, de los sistemas legales que restringen la capacidad juridica por mo-
tivo de discapacidad. Pero no es sola o meramente negativa, como recuer-
da GANZENMULLER (2009), asienta positivamente el paradigma de los
apoyos, y aunque no lo define ni lo regula con detalle, si establece las ba-
ses orientadoras, el marco de referencia oportuno, para que cada Estado en
funcién de su realidad, su historia y su modelo normativo, genere un siste-
ma propio acorde, en consonancia con la Convencién.

Para que este proceso de produccién de un nuevo sistema legal sea pron-
to una realidad, los movimientos sociales de la discapacidad de cada pais,
deben erigirse en los promotores de este cambio. A tal fin, es mas que de-
seable que confeccionen un programa de trabajo de incidencia que fuerce
estas necesarias reformas. A partir de la experiencia espanola, en la que es-
tamos plenamente inmersos, este plan de acciéon podria comprender estas
lineas de accién:

a) En primer término, procede realizar un andlisis pormenorizado de la
repercusion del modelo de capacidad juridica del articulo 12 de la
Convencion en el respectivo ordenamiento juridico nacional, para ver
su grado de correspondencia, su concordancia o no, los posibles con-
flictos entre ambos y determinar los cambios normativos que haya
que acometer, para acomodarse a los valores, principios y mandatos
del tratado internacional en esta materia.

b) Paralelamente, se ha de desplegar una intensa actividad de difu-
sién, entre los operadores politicos, legislativos y juridicos, de las
implicaciones de todo orden de la Convencién respecto de la capa-
cidad juridica, tratando de que tomen conciencia de la necesidad del
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cambio, asi como de suscitar adhesiones hacia el nuevo modelo o
paradigma de los apoyos.

c¢) Realizar un trabajo interno, en el propio grupo de poblacién de las
personas con discapacidad y sus familias, para vencer las resisten-
cias que por desconocimiento o inercia puedan oponerse a la im-
plantacion del nuevo sistema.

d) Ser activos y fructiferos en la generaciéon por parte del movimiento
civico de la discapacidad de modelos propios, en sintonia con la
configuracién de la Convencién, para una vez dispongamos de ellos,
plantearlos como propuestas de partida a los Gobiernos, los legis-
ladores y los operadores juridicos. Su éxito radicaria en llegar a ser
el germen o formula inspiradora del cambio legal necesario.

e) Tratar de que sean los tejidos sociales tramados en torno a la dis-
capacidad los que conduzcan u orienten este proceso, armando
alianzas favorables con cualquier agente politico, juridico social que
ayude a conseguir el objetivo en las mejores condiciones.

Estas lineas de accién y otras mas que se acrediten Utiles y atingentes
al fin perseguido favoreceran sin duda la instauracion del modelo de plena
igualdad y completa capacidad juridica de las personas con discapacidad.
Esta es, al menos, la estrategia del movimiento social de la discapacidad en
Espafa, que se revelara exitosa si logra que la legislacion nacional respon-
da al sistema inspirado por la Convencion.
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DISCAPACIDAD Y ADMINISTRACION DE JUSTICIA®

. CONSIDERACIONES PREVIAS

1. Consideraciones previas: Relaciones entre
discapacidad y Administracion de Justicia

Es un hecho harto comprobado, incluso en las democracias avanzadas, que
los derechos que generalizadamente tienen reconocidos los ciudadanos no
son ejercidos con la misma amplitud e intensidad por todos los componentes
de la sociedad. En el caso de las personas con discapacidad, esta triste com-
probacién corre el riesgo de convertirse en categoria. La democracia, su sis-
tema de principios y su régimen de derechos, llega muchas veces con timi-
dez a las personas con discapacidad, que experimentan en términos de
precariedad los reconocimientos y las garantias juridicos mas elementales.

1.1.1.  Aproximacion al hecho de la discapacidad

La discapacidad es un fendmeno presente en las personas y en las so-
ciedades cuyo concepto, percepcion, interpretaciéon y sistema de creencias
han variado a lo largo de la Historia. Mas alla de la realidad factica, del he-

" Redactado en colaboracion con Oscar Moral Ortega, Asesor Juridico del CERMI y Abogado,
y publicado en VV.AA.: Los derechos de las personas con discapacidad. Volumen | Aspectos
Juridicos, Consejo General del Poder Judicial y Obra Social Caja Madrid, Madrid, 2007.

81



Discapacidad, Derecho y Politicas de Inclusién

cho material de la discapacidad, en sus multiples formas, que podria decir-
se constituye una invariante, no es menos cierto que la discapacidad lleva
en si, como elemento constituyente, una dimensién social, un influjo del en-
torno donde se manifiesta esa materialidad, que termina por configurarla.
Asi entendido, puede afirmarse que la discapacidad es una circunstancia
personal (algo presente en algunas personas, una nota no generalizada que
las hace ser percibidas como individuos o grupos diferenciados) y un hecho
social, tanto en el sentido de que esta concurrencia de circunstancias simi-
lares personales en una pluralidad de personas tiene una trascendencia so-
cial (tenida generalmente como problema), como en el sentido de que la
interaccién con el medio que la rodea, determina de algun modo qué se en-
tiende por discapacidad; incluso, qué es discapacidad.

Esta doble dimensién de la discapacidad (personal y social) y su mutabi-
lidad histérica se aprecia sin dificultad en las formas de intervencién publi-
ca que este fendmeno ha experimentado en nuestras sociedades en los Ul-
timos decenios. Las politicas de discapacidad, la accién publica en materia
de discapacidad han obedecido en gran medida a los modelos conceptua-
les y de visibilidad de la discapacidad imperantes en cada momento.

Sin remontarnos mas atras, limitandonos al siglo XX, se aprecian dos mo-
delos de intervencién publica, que han dado origen a dos tipos de politicas
publicas de discapacidad, a saber: el modelo médico o rehabilitador y el mo-
delo social. No se trata de modelos puros, sin conexiones y superposicio-
nes entre ellos, ni de modelos consecutivos, que se hayan turnado en el
tiempo siendo sustituidos uno por el otro, pero si cabe aseverar que el mo-
delo médico o rehabilitador ha sido el tradicional y vigente hasta hace unos
veinte o treinta anos, y que el modelo social, ha comenzado a generalizar-
se de ese tiempo a esta parte. En estos momentos, todos los datos indican
que ambos modelos coexisten, no siempre arménicamente, aunque con ten-
dencia expansiva del modelo social en detrimento del médico, que comien-
za a verse relegado.
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.1.1.1. El modelo médico o rehabilitador

El modelo médico, sintéticamente reusmido, considera la discapacidad ex-
clusivamente como un problema de la persona, directamente producido por
una enfermedad, accidente o condiciéon negativa de salud u “otro desorden”,
que requiere de cuidados médicos y otros analogos proporcioandos por pro-
fesionales bajo formas de tratamientos individuales. Bajo este sistema de cre-
encias, el tratamiento de la discapacidad se dirige a conseguir la cura, la me-
joria, o una mas adecuada adaptacion o rehabilitacién de la persona, o un
cambio en su comportamiento. Como efecto de esta concepcion, desde el
punto de vista politico y juridico, la discapacidad se encara dentro de la legis-
lacion de la asistencia y la seguridad social, 0 como parte de ciertas cuestio-
nes del Derecho civil relacionadas con la menor capacidad, la incapacitacién
y la tutela. La atencién sanitaria cobra asi el caracter de aspecto fundamen-
tal; y en la esfera politica, la respuesta es la adecuacién de la atencién a la
salud a las carencias de salud que padecen las personas con discapacidad.
Consecuentemente, las politicas publicas de discapacidad se residencian en
las instancias publicas de salud y en la autoridades sanitarias.

.1.1.2. El modelo social

Al contrario de lo sustentado por el modelo médico, desde los afos sesenta
y setenta del siglo pasado, comienza a abrirse camino un nuevo concepto que
cambia la vision tradicional que se venia teniendo de la discapacidad y que tras-
lada el foco de lo individual a lo social, de la discapacidad como carencia de la
persona que hay que remediar, a la discapacidad como producto social, como
“constructo” resultado de las interacciones entre un individuo y un entorno no
concebido para él. El modelo social atenda fuertemente los componentes mé-
dicos de la discapacidad, que serian unos mas dentro de una serie, y resalta
los sociales, los factores ambientales, que resultan determinantes.
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Asi, al considerar que las causas que estan en el origen de la discapaci-
dad son sociales, pierde parte de sentido la intervencion puramente médi-
ca. Las “soluciones” no deben tener cariz individual respecto de cada per-
sona concreta “afectada”, sino que mas bien deben dirigirse a la sociedad.
A diferencia del modelo médico que se asienta sobre la rehabilitacién de las
personas con discapacidad, el modelo social pone el énfasis en la rehabili-
tacién de una sociedad, que ha de ser concebida y disefiada para hacer
frente a las necesidades de todas las personas, gestionando las diferencias
e integrando la diversidad.

En el plano de la intervencion publica, las politicas de discapacidad de-
jan de estar en la esfera de lo sanitario, pasando a ser transversales a toda
la accién publica, pues de lo que se trata, en este modelo, es la garantia de
la igualdad de oportunidades, la no discriminacién y la accesibilidad univer-
sal de las personas con discapacidad.

Como se apuntaba, en estos momentos, en la mayor parte de los paises
posindustriales, gana terreno el modelo social de entendimiento de la disca-
pacidad, con los efectos politicos consiguientes, aunque todavia perduran
muchos elementos conceptuales, politicos, legislativos y judiciales del mo-
delo médico o rehabilitador, que podria considerarse en vias de superacion.
Se produce una coexistencia, no siempre armonica ni equilibrada entre am-
bos modelos, sobre cuyo fin no podemos todavia pronunciarnos.

1.1.2. La discapacidad como fenémeno con relevancia
juridica

Como fenémeno que entra en la trama de los hechos y las relaciones so-
ciales regulados por el Derecho, la discapacidad tiene un realidad juridica,
surte efectos juridicos de diverso tipo. La discapacidad, vista asi, es un he-
cho relevante para el Derecho. Y en tanto en cuanto forma parte de la or-
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denacion juridica, la discapacidad establece relaciones con la Administra-
cion de Justicia, que gestiona y encauza gran parte de los hechos y relacio-
nes juridicos.

Detengamonos, de momento, antes de pasar a analizar la posicion y re-
laciones de las personas con discapacidad con la Administracién de Justi-
cia, en los aspectos normativos, legislativos. Pues bien, una de las notas de
la legislacion espafiola en materia de discapacidad es la proliferaciéon con-
siderable de normas; la existencia de multiples disposiciones de distinto ran-
go, que tiene por objeto la regulacién, la ordenacién de esa porcion de la
realidad social que hemos dado en llamar discapacidad. Esa sobreabunda-
cia de normas, un mal muy extendido en nuestro Derecho, va pareja quizas
con la duda acerca de su eficacia, con la duda razonable acerca de si lo re-
gulado y ordenado en sede legal tiene una real eficacia practica; si la reali-
dad social pretendidamente normada, se atiene o tiene correspondencia con
el ordenamiento legal dictado para esa materia.

A pesar esta profusién normativa, cualquier juicio sobre lo que puede ocu-
rrir en el futuro préximo pasa por la afirmacién, nada aventurada, de que la
regulacién sobre la discapacidad va a seguir creciendo, va a continuar am-
pliandose en numero (esperemos también que en eficacia). Todo apunta, in-
cluso, a que este incremento ser4d mas acusado que el experimentado es-
tos ultimos afos. El Ordenamiento juridico de la discapacidad, podemos
decir, es y va a ser en un futuro —en los 4 6 5 afos que vienen— un am-
bito normativo en efervescencia, un ambito particularmente productivo.

Los motivos de la expansién esperada para los proximos afios del Orde-
namiento juridico en materia de discapacidad eran varios y diversos. En efec-
to, si tratasemos de poner en claro y de citar por su nombre esos motivos,
resultaria un censo de causas en las que confluirian aspectos filosoficos,
politicos, sociales, econdmicos, etc., pues todas ellos estan, en diverso gra-
do, en el germen de los procesos de produccién de normas.
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En concreto, respecto del Ordenamiento de la discapacidad, esos moti-
VoS serian:

a)

b)

c)

d)

La progresiva introduccién de la discapacidad en la llamada “agen-
da” politica, es decir, entre los asuntos o materias relevantes para las
instancias que toman las decisiones politicas que estan en el origen
de la produccién de normas juridicas. De ser una cuestion historica-
mente residual, propia de un sector social insignificante en términos
politicos, la discapacidad ha venido ganando visibilidad e importan-
cia, lo que se ha traducido en una mayor presencia legislativa. Todo
indica que esta tendencia se intensificara en el futuro.

La incidencia en Espafa de procesos mundiales y regionales de va-
lorizacion politica de la discapacidad, que necesariamente tendran
expresion juridica, como son, sefialadamente, los casos del sistema
internacional de las Naciones Unidas o de la Unién Europea. Dadas
las caracteristicas de estos sistemas, no solo van a incrementarse
las normas de caracter internacional, sino que paralelamente esta di-
mensién internacional va a ejercer una presion sobre el Derecho na-
cional, que determinarg la aparicién de nuevas normas.

La concepcion, cada vez mas extendida, de que la discapacidad ha
de ser abordada desde la politica como una cuestion de derechos.
Abandonados modelos de intervencién y accién benéfico-asistencia-
listas, la discapacidad ha de situarse en la esfera de los derechos,
por tanto, de la regulaciéon normativa plena. Sin duda, este nuevo en-
foque desplegara efectos en cuanto a producciéon de normas.

La capacitacion politica de los movimientos sociales articulados en
torno a la discapacidad, cuyas demandas pasan en buena medida
por una solucién normativa, es decir, por la aprobacién de una dis-
posicién juridica. Es un hecho que el Legislador no es una entidad
neutra, sino que obedece a las presiones ambiente que recibe o ad-
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vierte, por lo que a mayor capacidad de influencia politica de de los
movimientos sociales, mayor produccién normativa.

e) La aprobacion reciente en el &mbito espafol de normas marco o de
referencia en materia de discapacidad, que precisan de un desarro-
llo posterior considerable, sometido a limites temporales determina-
dos, lo que va a suponer una fuente de derecho para los préximos
afios.

f)  La incorporacion al ordenamiento de la discapacidad de la denomi-
nada “transversalidad”, que obliga a que la discapacidad sea consi-
derada y surta efectos regulatorios desde todos los sectores del Or-
denamiento juridico que tengan incidencia, directa o indirecta, en la
igualdad de oportunidades y la no discriminacion de las personas con
discapacidad.

g) El hecho de que las cuestiones tradicionalmente consideradas como
“sociales” 0 de “servicios sociales”, entre cuyos estrechos y a veces
sofocantes limites se habia confinado a la discapacidad, adquieran
una mayor plenitud juridica (regulacién de los nuevos derechos so-
ciales, etc.), llevara consigo ineludiblemente el alumbramiento de nue-
vas normas.

1.1.3. La Administracion de Justicia ante la discapacidad

Como hecho relevante, mejor, con relevancia, para el Derecho, la disca-
pacidad es también un fendmeno social que anuda relaciones con la Admi-
nistracion de Justicia, entendida ésta como poder en si misma (poder judi-
cial) y como sistema de gestién de relaciones y posiciones juridicas diversas.
Histéricamente, la Administracion de Justicia ha participado de la visién de la
discapacidad imperante en el medio social, y reflejada en el Ordenamiento
juridico. En este sentido, las formas de considerar, conceptuar, tratar y rela-
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cionarse con las personas con discapacidad por parte de la Administracion
de Justicia, no han diferido de las vigentes en las politicas y en las normas
y disposiciones. La Administracién de Justicia ha formado un todo con los
restantes dispositivos de la accion publica respecto de la consideracion de la
discapacidad. Cuando se ha hecho visible, cuando se ha hecho notar —en
aspectos muy limitados—, la visién de la Justicia ha sido la de tener a la per-
sona con discapacidad como un ser débil, en posicion de desventaja, que
precisa de una accién tuitiva, protectora (anclada en un paternalismo muy fir-
me). La persona con discapacidad era considerada como un ser incompleto
juridicamente, especialmente vulnerable, que por su posicién subalterna de-
bia ser completado, integrado, protegido. Ha primado la percepcién de la per-
sona con discapacidad como ser limitado, con necesidad de tutela.

Esta vision de lo negativo de la situacion de la persona con discapacidad
(basada en una comprobacién real de las condiciones de vida de este gru-
po de poblacién), era casi la Unica para la Administracién de Justicia. Inclu-
so operaba de forma contraproducente: como es un ser radicalmente me-
nesteroso, solo merece proteccion; no se lo ve, ni se lo percibe como un
sujeto activo de derechos, que por si mismo formula pretensiones y aspira
a participar en posicién de igualdad y plenitud en los procedimientos judicia-
les. Su misma incompletud, que lo hace acreedor de especial proteccién,
anulan su capacidad para ser una parte plena, un igual. De ahi, nacen un
sinfin de limitaciones, restricciones, que alun persisten, como vestigios de
paradigmas ya superados, en nuestro Ordenamiento (cada vez menos) y en
las mentalidades, practicas, costumbres y habitos que configuran la Admi-
nistracién de Justicia.

Como en otros 6rdenes de la acciéon publica, la Administracién de Justi-
cia, en sus relaciones con la discapacidad, se halla en un proceso de cam-
bio de concepcidn y vision, mas acelerado en el Derecho positivo —las mo-
dificaciones legales en la buena direccién se suceden y se sucederan mas
en el futuro— que en las précticas diarias: los entornos y los procedimien-
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tos judiciales son todavia vividos como hostiles o al menos como poco ami-
gables por las personas con discapacidad. No se trata de una hostilidad de-
liberada, intencionada (salvo casos aislados), sino difusa, estructural, mas
dificil de atacar por tanto.

Todo momento de cambio, como el actual, es, al menos, alentador
por lo de promesa que encierra, y estimulante, por cuanto invita a la ac-
cién. Como alentador y estimulante, pues, podemos calificar este tiem-
po y actuar en consecuencia.

.2. El contexto politico. La Carta de Derechos de los
Ciudadanos ante la Administracion de Justicia:
el caso de las personas con discapacidad

Una muestra elocuente de ese cambio al que se aludia antes, respecto
de la discapacidad, lo constituye la Carta de Derechos de los Ciudadanos
ante la Justicia. En efecto, el dia 16 de abril de 2002, el Pleno del Congre-
so de los Diputados aprobaba por unanimidad de todos los Grupos Parla-
mentarios la Proposicién no de Ley por la que se adoptaba la Carta de los
Derechos de los Ciudadanos ante la Justicia.

Esta Carta, que tiene naturaleza de acuerdo politico, no de norma juridi-
ca vinculante, trae su causa del Pacto de Estado para la Reforma de la Jus-
ticia, firmado el 28 de mayo de 2001. Nace, la Carta, con la vocacion, de-
clarada en su preambulo, de “conseguir una Justicia moderna y abierta a
los ciudadanos”. En su primera parte la Carta desarrolla “los principios de
transparencia, informacién y atencion adecuada contemplados en el Pacto
de Estado, destacando la importancia de conseguir una Administracion de
Justicia responsable ante los ciudadanos, quienes podran formular sus que-
jas y sugerencias sobre el funcionamiento de la misma y exigir, en caso ne-
cesario, las reparaciones a que hubiera lugar”.

89



Discapacidad, Derecho y Politicas de Inclusién

Pero la finalidad de la Carta no se detiene ahi. Se dirige a otro orden de
objetivos, que enuncia asi: “La segunda parte de la Carta se centra en la
necesidad de prestar una especial atencién y cuidado en la relacion de la
Administracion de Justicia con aquellos ciudadanos que se encuentran mas
desprotegidos”. Y procede a citarlos: “En primer lugar, la victima del delito,
sobre todo en los supuestos de violencia doméstica y de género. En segun-
do término, los menores de edad, para evitar que se vea afectado su co-
rrecto desarrollo evolutivo. En tercer lugar /las personas que sufran una dis-
capacidad sensorial, fisica o psiquica, para superar sus problemas de
comunicacion y acceso a los edificios judiciales...”.

Como se acaba de sefalar, las personas con discapacidad figuran en la
Carta como grupo en situacién de mayor desproteccion, al que hay que de-
dicar, por ende, una atencién reforzada por parte de la Administracion de
Justicia. Aunque la redaccién no es la mas afortunada (sigue latiendo el con-
cepto tradicional de la discapacidad: sufren, sus problemas de comunicacion
y acceso, etc., o incluso una divisiéon en tipos —sensorial, fisica o psiqui-
ca— que ya ha sido superada), el hecho politico relevante es que las per-
sonas con discapacidad adquieren visibilidad y entran a formar parte de los
grupos sociales de accion preferente a la hora de mejorar las relaciones y
la posicién de los ciudadanos ante la Justicia.

Ya en la parte articulada de la Carta, y coherentemente con el preambulo
o parte declarativa, se dedica un numeral, especifico, a las personas con dis-
capacidad. Bajo el epigrafe de “proteccion de los discapacitados”, los apar-
tados 29 y 30', establecen la plenitud de derechos de las personas con dis-

' El texto de los numerales 29 y 30 dicen literalmente: “29. Proteccién de los discapacita-
dos. El ciudadano afectado por cualquier tipo de discapacidad sensorial, fisica o psiquica, po-
dra ejercitar con plenitud los derechos reconocidos en esta Carta y en las leyes procesales.
Solamente debera comparecer ante el 6rgano judicial cuando resulte estrictamente necesario
conforme a la Ley. Los edificios judiciales deberan estar provistos de aquellos servicios auxi-
liares que faciliten el acceso y la estancia en los mismos”. Por su parte, el numeral 30 agrega:
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capacidad, tanto de los reconocidos en la propia Carta, como los declarados
en las leyes procesales. Ademas, de esta declaracién general, de suma im-
portancia, estos numerales establecen previsiones especificas en materia de
accesibilidad a los entornos y procedimientos judiciales, con especial aten-
cion a las necesidades de las personas con discapacidades sensoriales.

La Carta, como se dijo, no tiene caracter vinculante, al no tratarse de una nor-
ma juridica, sino de un acuerdo politico, que pretende inspirar el Ordenamiento
positivo y la accién politica de los diferentes Gobiernos y Administraciones. Exis-
te asimismo, el compromiso electoral del Gobierno de la Nacién de otorgar con-
tenido juridico vinculante en esta Legislatura a los derechos declarados en la Car-
ta, por lo que por esta via es de suma interés para avanzar en el proceso de
normalizacion de las personas con discapacidad en la esfera de la Justicia.

.3. Esquema de contenidos de las relaciones
de las personas con discapacidad con
la Administraciéon de Justicia

Las consideraciones que siguen y que integran este capitulo, se desarro-
llarén en varios apartados, claramente diferenciados, a saber: el primero, de-
dicado a la tutela judicial efectiva como derecho fundamental referido a las
personas con discapacidad, con las diversas implicaciones conceptuales que
se puedan derivar y la visién ampliada que la Ley 51/2003, de 2 de diciem-

“30.- El ciudadano sordo, mudo, asi como el que sufra discapacidad visual o ceguera, tiene de-
recho a la utilizacién de un intérprete de signos o de aquellos medios tecnolégicos que permi-
tan tanto obtener de forma comprensible la informacién solicitada, como la practica adecuada
de los actos de comunicacion y otras actuaciones procesales en las que participen. Se promo-
vera el uso de medios técnicos tales como videotextos, teléfonos de texto, sistema de traduc-
cion de documentos a braille, grabacién sonora o similares. Se comprobara con especial cui-
dado que el acto de comunicacién ha llegado a conocimiento efectivo de su destinatario y, en
su caso, se procedera a la lectura en voz alta del contenido del acto”.
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bre, de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad univer-
sal de las personas con discapacidad ha proporcionado a esta realidad.

En otro de los apartados que se abordara es el de las diversas formas
que adopta la intervencién de las personas con discapacidad en los proce-
dimientos judiciales como participes directos o como auxiliadores de la Jus-
ticia y las implicaciones y dificultades que se presentan.

Y los apartados finales que se dedicaran a la participacién de las perso-
nas con discapacidad en la Administracion de Justicia desde las diversas
vertientes, tanto las mas ostensibles como aquellas otras menos tratadas o
conocidas, como a realidades emergentes como la de la accesibilidad uni-
versal entendida como condicion para la participacion efectiva de las perso-
nas con discapacidad.

Como se observa, las relaciones existentes o que se manifiestan entre la
discapacidad y la Administracion de Justicia son multidimensionales. La per-
sona con discapacidad puede ser entendida como titular de la tutela judicial
efectiva, bien como parte activa o pasiva en un procedimiento y como par-
ticipe en la propia Administracién de Justicia; pero todos ellos conducen o
deben conducir hacia la normalizacién, concepto, que la Ley 51/2003, de 2
de diciembre, ha establecido en su articulo 2 como principio inspirador y que
debe enmarcar el contenido de este apartado.

A lo largo de la exposicidn, se introduciran esos aspectos y se tratara de
determinar donde radican las dificultades existentes o bien cuéles son las
lineas de mejora y sobre todo, de sugerir o proponer soluciones e iniciati-
vas para que las personas con discapacidad aparezcan y se muestren en
relacion con la Administracion de Justicia en un plano de igualdad con el
resto de la ciudadania.

En ultima instancia, lo que se desea transmitir con estas paginas es una
necesidad de normalizacion, en todas las esferas, objetivo aun no logrado,
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un anhelo de erradicar la discriminacion y lograr espacios de plena partici-
pacion ciudadana en un aspecto tan sustancial en la vida publica como es
la Justicia.

Il. LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD COMO TITULARES DEL
DERECHO A LA TUTELA JUDICIAL EFECTIVA

I.1. Concepto de tutela judicial efectiva

El mejor modo de abordar el concepto de tutela judicial efectiva es el de
atender a su contenido, mas que por la exposicién de una nocién meramen-
te formalista, que haga referencia a diversos aspectos en el desarrollo de
un procedimiento. Cuando hablamos de tutela judicial efectiva, nos hemos
de referir necesariamente a qué posicién y garantias tienen las personas
respecto del acceso a los 6rganos jurisdiccionales, la formulacion de alega-
ciones, la proposicidn y practica de la prueba, la obtencién de una resolu-
cién motivada y la ejecucion de la misma cuando esto fuese preciso.

Esta aproximacion, por via de contenido, si se conecta con las personas
con discapacidad, hace que nos preguntarnos acerca de si verdaderamen-
te este grupo de poblacién requiere de una atencién especial distinta, mas
intensa, habida cuenta de que en el supuesto de estas personas, el dere-
cho a la tutela judicial, puede quedar comprometido, mermado o pura y sim-
plemente negado. Por tanto, si en la practica esto es asi, precisarian una
especial proteccién por los poderes publicos.

La respuesta es ambivalente y a primera vista contradictoria. Por una par-
te, es preciso un especial cuidado y atencidén para el cumplimiento efectivo
de este derecho constitucional. Por otra, la demanda genérica, persistente
y explicita de un grupo de poblacién en el sentido de que la normalizacion
debe presidir cualquier aspecto relativo al ejercicio de la tutela judicial efec-
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tiva, aspiracién y deseo solicitado activamente por este sector social. Des-
de esta segunda Optica, desde la normalizacién, no seria necesario —es
mas, seria contraproducente— la adopcién de particularidades, pues pon-
drian en evidencia que no se esta tratando a las personas con discapaci-
dad con normalidad.

Pero es cierto y esconderlo no conduciria a una solucién del problema,
que la aproximacién de las personas con discapacidad a los érganos judi-
ciales y el ejercicio de esa tutela muestra aristas y frentes que aun no es-
tan solventados y que a primera vista, y observado sin una vision critica,
pueden parecer cuestiones de escasa entidad o meramente formales. La
realidad comprobada diariamente indica la existencia de dificultades, de frus-
traciones en las personas con discapacidad y por qué no decirlo de situa-
ciones de indefensién y, sobre todo, una sensacién real de no ser un justi-
ciable mas. La sensacion, avalada por los hechos, de que la discapacidad
de la persona que busca, que pretende esa tutela, no es neutral, no es un
elemento mas; despliega efectos de desventaja, mermando o comprome-
tiendo la posicién de la persona.

Surgen dudas mas que razonables acerca de si las personas con disca-
pacidad, en el ejercicio del derecho a la tutela judicial efectiva, que tiene un
caracter directo y exigible sin mas por los ciudadanos, se encuentran en una
situacién de igualdad y si las garantias que son inherentes a todos los ciu-
dadanos se extienden a las personas con discapacidad y sobre todo con el
mismo contenido.

I.2. Marco constitucional
El articulo 24 en su apartado primero del Texto Constitucional del afio

1978 sefala el derecho de todas las personas a obtener la tutela efectiva
de jueces y tribunales en el ejercicio de sus derechos e intereses que le
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sean legitimos y con la contrapartida de que en ningin caso puede produ-
cirse indefension.

Este mandato constitucional esta enclavado en la Seccién Primera de los
Derechos Fundamentales y las Libertades Publicas del Capitulo Segundo
de los Derechos y Libertades del Titulo | de los Derechos y Deberes Fun-
damentales. Esta ubicacién no es baladi, tiene como objeto poner en evi-
dencia la importancia de este derecho fundamental que se configura como
basamento consustancial del Estado de Derecho.

Es el momento oportuno, para poner en relacién el asunto que nos ocu-
pa de la tutela judicial efectiva con las personas con discapacidad, a las que
como ya se ha sefnalado la Constitucién dedica el articulo 49; precepto que
contrariamente a lo expresado anteriormente, se encuentra integrado en el
Capitulo Tercero consagrado a los principios rectores de la politica social y
econdémica. Este articulo 49 contiene un mandato dirigido a los Poderes Pu-
blicos para que amparen especialmente a los “disminuidos” —término, por
cierto, en vias de sustitucion por el de personas con discapacidad, segun
anuncio del Presidente del Gobierno en diciembre de 2005— en el disfrute
de los derechos que se otorga a todos los ciudadanos en el Titulo I.

Ademas debe ser puesto, este articulo, en relacién directa con el aparta-
do segundo del articulo 9 del Texto constitucional en el que se responsabi-
liza directamente a los poderes publicos de promover las condiciones de
igualdad y libertad, que han de ser reales y efectivas. Asimismo, este pre-
cepto dispone el deber de remocion de los obstaculos que impidan o dificul-
ten su plenitud y el de facilitar la participacion de los ciudadanos en todos
los 6rdenes de la vida.

De esta conexion de preceptos constitucionales podemos concluir, en esta
primera aproximacion, que la pregunta que se formulaba al principio tiene
respuesta por parte de la propia Constitucion. El Legislador constituyente
era consciente de la necesidad de proteccion especial en un grupo sensible
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a la exclusién y la marginacion sociales y que precisaba de mecanismos re-
forzados para ejercer derechos que para otros ciudadanos van de suyo.

Lo que el Texto constitucional proporciona es la base para que un grupo
social como es el de las personas con discapacidad no se vea excluido de
la defensa de sus derechos e intereses legitimos individuales y colectivos vy,
lo que es mas importante, que las desventajas que pudieran existir inicial-
mente no se vean acrecentadas, sino por el contrario atenuadas y que la
obtencién de tutela judicial sea una realidad y, ante todo, que la indefension,
en ningun caso, se produzca.

I.3. Desarrollo explicito del derecho

Tras las proclamaciones manifestadas en el apartado anterior, se podria
decir que el asunto estaria sin mas zanjado, no plantearia especiales cues-
tiones o dudas, aclarado en suma. Pero la realidad se muestra, en ocasio-
nes, tozuda y se nos aparece ante nosotros de una forma que no termina-
mos de aprehender y que no nos deja de sorprender la mayoria de las veces,
de forma negativa.

Lo variopinto de las situaciones que se producen impide realizar una enu-
meracion exhaustiva de las mismas y de las consecuencias en el plano per-
sonal, en cada una de los individuos.

Pero lo cierto es que determinadas barreras en la comunicacién, senso-
riales o fisicas, resultantes de la interaccién entre la situacién de la perso-
na que presenta una discapacidad y un entorno social objetivamente hostil,
dificultan el ejercicio efectivo del derecho fundamental de la tutela judicial a
las personas con discapacidad; y eludir estas situaciones o pasarlas por alto,
o no tratar de subsanarlas o darles soluciéon con medios reforzados o ex-
traordinarios, determina abocar a las personas que se encuentren en situa-
ciones de desproteccién, al no acceso, a la no participacion en la defensa
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de sus derechos. Se llega a situaciones de indefension, proscritas por la
Constitucion, como se ha visto.

La proteccidn de este derecho no puede quedar al albur de la buena vo-
luntad o de la existencia 0 no de igualdad de oportunidades, de accesibili-
dad en todas sus vertientes, sino que ese acceso debe estar garantizado
en todo momento y situacién; en otro caso, nos encontraremos con una pa-
rodia de un elemento tan fundamental del Estado de Derecho.

La indefensidn, que es la causa inmediata de ese no acceso, amén de la
situacién personal y animica que cada persona puede sentir en su fuero in-
terior, es un precio excesivo que una sociedad avanzada, democratica y pro-
tectora de derechos no se puede permitir. Es un lujo vetado que comprome-
te los cimientos de una convivencia democratica ordenada por el Derecho.

Por tanto, los poderes publicos no pueden escudarse en dificultades u
obstaculos, para no permitir el acceso a este derecho en todas y cada una
de sus fases y planos y los ciudadanos con discapacidad deben y pueden
exigir este derecho, que es protegible por medio del recurso de amparo ante
el Tribunal Constitucional, como se recoge explicitamente en el apartado se-
gundo del articulo 53 de la Constitucion.

La identificacién de los problemas existentes es una necesidad y una la-
bor que los poderes publicos deben realizar y la puesta en practica de
soluciones y alternativas con plenas garantias; si no es asi, seguiremos par-
cheando las situaciones y no dando respuesta en igualdad y sin discrimina-
cién a un grupo social como es el de personas con discapacidad. Huelga
indicar que la igualdad es uno de los valores superiores del Ordenamiento
Juridico y que la no discriminacién y la igualdad ante la ley, son aspectos
esenciales de los Estados democraticos. De igual modo, tampoco hay que
dejar de tener presente que la dignidad de la persona y los derechos invio-
lables que le son inherentes son el fundamento del orden politico y la paz
social.
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I.4. Interrelaciéon con la Ley 51/2003, de 2 de diciembre,
de Igualdad de oportunidades, no discriminacion
y accesibilidad universal de las personas
con discapacidad

Analizados el contenido, el marco y desarrollo constitucional del derecho
a la tutela judicial efectiva, es el momento de introducir una serie aspectos
significativos desde el prisma de la regulacién referida a las personas con
discapacidad.

La Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no dis-
criminacién y accesibilidad universal de las personas con discapacidad, fue
aprobada durante el Afio Europeo de las Personas con Discapacidad, cele-
brado justamente durante 2003. En este sentido, fue la culminacién legal de
los trabajos realizados bajo el marbete del Afo Europeo, y quiza el logro
mas duradero, llamado a producir efectos mucho tiempo después a su adop-
cion. Esta Norma se configura como la que debe presidir las politicas y ac-
tuaciones referidas a las de personas con discapacidad en el futuro. Sienta
las bases de las politicas publicas de discapacidad en Espana, situandolas
en el plano de los derechos, de la igualdad y de la participacion de las pro-
pias personas mas directamente concernidas.

El objetivo fundamental, y que se manifiesta en todo su articulado, es esta-
blecer las medidas que garanticen la igualdad de oportunidades de las perso-
nas con discapacidad, persiguiendo aquellas conductas que puedan ser discri-
minatorias. Y en definitiva, pretende alcanzar cotas de normalizacion para casi
4 millones y medio de personas con discapacidad, mas sus familias, en tanto
en cuanto la discapacidad es una situacién personal, pero también un hecho
social que la transciende y que afecta al entorno inmediato, o0 sea, a la familia.

En la Exposicién de Motivos, el Legislador toma partido y manifiesta un
sentir evidente en la lucha contra la discriminacién, asi como en la garantia
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y en el reconocimiento del derecho de las personas con discapacidad a la
igualdad de oportunidades en todos los ambitos de la vida politica, econo-
mica, cultural y social.

La necesidad de una regulacion de estas caracteristicas era una necesi-
dad reclamada desde el movimiento asociativo organizado de las personas
con discapacidad y sus familias. La norma anterior de cabecera —que si-
gue vigente, pues no fue nunca propdsito de nadie, de ninguna instancia,
derogarla, sino complementarla y actualizarla—, la Ley de Integracion So-
cial de los Minusvdlidos del afio 1982, supuso, en su momento, un gran
avance en los aspectos que afectaban a las personas con discapacidad,
aunque no alcanzé desarrollo posterior deseado. En alguna medida, fue una
Ley frustrada por falta de desarrollo de los mandatos en ella contenidos. Se
hacia necesario, pues, un avance que incorporase nuevas realidades y so-
bre todo nuevas orientaciones, doctrinales y politicas, de concepto y de abor-
daje, producidas en los ultimos veinte anos, en Espafa, en Europa y en el
mundo.

Esta nueva norma refleja el espiritu y con plena eficacia y validez del Tex-
to Constitucional del afio 1978 en sus articulos, ya mencionados, 49, 9.2, 14
y 10 6 del articulo 13 del Tratado constitutivo de la Unién Europea. Normas
omnicompresivas de esta materia que proscriben cualquier actitud, accién o
comportamiento discriminatorio dirigido a las personas con discapacidad.

La Ley expresa desde el comienzo (articulo 1) que su objetivo es esta-
blecer medidas que garanticen el derecho a la igualdad de oportunidades
de las personas con discapacidad. Esta igualdad de oportunidades determi-
na asimismo la ausencia de discriminacion, directa o indirecta, que tenga
por causa la discapacidad y ademas se valora un aspecto positivo que es
la adopcion de medidas de accién que eviten o compensen las desventajas
que este grupo de personas tiene para participar plenamente en los diferen-
tes ambitos de la vida: social, politica, econémica, cultural o social.
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En esa linea, la norma (articulo 4), abrevando en los ultimos textos nor-
mativos europeos sobre no discriminacion?, define de forma negativa cuan-
do existe una vulneracién del derecho a la igualdad de oportunidades y asi
menciona las discriminaciones directas o indirectas, acosos, incumplimien-
tos de las exigencias de accesibilidad y de realizar los ajustes razonables y
el incumplimiento de las medidas de accién positiva.

De la mera lectura de la Norma legal, se observa un avance muy signifi-
cativo a través de estos conceptos que se encuentran conectados con la
proteccién de los derechos fundamentales y especificamente referidos a los
que atafien a las personas con discapacidad.

Por otra parte, se desarrollan unos nuevos conceptos (articulo 2), que ins-
piran la Ley como son los de: vida independiente, normalizacién, didlogo ci-
vil y transversalidad, accesibilidad universal, directamente relacionado éste
ultimo con el de disefio para todos.

La Ley 51/2003 dedica cuatro articulos (del 17 al 20), enclavados en la Sec-
cion 22 del Capitulo I, a las denominadas medidas de defensa, que atafen di-
rectamente al objeto de este estudio. La seccidn regula el arbitraje, la tutela judi-
cial y la proteccién contra las represalias, la legitimacién y su ampliacion a las
personas juridicas legalmente habilitadas, para la defensa de los derechos e inte-
reses legitimos colectivos, para actuar en un proceso en nombre e interés de las
personas con discapacidad que asi lo autoricen para la defensa de sus interese
individuales y hacer efectivo el derecho a la igualdad de oportunidades. Y por ul-
timo, el dedicado a los criterios especiales sobre la prueba de hechos relevantes.

El primero de los aspectos regulado es el futuro establecimiento de un sis-
tema arbitral que resuelva con caracter vinculante y ejecutivo cuando las par-

2 Por todas, la Directiva 2000/78/CE del Consejo, de 27 de noviembre de 2000, relativa al
establecimiento de un marco general para la igualdad de trato en el empleo y la ocupacion,
que pretende luchar contra las discriminaciones badas en la religién o convicciones, la disca-
pacidad, la edad y la orientacién sexual.
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tes se sometan, las quejas o reclamaciones de las personas con discapacidad
en materia de igualdad de oportunidades y no discriminacién. Se excluye de
este sistema arbitral, como parece l6gico, las controversias que sean constitu-
tivas de delito y todo ello, claro esta, sin perjuicio de cualquier otra proteccién
que proceda. Esta prevision de solucién de controversias, como se vera mas
adelante, aln no ha sido desarrollada®, aunque hay una iniciativa normativa de
rango reglamentario en curso, que examinaremos en aparatados siguientes.

El siguiente precepto recoge en su epigrafe la tutela judicial y proteccién
contra las represalias. Encontramos en este articulo una referencia directa
al derecho fundamental a la obtencién de la tutela judicial efectiva, en este
caso, en materia de igualdad de oportunidades relativo a las personas con
discapacidad y comprende todas las medidas que sean necesarias para po-
ner fin a cualquier violacion de derecho, prevenir futuras vulneraciones y res-
tituir al perjudicado en el pleno ejercicio del mismo.

Es ésta una plasmacion especifica, una herramienta més sobre la que
nos preguntadbamos y demandabamos al principio de este capitulo. Este pre-
cepto legal menciona ademas la indemnizacion o reparacion incluso de los
dafos morales —aunque no exista perjuicio economico—. Asimismo, se re-
fiere a la adopciéon de medidas para proteger a las personas fisicas o juri-
dicas contra tratos adversos que puedan producirse por una reaccion ante
una reclamacién de estas caracteristicas.

El siguiente precepto sefala que las personas juridicas legalmente habi-
litadas para la defensa de los derechos e intereses legitimos colectivos po-
dran actuar en un proceso en nombre e interés de las personas que asi lo
autoricen, con la finalidad de hacer efectivo el derecho de igualdad de opor-

® Finalmente, se reguld este sistema arbitral mediante el Real Decreto 1417/2006, de 1 de
diciembre, por el que se establece el sistema arbitral para la resoluciéon de quejas y reclama-
ciones en materia de igualdad de oportunidades, no discriminacién y accesibilidad por razén
de discapacidad.
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tunidades, defendiendo sus derechos individuales y recayendo en dichas
personas los efectos de aquella actuacion.

Esto supone de facto una ampliacion de la legitimacién activa y una po-
derosa arma para conseguir la tutela de Jueces y Tribunales, cuando las
personas afectadas no pueden o no saben defenderse por si mismas o tie-
ne dificultades insalvables. Con esta habilitacion se consigue que algunas
vulneraciones de derechos, que escapaban a la sancién, en este caso pue-
dan ser juzgadas y en su caso condenadas por conductas atentatorias a la
igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad.

El ultimo de los articulos, tiene una gran trascendencia para la obtencién
de la tutela judicial efectiva de las personas con discapacidad en aquellos
procedimientos en que se diluciden supuestos de discriminacién. Este arti-
culo sefala unas reglas especificas para los procedimientos de discrimina-
cién y para la valoracion de la prueba.

Asi, establece que cuando de las alegaciones de la parte actora se de-
duzcan la existencia de graves indicios de una discriminacién directa o in-
directa por razén de la discapacidad, el Juez o Tribunal, tras su apreciacion
y valorando la disponibilidad y facilidad probatoria de cada parte en el litigio
y en aras de mantener el principio de igualdad de las partes en el procedi-
miento, podra exigir al demandado que aporte una justificacién objetiva y ra-
zonable de las medidas que adoptdé y de su proporcionalidad.

Lo descrito con anterioridad no es una inversién total y absoluta del prin-
cipio general de que la carga de la prueba incumbe al demandante, inver-
sién absoluta que ya ha sido admitida para otros supuestos como el de dis-
criminacién por razén de sexo 0 género, o incluso por razén de discapacidad,
entre otros motivos, pero en el exclusivo &mbito del empleo y la ocupacion®.

* Asi, el articulo 36 de la Ley 62/2003, de 30 de diciembre, de medidas fiscales, adminis-
trativas y del orden social, por la cual se transpone al Ordenamiento juridico espafol la Direc-
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Los condicionantes que el articulo establece para la apreciacion de la prue-
ba son en algunos casos excesivamente indeterminados.

El Juez o Tribunal deben valorar la existencia de graves indicios de dis-
criminacién tanto directa como indirecta, y deben también comprobar la fa-
cilidad probatoria de las partes y que se produzca igualdad de éstas dentro
del proceso. Y en esos casos, y solo en esos supuestos, podra exigir, al de-
mandado una justificaciéon a las medidas que adopté y de su proporcionali-
dad, justificacién, que dice la norma, sera objetiva y razonable.

Son quizas demasiados los factores que el Juzgador debe valorar para
aplicar estos criterios y algunos de ellos desmedidamente interpretables o
indeterminados. Pero la plasmacién en la norma es un avance en el respe-
to de los derechos de las personas con discapacidad y en la obtencién de
la tutela judicial efectiva.

I.L5. La nueva regulacion del beneficio de justicia
gratuita y su incidencia en la discapacidad

Otro aspecto de interés para determinar la facilidad o no de las personas
con discapacidad para acceder a la tutela judicial efectiva de sus derechos
como ciudadanos es el la existencia o inexistencia de barreras econdémicas.
Si el acceso a la Administracion de Justicia, es costoso, en términos econé-

tiva 2000/78/CE del Consejo, de 27 de noviembre de 2000, relativa al establecimiento de un
marco general para la igualdad de trato en el empleo y la ocupacion. El texto de este articulo
es le siguiente: “Carga de la prueba. En aquellos procesos del orden jurisdiccional civil y del
orden jurisdiccional contencioso-administrativo en que de las alegaciones de la parte actora se
deduzca la existencia de indicios fundados de discriminacién por razén del origen racial o ét-
nico, la religién o convicciones, la discapacidad, la edad o la orientacién sexual de las perso-
nas respecto de las materias incluidas en el ambito de aplicaciéon de esta seccién, correspon-
dera al demandado la aportacion de una justificacién objetiva y razonable, suficientemente
probada, de las medidas adoptadas y de su proporcionalidad.”
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micos, para la persona, este hecho opera como factor disuasorio, desincen-
tivador. La persona desiste de ejercer sus derechos jurisdiccionales, pues
no puede o considera desproporcionada sus repercusiones econoémicas. En
el caso de las personas con discapacidad, cuya posicién social, desde un
punto de vista de capacidad econémica, esta por debajo de la media, la di-
mensién econdémica se torna determinante.

Entramos asi en la cuestidn del beneficio de justicia gratuita, mecanismo
habilitado en nuestro Ordenamiento juridico para disipar o atenuar, al me-
nos, las barreas econdmicas de las personas o grupos menos favorecidos,
en su acceso a la Justicia. En esta materia del beneficio de justicia gratui-
ta, en lo que atafie a las personas con discapacidad, se han producido no-
vedades recientes y positivas, a las que hay hacer mencién. En efecto, la
Ley 16/2005, de 18 de julio por la que se modifica la ley 1/1996, de 10 de
enero sobre asistencia juridica gratuita, ha alterado, de modo favorable, la
situacién de las personas con discapacidad —y de sus organizaciones re-
presentativas— como beneficiarios de la justicia gratuita.

En esta Ley de 2005 se regulan condiciones especiales en materia de
asistencia juridica gratuita en favor de las personas con discapacidad litigan-
tes en procesos judiciales, asi como de las personas que las tienen a su
cargo, cuando actlen en el proceso en su nombre e interés. Se consideran
a estos efectos personas con discapacidad, de conformidad con lo dispues-
to en el articulo 1.2 de la Ley 51/2003, no s6lo las que tengan reconocido
un grado de “minusvalia” (sic) de, al menos, el 33%, sino también los pen-
sionistas de la Seguridad Social que tengan reconocida una pension de in-
capacidad permanente en el grado de total, absoluta o gran invalidez, y los
pensionistas de clases pasivas que tengan reconocida una pensién de jubi-
lacién o de retiro por incapacidad permanente para el servicio o inutilidad.
Este beneficio se extiende también a las personas que tengan a su cargo
una persona con discapacidad cuando actien en un proceso en su nombre
e interés.
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Hasta esa modificacién de 2005, las personas con discapacidad, solo po-
dian acceder a la justicia gratuita si acreditaban insuficiencia de recursos
para litigar, considerdndose como tal, cuando los recursos e ingresos eco-
némicos, computados anualmente por todos los conceptos y por unidad fa-
miliar, no superaban el doble del salario minimo interprofesional vigente. Es
decir, en las mismas condiciones que todos los ciudadanos, si ningun trato
mas favorable.

Pues bien, a partir de esta Ley, las personas con discapacidad (casi 4 mi-
llones de personas), podran ser beneficiarios de la asistencia juridica gra-
tuita, aunque sus recursos e ingresos superen el limite anterior y no exce-
dan del cuadruplo del salario minimo interprofesional.

Asimismo, las asociaciones de utilidad publica, que tengan como fin la
promocion y defensa de los derechos de las personas con discapacidad go-
zaran del beneficio citado, los que les permitira personarse en juicios gra-
tuitamente en defensa de sus intereses o de cualquier persona con disca-
pacidad que lo solicite, directa o indirectamente.

Estas medidas, fruto de las propuestas del CERMI al Gobierno y a los
Grupos Parlamentarios, supone dar a estas personas y a sus representan-
tes, el trato mas favorable existente en nuestro Ordenamiento juridico en
materia de asistencia juridica gratuita, poniendo a su disposicion medios mas
efectivos de defensa, al atenuar las barreras econémicas que suponen los
gastos inherentes a la asistencia juridica, que hay que relacionar con todos
los ambitos juridicos, incluidos los protegidos por la Ley 51/2003, de 2 de
diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacién y accesibilidad
universal.

El derecho a la asistencia juridica gratuita comprende las siguientes pres-
taciones:

1. Asesoramiento y orientacion gratuitos previos al proceso.
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2. Asistencia de abogado al detenido o preso.

3. Defensa y representacién gratuitas por abogado y procurador en el
procedimiento judicial.

4. Insercidn gratuita de anuncios o edictos, en el curso del proceso, que
preceptivamente deban publicarse en periddicos oficiales.

5. Exencién del pago de depésitos necesarios para la interposiciéon de
recursos.

6. Asistencia pericial gratuita en el proceso.

7. Obtencidn gratuita de copias, testimonios, instrumentos y actas nota-
riales.

8. Reduccion del 80% de los derechos arancelarios que correspondan
por el otorgamiento de escrituras publicas y por la obtencion de co-
pias y testimonios notariales, cuando tengan relacion directa con el
proceso

9. Reduccion del 80% de los derechos arancelarios que correspondan
por la obtencién de notas, certificaciones, anotaciones, asientos e ins-
cripciones en los Registros de la Propiedad y Mercantil, cuando ten-
gan relacion directa con el proceso.

La ampliacién del beneficio de justicia gratuita para las personas con
discapacidad, para sus familias y para las organizaciones representati-
vas supone un avance mas en la posibilidad actuar con igualdad ante
los Juzgados y Tribunales y una herramienta mas sobreanadida para ob-
tener la reiterada tutela judicial y para que las personas con discapaci-
dad puedan exigir en igualdad de condiciones los derechos que les sean
propios.
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I.6. La solucion extrajudicial de los conflictos: el caso
de las personas con discapacidad

En el punto anterior, se sefialaba que una de las medidas de defensa es-
tablecidas en la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, en concreto en su articu-
lo 17, era el establecimiento de un sistema arbitral para la resolucion de las
quejas y reclamaciones de las personas con discapacidad en materia de
igualdad de oportunidades y no discriminacion. Esta misma Ley, en su Dis-
posicién final decimotercera ordena al Gobierno para que en el plazo de dos
afos de su entrada en vigor establezca, mediante norma reglamentaria, el
sistema arbitral previsto en ese ya citado articulo 17 del texto legal.

El arbitraje, como es bien sabido, no tiene naturaleza judicial, es un modo
de solucién de conflictos y controversias extrajudicial, al margen de los érga-
nos y procesos jurisdiccionales. No obstante, no hay duda de que existe una
conexion entre ambos sistemas y que para tener una visién ajustada de los
mecanismos de proteccidn juridica de las personas con discapacidad hay que
tener presente y delimitar con precision los @mbitos de lo judicial y de lo ex-
trajudicial. Aunque en puridad, el arbitraje no entraria en el marco estricto de
las relaciones entre discapacidad y Administracion de Justicia, si no lo abor-
dasemos, siquiera referencialmente, estariamos escamoteando un elemento
relevante para hacernos una idea cabal de todo el sistema de proteccién y
ejercicio efectivos de los derechos de las personas con discapacidad.

El sistema arbitral de solucion de controversias que crea la Ley 51/2003,
de 2 de diciembre, relne una serie de caracteristicas cuyo examen se va a
acometer sumariamente. En primer término, el objeto de este arbitraje de
nuevo cufio son las “quejas y reclamaciones de las personas con discapa-
cidad en materia de igualdad de oportunidades y no discriminacién”, es de-
cir, en las materias de la Ley, que vienen establecidas en el articulo 1 de la
citada Norma legal. Quedan excluidas del objeto de este arbitraje, las accio-
nes y omisiones que indiciariamente revistan el caracter de delito, que tra-
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dicionalmente no pueden ser sometidas a este modo de solucién de contro-
versias. Por supuesto, quedan a salvo también y asi lo indica expresamen-
te la Ley las protecciones que en sede administrativa o judicial puedan dis-
pensarse a las personas con discapacidad. La referencia a la proteccion
administrativa hay que entenderla hecha particularmente al régimen de in-
fracciones y sanciones que la propia Ley (Disposicion adicional undécima)
ordena establecer en el plazo de dos afios desde su entrada en vigor. En
virtud de este mandato, se halla en estos momentos (marzo de 2006) en
tramite parlamentario el Proyecto de Ley por la que se establece el régimen
de infracciones y sanciones en materia de igualdad de oportunidades, no
discriminacion y accesibilidad universal de las personas con discapacidad®.
Por su parte, la proteccién judicial hay que entenderla referida a la general
del Ordenamiento juridico y a la particular que la propia Ley 51/2003, de 2
diciembre, dispone en sus articulos 18 a 20 (las llamadas medidas de de-
fensa).

En cuanto al caracter de este arbitraje, el propio texto legal indica que
sera “vinculante y ejecutivo” para ambas partes, es decir, para las partes
que “voluntariamente” (articulo 17,2) se sometan a este medio de solucién
de controversias.

La Ley quiere que el sistema de arbitraje que se proyecte ha de ser fle-
xible, pues debe carecer de “formalidades especiales”. Piensa el Legislador
en procedimientos agiles y resolutivos, que inviten a las partes y no las di-
suadan de optar por esta via. En este aspecto formal, la Ley solo exige que
el sometimiento “debera constar expresamente por escrito”.

El articulo 17, en su apartado 3, establece la composicién paritaria de los
organos arbitrales, que “estaran integrados por representantes de los sec-

5 Se aprobo finalmente como Ley 49/2007, de 26 de diciembre, por la que se establece el
régimen de infracciones y sanciones en materia de igualdad de oportunidades, no discrimina-
cién y accesibilidad universal de las personas con discapacidad.
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tores interesados”, esto es, por las organizaciones representativas de las
personas con discapacidad y sus familias, por una parte y por las Adminis-
traciones Publicas, por otra.

Finalmente, el propio articulo 17 refuerza el principio de “dialogo civil”, uno
de los que informan la Ley, segun el articulo 2, al obligar al Gobierno a re-
gular mediante norma reglamentaria este sistema arbitral, “previa audiencia
de los sectores interesados y de las organizaciones representativas de las
personas con discapacidad y sus familias”.

Ya se ha consignado que este sistema arbitral deberia estar creado, segun
la Disposicion final decimotercera de la Ley, en el plazo de dos afos desde su
entrada en vigor. Dicho limite temporal maximo ya ha sido rebasado (3 de di-
ciembre de 2005), y la norma reglamentaria no ha sido promulgada, por lo que
le Gobierno ha incurrido en un incumplimiento de la Ley. No obstante, es cier-
to que la norma esta en tramite y que existe un proyecto de Real Decreto so-
bre la materia, acordado entre el Gobierno, a través del Ministerio de Trabajo
y Asuntos Sociales, y el CERMI, que fue informado favorablemente pro el Con-
sejo Nacional de la Discapacidad el 2 de diciembre de 2005. Es de prever que
en unos meses, y tras cumplirse todos los tramites propios de una norma re-
glamentaria de desarrollo de una Ley, esté aprobado este Real Decreto.

ll. FORMAS DE INTERVENCION DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD EN EL PROCEDIMIENTO JUDICIAL

lll.L1.  Introduccion
Analizado en el apartado anterior de este capitulo, el asunto de la tutela
judicial efectiva y sus implicaciones, en éste vamos a introducir la materia

de las diversas formas de participacién e intervencion de las personas con
discapacidad en los procedimientos judiciales.
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Debemos partir de un principio originario y fundamental que es el de
la igualdad en la intervencién; parece una contradiccion dedicar un es-
tudio sobre la materia si lo que se va a referir es igual al resto de los
ciudadanos que acuden a los juzgados y tribunales. No existe tal contra-
diccién ya que lo que se preconiza es precisamente esa igualdad, el de-
seo de mostrarla de forma evidente y sobre todo indicar dénde se en-
cuentran las quiebras en la practica habitual que son las que se deben
subsanar.

Observaremos cudl es la posicidén de las personas con discapacidad en
términos genéricos como partes en el procedimiento judicial; esto tiene es-
pecial trascendencia tras la publicacién de la Ley 51/2003, de 2 de diciem-
bre, en virtud de la cual las personas con discapacidad son especialmente
protegidas en los casos o supuestos de falta de igualdad de oportunidades
o de discriminacion, con la ayuda de unos criterios especiales sobre la prue-
ba de hechos relevantes.

El ejercicio de los derechos que sean propios a las personas con disca-
pacidad deben ser impulsado desde todas las instancias y especialmente
desde los poderes publicos, como acertadamente recoge nuestro Texto
Constitucional.

Por dltimo, se sefalaran los aspectos relativos a la participacion como
peritos y testigos de las personas con discapacidad en los procedimientos
judiciales. Es éste un aspecto que denota normalidad, la participacién de
ciudadanos con una discapacidad en el auxilio a los Jueces y Tribunales,
como el resto de la ciudadania cuando asi le sea exigible, es una vision
alentadora, democratica y favorecedora de la normalizacién y sobre todo
permite aflorar una participacién de un grupo social que de momento esta
excluido de algunos lugares, a lo que por derecho no le deberia estar ve-
dado su acceso.
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lll.2. Intervencidon como partes en el procedimiento judicial

Nos corresponde abordar la situacién de las personas con discapacidad
como partes en un procedimiento desde una vertiente general, ya que el
desarrollo mas especifico y la posicion detallada se desarrolla en otros ca-
pitulos de esta Guia.

Evidentemente, al mencionar a las personas con discapacidad como par-
tes del procedimiento debemos partir de una obviedad, pero que se debe
resaltar y es que las mismas deben estar situadas en idéntica situacién al
resto de los ciudadanos justiciables.

Sin perjuicio de sefialar una contradiccién y es que todos los ciudadanos
que acuden como partes a un procedimiento en la inmensa mayoria de las
ocasiones deben acudir para la gestion procesal y para promover y dirigir el
procedimiento acompafados de profesionales capacitados para ese come-
tido: abogados y procuradores. Por tanto en cierta medida son “discapaces”.

Pero lo verdaderamente trascendente, es dirimir si las personas con disca-
pacidad pueden acudir a los tribunales en plena igualdad al resto de los ciudada-
nos a dirimir las controversias o cuestiones de Derecho que surjan en su vidas.

La respuesta debe ser afirmativa, ya que incluso el incapacitado puede
promover los procedimientos necesarios para la defensa de sus derechos
por medio de sus representantes legales.

Este derecho se deriva con toda l6gica de lo ya desarrollado anteriormen-
te en referencia al articulo 24 del Texto Constitucional y sus relaciones con
el articulo 49, 9.2, 10 y 14. Y desde la vertiente legal mas cercana en la Ley
51/2003, de 2 de diciembre, que expresa un avance en los conceptos refe-
ridos a las personas con discapacidad, abandonando definitivamente ses-
gos proteccionistas y situando a estas personas y sus familias en una posi-
cion de igualdad, con las caracteristicas que les son propias.
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Pero la participacion como partes en el procedimiento, si bien no se mues-
tran trabas legales, si se nos aparecen dificultades practicas, materiales y
en ocasiones prejuicios y apriorismos.

Las dificultades de acceso fisico a las dependencias judiciales y la movili-
dad interior, supone una traba, una sensacién de no ser un ciudadano mas
dificil de eludir. Es éste un tema recurrente, que a veces nos satura de tanto
mencionarlo, pero a pesar de ello se debe mencionar una y otra vez, la falta
de accesibilidad fisica y de desenvolvimiento en los Juzgados y Tribunales su-
pone una discriminaciéon para las personas con discapacidad y una falta de
igualdad de oportunidades, ya que la persona debera ocuparse no solo del
objeto de su procedimiento sino también del mero acceso fisico al edificio.

Debe ser un objetivo prioritario esa accesibilidad fisica y de movilidad interior
desde el punto de vista de la accesibilidad universal y el disefio para todos.

Por otra parte, nos encontramos que durante el desarrollo del procedi-
miento las partes reciben comunicaciones, son interrogadas, deben compa-
recer, reconocer documentos, etc. En estas situaciones algunas personas
con determinado tipo de discapacidad sensorial pueden verse abocadas a
la no compresion, al desconocimiento y o que es mas grave a la indefen-
sién directamente, vulnerando sus derechos fundamentales.

Es esta una situacién que se debe subsanar con la implantacién de ser-
vicios de interpretacién de lengua de signos y de la obligacién de proveer
la documentacion en sistema braille, no puede quedar al albur de una su-
puesta y no comprobada compresion de las cuestiones por parte de las per-
sonas con discapacidad concernidas y que sus derechos y obligaciones se
vean afectadas de una forma grave y a veces irremediable.

Un Estado de Derecho, donde impera la ley, no puede permitirse que al-
gunos ciudadanos, en este caso con discapacidad, vean mermada su par-
ticipacién en los procedimientos judiciales.
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ll.3. Intervencion como terceros en el procedimiento
judicial

En este apartado tercero de las formas de intervencién de las personas
con discapacidad en el procedimiento judicial nos vamos a ocupar de su pre-
sencia como testigos y peritos.

La prueba de testigos o testifical se configura como la declaracién de una
persona gque no es una parte ni sus representantes legales sobre percep-
ciones relativas a hechos concretos y especificos que tengan relaciéon con
el procedimiento o asunto objeto de dilucidacion, con el fin de ser un medio
de prueba que convenza al Juez o Tribunal.

El testigo no valora hechos, ni los califica; tan solo debe declarar sobre
hechos de los que tenga conocimiento de forma directa o indirecta o circuns-
tancias concretas y relevantes en el procedimiento judicial.

La misién del Juzgador ante la declaracién testifical es valorar prudente-
mente la misma conforme a las “reglas de la sana critica”. Por tanto, es su
misién valorar las testificales atendiendo a las circunstancias que rodean la
situacién y al conocimiento y verosimilitud que el testigo transmita.

Y es en este momento donde debemos plantearnos, la participacién de
las personas con discapacidad en los procedimientos judiciales a la luz de
lo que someramente se ha expuesto anteriormente. A primera vista, las per-
sonas con discapacidad podrian ser testigos sin mas como el resto de los
ciudadanos en razén de su capacidad y conocimiento, si no se encuentran
privados de ellos.

Y es ésta la solucién adoptada por la Ley de Enjuiciamiento Civil del afio
2000, en su articulo 361, que con un criterio amplio y aperturista y alejado
del paternalismo, la discriminacién y exclusién que rodeaba en este aspec-
to la anterior norma, dispone que “podran ser testigos todas las personas,
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salvo que se hallen permanentemente privadas de razén o del uso de los
sentidos respecto de los hechos sobre los que Unicamente quepa tener co-
nocimiento por dichos sentidos”.

Con esta nueva regulacion, corresponde evidentemente al Juzgador de-
terminar si la persona que va actuar como testigo tiene o no capacidad su-
ficiente. Y respecto de las personas con discapacidad, si la misma no impi-
de la declaracion de los hechos sobre los que van a declarar, deben ser
consideradas a todos los efectos como el resto de los ciudadanos que ac-
tlen en una situacién parecida.

La otra forma de intervencion como tercero que desarrollaremos es la
prueba pericial, prueba de peritos o dictamen de peritos, de las tres formas
es conocida.

La prueba de peritos consiste en una actividad procesal que se desarro-
lla a instancia de las partes y consiste en que una o varias personas exper-
tas en alguna materia elaboran y emiten un informe que transmite informa-
cion especializada al Juzgador, el cual permite a éste un conocimiento mayor
sobre los hechos, circunstancias y factores que fueran relevantes en el pro-
cedimiento.

El perito siempre aporta conocimientos especializados sobre aspectos
cientificos, artisticos, técnicos, etc., que suelen aparecer en reglas 0 maxi-
mas en los aspectos concretos de los cuales es conocedor. Los Jueces uti-
lizaran esas conclusiones emitidas por el perito a los hechos concretos que
se diluciden o las utilizaran en sus argumentaciones para apoyar sus deci-
siones.

Por supuesto y en la misma linea de lo manifestado con relacién a los
testigos, el Juzgador valorara el informe emitido por los peritos conforme a
las “reglas de la sana critica”, y basandose en los contenidos del mismo y
relacion con los hechos valorados.
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Por tanto, atendiendo las funciones del perito en un procedimiento judi-
cial, nada debe impedir la participacion de las personas con discapacidad
siempre que reunan los requisitos de conocimiento o titulacién necesaria en
el objeto del procedimiento.

Otro tipo de planteamiento o actitud constituiria una manifestacién de au-
sencia de igualdad de oportunidades y de discriminacién, prohibida por la
Constitucién y las leyes. Por tales motivos, se debe alentar, fomentar y sen-
sibilizar a los intervinientes en el procedimiento y en este caso a los Juzga-
dores, de no prejuzgar al perito cuando éste sea una persona con discapa-
cidad y que sus valoraciones o manifestaciones sean apreciadas de la misma
forma que las de cualquier otra persona en situacion parecida.

Para concluir este punto, es preciso referirse a ciertas previsiones lega-
les conectadas con la discapacidad.

Las declaraciones de los testigos o peritos pueden surgir dificultades de
compresién y comunicacidon en relaciéon algunas discapacidades. Estas si-
tuaciones dificultan de forma extrema el desarrollo del procedimiento y en
ocasiones pueden desvirtuar el mismo.

La implicacion del Juzgador deberia ser maxima para que las garantias
se extremen y por otra parte la implantacién de un servicio de interpretacion
en lengua de signos o la obligacién de proveer toda la documentacion en
sistema braille, cuando se solicite, debe permitir el ejercicio pleno de los de-
rechos.

A pesar de que la situacion legal dista de ser satisfactoria, hay que sefa-
lar que en los ultimos anos se han producido avances normativos que tra-
tar de dar respuesta a las necesidades de accesibilidad de las personas con
discapacidad o, al menos, de una parte de este grupo ciudadano. En efec-
to, la Ley Organica 19/2003, de 23 de diciembre, de modificacion de la Ley
Orgénica 6/1985, de 1 de julio, del Poder Judicial, ha introducido dos nove-
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dades interesantes en lo que respecta a las personas sordas usuarias de
lengua de signos, que ven mejorada notablemente su posicidén en tanto que
intervinientes en procedimientos judiciales. En virtud de esta modificacion,
planteada al Gobierno y a los distintos Grupos Parlamentarios del Congre-
so y del Senado por el CERMI, y recogida con cambios respecto de la pro-
puesta original, se reconoce en los procesos la lengua de signos, regulan-
dose las condiciones para su uso. Asi, la Disposiciéon Adicional duodécima
de la Ley Organica 19/2003, da nueva redaccion al articulo 143, dedicado
a la intervencién de intérpretes, de la Ley de Enjuiciamiento Civil, que en su
segundo apartado dispone: “En los mismos casos del apartado anterior, si
la persona fuere sorda, se nombrara siempre, conforme a lo que se dispo-
ne en el expresado apartado, al intérprete de lengua de signos adecuado.
De las actuaciones que se practiquen en relacién con las personas sordas
se levantara la oportuna acta”.

Por su parte, esta misma Ley 19/2003, en su Disposicién adicional deci-
motercera, procede a modificar la Ley de Enjuiciamiento Criminal. En con-
creto, se altera la redaccion del articulo 442 de la Ley procesal penal, que
desde ese momento pasa a tener el siguiente tenor: “Si el testigo fuere sor-
do, se nombrara un intérprete de lengua de signos adecuado, por cuyo con-
ducto se le haran las preguntas y se recibiran sus contestaciones. El nom-
brado prestara juramento a presencia del sordo antes de comenzar a
desempefiar el cargo”.

Se trata de un avance, como ya se ha consignado, pues se admite que
la persona sorda usuaria de lengua de signos pueda comunicarse a través
de su lengua propia, lo que a todas luces mejora su posicion juridica, sien-
do obligacién de los érganos de la Administracion de Justicia proveer de in-
térpretes a esa persona, a fin de garantizar su igualdad de oportunidades
procesales. Nuestro ordenamiento juridico reconoce, bien que de forma li-
mitada, el derecho de las personas sordas signantes a hacer uso de su len-
gua preferencial. No se trata de un reconocimiento pleno en tanto el uso de
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esta lengua y la produccién de efectos se restringe a determinados actos
procesales (reparese que en el proceso penal solo es aplicable a los testi-
gos que sean personas sordas), cuando deberia comprender la totalidad de
actos que componen un proceso y a la totalidad de situaciones que una per-
sona sorda ocupa o puede ocupar en un procedimiento judicial. Es mas, este
derecho deberia extender a todo tipo de relaciones de la persona sorda con
la Administracién de Justicia, mas alld de lo puramente jurisdiccional. En
este sentido la propia Ley Organica del Poder Judicial deberia incluir una
previsién general de aceptacion amplia de la lengua de signos y de los me-
dios de apoyo a la comunicacion oral de las personas sordas o con disca-
pacidad auditiva. No fue asi en la modificacién de 2003, por lo que la satis-
faccion de estas demandas ha de venir dada por la Ley 51/2003, de 2 de
diciembre, y por sus complementos y desarrollos normativos, que una vez
promulgados desplegaran efectos en las relaciones de los ciudadanos con
discapacidad con Administracion de Justicia en su sentido amplio.

Las modificaciones incorporadas en 2003, a pesar de su buena voluntad,
adolecen de un defecto (mejor, presentan una laguna) y es el de dar un tra-
tamiento univoco a todas las personas sordas o con discapacidad auditiva,
que desconoce la diversidad de este sector de poblacién. Entre las perso-
nas sordas y con discapacidad auditiva, las hay que son usuarias de lengua
de signos y las hay que se comunican preferentemente a través de la len-
gua oral, y que para el pleno ejercicio de sus derechos no precisan de in-
térpretes de lengua de signos —absolutamente necesarios para las perso-
nas sordas signantes—, sino de medios de apoyo a la comunicacién oral
(humanos o técnicos). El Legislador presume que todas las personas sor-
das son usuarias de lengua de signos y les provee en exclusiva del apoyo
que requieren (intérpretes), omitiendo disponer otros dispositivos para otro
tipo de personas sordas o con discapacidad auditiva.

Por otra parte, un aspecto recurrente pero que limita de forma evidente
el ejercicio de derechos lo constituye la accesibilidad al entorno fisico. En
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ausencia de accesibilidad del servicio publico de la Justicia, se pueden uti-
lizar mecanismos legales cuando la imposibilidad sea manifiesta, situacién
que recoge la Ley de Enjuiciamiento Civil, en su articulo 364, que permite
al Juez tomar declaracién en el domicilio, por causa de enfermedad o por-
que se considerase que no puede comparecer.

Es bien cierto que esta prevision mas que una solucién, es el recono-
cimiento de un fracaso, que compromete los derechos de las personas
con discapacidad. Con este expediente, no solo la inmediatez de la de-
claracién, la expresividad y la cercania del testigo se pierde o se ve gra-
vemente comprometida, sino que parece que se acepta que el sistema
judicial no puede aspirar a la accesibilidad universal. Admite su fracaso y
habilita mecanismos excepcionales. Esta via es admisible solo subsidia-
riamente, en tanto no se soluciona radicalmente un problema que es ma-
terial y que no tiene el origen en la persona, sino en los medios de que
dispone la Justicia. A las personas no se las puede excluir de participar
en los procedimientos judiciales, ya que se les estaria excluyendo de unos
de los pilares del Estado de Derecho.

IV. LA PARTICIPACION DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN
LA ADMINISTRACION DE JUSTICIA

IV.1. Introduccion

Para introducir este Ultimo apartado de este capitulo dedicado a la Admi-
nistracién de Justicia y la discapacidad, el mejor punto de partida se encuen-
tra en el Texto Constitucional. Y como primer precepto, es conveniente re-
ferirse al apartado segundo del articulo 23, en el que se recoge que los
ciudadanos tienen el derecho a acceder en condiciones de igualdad a las
funciones y cargos publicos, con los requisitos que senalen las leyes.
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Por supuesto, y como ya se ha mencionado con reiteracion, es ineludible
inscribir este articulo en una declaracién mas amplia y potente como es la
formulada en el articulo 14, la igualdad de todos los espafoles ante la Ley
y la formulacién de especial proteccion expresada en el articulo 49 y su di-
recta relacién con el apartado segundo del articulo 9.

Las personas con discapacidad, en su acceso al empleo publico, presen-
tan peculiaridades o hechos singulares que la legislacion sobre la materia,
tanto la general como la especifica de la Administracién de Justicia (en este
ultimo caso, con notable retraso), ha venido recogiendo, con distinta fortu-
na. El objetivo de las previsiones legales era doble: por una parte, favore-
cer con medidas de accién positiva, incluso, de discriminacién positiva, la
inclusion laboral de un grupo de poblacidn con ostensibles desventajas en
esta esfera, con indices de inactividad y de desempleo muy superiores a los
de los ciudadanos sin discapacidad. Por otra, regular mecanismos que ha-
gan efectivo el acceso de las personas con discapacidad al empleo publico,
ambito del que han estado tradicionalmente excluidas.

Como es harto sabido, el acceso al empleo publico viene marcado por los
principios de mérito y capacidad, como se recoge en el apartado tercero del
articulo 103 de la Constitucion. En el caso de las personas con discapaci-
dad, dicho precepto viene matizado por los principios de igualdad y no dis-
criminacién.

Ningun ciudadano debe quedar excluido del acceso a la funcién publica
0 mas genéricamente al empleo publico y mucho menos grupos globalmen-
te considerados, como son las personas con discapacidad, por la persisten-
cia de prejuicios o estereotipos sobre su falta de capacidad. Con esta ex-
clusién, no solo se comete una injusticia, no solo se infringen mandatos de
Derecho positivo, sino que se desaprovecha el potencial de personas con
capacidades y formacion suficientes para el desempenfo de las funciones in-
herentes a esos puestos publicos.
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Lo que es evidente, y se muestra con la evolucion de la legislacién refe-
rida al ingreso en la funcién publica de las personas con discapacidad, es
que conjuntamente con los principios de mérito y capacidad han aparecido
y se han situado en un lugar preponderante los de igualdad de oportunida-
des y no discriminacion.

Desde la lejana Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracion Social de
los Minusvalidos, pasando por la Ley 30/1984, de 2 de agosto, de Me-
didas para la Reforma de la Funcién Publica (articulo 19.1), modificada
por la Ley 23/1988,de 28 de julio (Disposicion Adicional Decimonovena),
el Real Decreto 364/1995, de 10 de marzo, por el que se aprueba el
Reglamento General de Ingreso del Personal al Servicio de la Adminis-
tracion General del Estado (articulos 19, 34 y 43) y la mas cercana Ley
53/200, de 10 de diciembre, de empleo publico de discapacitados, que
eleva la reserva del tres al cinco por ciento, la cual ha tenido su desa-
rrollo especifico en el Real Decreto 2271/2004, de 3 de diciembre, por
el que se regula el acceso al empleo publico y la provision de puestos
de trabajo de las personas con discapacidad, se observa una evolucion
positiva.

IV.2. EIl acceso a las Carreras Judicial y Fiscal

La modificacion operada en la Ley Organica del Poder Judicial por la Ley
Organica 19/2003, de 23 de diciembre afecta al articulo 301, que en su nue-
va redaccién ha venido a despejar, al menos formalmente, ciertas incerti-
dumbres en el acceso a la funcion publica en la Carrera Judicial y Fiscal por
parte de las personas con discapacidad.

El nuevo contenido del precepto enclavado en un capitulo que tiene por
titulo del ingreso y ascenso en la Carrera Judicial, establece que en las con-
vocatorias se reservara un cupo no inferior al 5 por ciento de las vacantes
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y que estas se cubrirdn entre personas con discapacidad en grado igual o
superior al 33 por ciento.

Légicamente, se debera acreditar ese grado de discapacidad, superar las
pruebas selectivas y compatibilidad para el desempefio de las funciones y
tareas propias. Por otra parte, se recoge que se adaptaran los procesos se-
lectivos, entendemos que en cuanto a tiempo y medios, a las necesidades
especiales y singulares de las personas con discapacidad aspirantes.

De igual modo, la Ley recoge explicitamente que el ingreso de las perso-
nas con discapacidad en las Carreras Judicial y Fiscal se inspirara en los
principios de igualdad de oportunidades, no discriminacién y compensacion
de desventajas.

Esto Ultimo es deudor de la LIONDAU, que escasamente veinte dias an-
tes habia sido aprobada y promulgada. Estos conceptos que ahora nos pa-
recen evidentes y claros, no lo estaban tanto con anterioridad y como sefia-
laba con acierto en su informe el Defensor del Pueblo a las Cortes Generales
del afio 1996, en el acceso a la funcién publica de las personas con disca-
pacidad se daba prioridad y preeminencia a los principios de mérito y capa-
cidad, absolutamente necesarios, pero en detrimento de la igualdad de he-
cho y la igualdad ante la Ley.

La modificacion deja aspectos esenciales a la concrecion que debe venir
por la via reglamentaria, pendiente aun mas de tres afios después de pro-
mulgada la Ley®. Estos aspectos faltos de concrecion son fundamentalmen-
te los relativos a la compatibilidad de las funciones y tareas, a la aplicacion
de la reserva y a la interpretacion de sus términos, no absolutamente meri-
dianos en todos los casos. Ademas, la regulacién reglamentaria deberia de-

¢ Este desarrollo lo acometio el Acuerdo de 2 de abril de 2008, del Pleno del Consejo Ge-
neral del Poder Judicial, por el que se modifica el Reglamento 1/1995, de 7 de junio, de la Ca-
rrera Judicial.
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terminar qué destino se dara a las plazas reservadas en la oferta pero no
cubiertas en una convocatoria y las adaptaciones de tiempo y medios para
la realizacion de las pruebas.

Como mencionabamos en la introduccién de este punto, existen normas
de caracter general de acceso al empleo publico de personas con discapa-
cidad, muy recientes, por todas el Real Decreto 2271/2004, de 3 de diciem-
bre, que van en la direccidn acertada y que en parte ha resuelto algunas de
estas cuestiones o al menos ha dado respuesta. La futura y por ahora pos-
tergada regulacion reglamentaria del acceso a las Carrera Judicial y Fiscal
deberia inspirarse en esta Norma reglamentaria genérica que, como ya se
ha indicado, tiene caracter supletorio para todo el sector publico.

IV.3. El personal al servicio de la Administracion de
Justicia: secretarios, auxiliares, oficiales y agentes.
Médicos y forenses y demas personal

La modificacion sefalada con anterioridad también ha incidido en los ar-
ticulos 482 y 483 de la Ley Orgénica del Poder Judicial.

Asi en el apartado 5 del articulo 482, relativo a las ofertas de empleo pu-
blico, se dispone que se reservard un cupo no inferior al cinco por ciento de
las vacantes para ser cubiertas por personas con discapacidad en grado
igual o superior al 33 por ciento, siempre que superen las pruebas y acre-
diten compatibilidad con las funciones propias del puesto que hayan de ser
realizadas, asi como el grado de discapacidad. Se deja a un futuro desarro-
llo reglamentario los mismos aspectos sobre los que se generaban dudas
en el acceso a las Carreras Judicial y Fiscal.

El articulo 483, en su apartado 6, dedicado a la seleccion del personal fun-
cionario al servicio de la Administracion de Justicia, proclama la admisiéon en
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igualdad de condiciones en los procesos selectivos de las personas con disca-
pacidad con el resto de los aspirantes. No se estableceran exclusiones por li-
mitaciones fisicas o psiquicas sin perjuicio, y esto es obvio de la compatibilidad
en el desempefo de las funciones correspondientes y, por ultimo, se establece
que se concederan adaptaciones de tiempo y medios cuando sean solicitadas.

La inconcrecién mostrada en algunos aspectos, que son similares a las
enunciadas respecto al acceso a la Carrera Judicial y Fiscal, se han mitiga-
do al haberse aprobado las oportunas normas de desarrollo reglamentario.

Asi, hay que citar el Real Decreto 1451/2005, de 7 de diciembre, sobre
Reglamento de Ingreso, Provision de Puestos de Trabajo y Promocion Pro-
fesional del Personal Funcionario al Servicio de la Administracién de Justi-
cia. Con esta norma se cubre una laguna importante en relacién con el ac-
ceso de las personas con discapacidad a la Administracién de Justicia,
derecho hasta ahora no cubierto en éste ambito. La introduccion del cupo
de reserva de personas con discapacidad en estos cuerpos se produjo como
consecuencia de la aceptacién de una propuesta del CERMI, aceptada por
los Grupos Parlamentarios, en el proceso reforma de la Ley Organica del
Poder Judicial operado en el afio 2003.

Lo primero que hay que resefar es que el ambito de este Reglamento es
el personal del Libro VI de la Ley Organica 6/1985, del Poder Judicial, es
decir todo aquel personal técnico, administrativo, auxiliar y demas al servi-
cio de la Administracion de Justicia, excluidos los jueces, magistrados y se-
cretarios judiciales.

El articulo 4 del Reglamento establece el cupo para personas con disca-
pacidad en los mismos términos que para el personal de la Administracion
General del Estado, es decir, el 5% de las vacantes en las ofertas de em-
pleo publico. Asimismo, si no se cubre el 3% de las plazas reservadas, las
plazas no cubiertas se acumulan al cupo del 5% de la oferta siguiente, con
el limite maximo del 10%.
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Se exige un grado de “minusvalia” del 33% acreditado, asi como la com-
patibilidad para el desempefo de las funciones y tareas correspondientes
en los términos establecidos en el articulo 19 del mismo Reglamento. No
obstante, este articulo establece textualmente que “las convocatorias no es-
tableceran exclusiones por limitaciones psiquicas o fisicas”. Los aspirantes
o los funcionarios con discapacidad deberan acreditar la compatibilidad fun-
cional con el cuerpo al que acceden mediante certificacion expedida por los
organos oficiales competentes (sin que se aclare, en este caso, cuales son
dichos 6rganos) (articulo 23).

En la realizacién de las pruebas se podran establecer adaptaciones en cuan-
to a tiempo y medios para las personas con discapacidad que lo soliciten. A tal
efecto, el Tribunal podra requerir informe y, en su caso, colaboracion, de los
organos técnicos de las Administraciones, laboral, sanitaria o de los érganos
competentes del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales o de las Comunida-
des Autonomas. A tales efectos, en la convocatoria se debera explicitar, como
minimo, el modo como las personas con discapacidad deberan solicitar las
adaptaciones necesarias posibles en cuanto a tiempos y medios (articulo 17).
En este punto se sigue también la tendencia impuesta por la Administracién
General del Estado en su normativa sobre el acceso a la funcién publica.

También se resuelve la situacién derivada de posibles dudas del Tribunal
sobre la capacidad del aspirante para el desarrollo de las funciones y tare-
as del puesto a cubrir. En tal caso, se podra solicitar por el Tribunal dicta-
men del érgano competente del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales o
de la Comunidad Auténoma.

Por su parte, en relacién con el cuerpo de secretarios judiciales, hay que
hacer referencia al Real Decreto 1608/2005, de 30 de diciembre, por el que
se aprueba el Reglamento Orgéanico del Cuerpo de Secretarios Judiciales.
Con esta norma reglamentaria se cubre otra laguna en relaciéon al acceso
de las personas con discapacidad a la Administracion de Justicia
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El articulo 38 de este Reglamento establece el cupo para personas con
discapacidad en los mismos términos que para el personal de la Adminis-
tracién General del Estado, es decir el 5% de las vacantes en las ofertas de
empleo publico. Sin embargo, en este caso no se ha previsto —omision cen-
surable— norma en virtud de la cual, si no se cubre el 3% de las plazas re-
servadas, las plazas no cubiertas se acumulan al cupo del 5% de la oferta
siguiente, con el limite maximo del 10%, como si se hace en las disposicio-
nes aplicables a la Administracién General del Estado y los cuerpos técnico
y administrativo judiciales, examinados en los péarrafos anteriores.

Se exige un grado de discapacidad del 33% acreditado, asi como la com-
patibilidad para el desempefio de las funciones y tareas correspondientes.
No obstante, este articulo establece textualmente que “las convocatorias no
estableceran exclusiones por limitaciones psiquicas o fisicas’.

En la realizacion de las pruebas se podran establecer adaptaciones y ajus-
tes razonables en cuanto a tiempo y medios para las personas con disca-
pacidad que lo soliciten. A tal efecto, el Tribunal podra requerir informe y, en
su caso, colaboracion, de los érganos técnicos de las Administraciones, la-
boral, sanitaria o de los érganos competentes del Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales o de las Comunidades Auténomas. A tales efectos, en la
convocatoria se debera explicitar, como minimo, el modo en que las perso-
nas con discapacidad deberan solicitar las adaptaciones necesarias posibles
en cuanto a tiempos y medios (articulo 36.10). En este punto se sigue tam-
bién la tendencia impuesta por la Administracion General del Estado en su
normativa sobre el acceso a la funcion publica.

También se resuelve la situacién derivada de posibles dudas del Tribunal
sobre la capacidad del aspirante para el desarrollo de las funciones y tare-
as del puesto a cubrir. En tal caso, se podra solicitar por el Tribunal dicta-
men del érgano competente del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales o
de la Comunidad Auténoma.
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A pesar de que estos desarrollos reglamentarios resuelven parte de las in-
definiciones legales en la materia, aun subsisten aspectos faltos de concrecién.
Por tal motivo, debe acudirse a la regulacién general sobre acceso de perso-
nas con discapacidad al empleo publico, establecida en el Real Decreto
2271/2004, de 3 de diciembre, ya citado, que en su Disposicién adicional uni-
ca, establece la supletoriedad de sus previsiones para todo el sector publico.

La modificaciéon operada en esta materia supone un avance para la pre-
sencia de las personas con discapacidad en la Administracion de Justicia,
por la via del empleo, sobre todo, si se compara con lo existente anterior-
mente. Esta nueva regulacién normativa ha de permitir a los aspirantes con
discapacidad enfrentarse con mayor seguridad juridica a un proceso que por
si mismo es complejo.

IV.4. Otros participantes: Abogados y Procuradores

Los abogados y los procuradores son otros participantes colaterales pero
imprescindibles en el proceso de administrar justicia. El acceso de estos pro-
fesionales al ejercicio profesional es muy distinto del ya examinado para los
operadores directos de la Administracion de Justicia.

El acceso a la profesién en este momento no viene condicionado nada més
que por poseer titulo suficiente para la colegiarse, que es requisito obligatorio y
cumplir con el abono de las cuotas colegiales que correspondan y por supues-
to y como bien recoge la Ley Organica del Poder Judicial prestar juramento o
promesa de acatamiento a la Constitucion y resto del Ordenamiento juridico.

Las personas con discapacidad deben ser admitidas en igualdad de de-
rechos y oportunidades con el resto de los ciudadanos.

Esta afirmacién trae su causa de la propia Constituciéon que en su articu-
lo 52 sefiala que las Organizaciones profesionales en su estructura interna
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y funcionamiento deben se democréticas y por supuesto del reiterado articu-
lo 14 en cuanto a la igualdad ante la Ley, puesto en relacién directa con el
articulo 49 y 9.2 del texto Constitucional.

La omision de cualquier referencia a la discapacidad en el acceso a la
abogacia y a la procura esta en vias de subsanacion. En efecto, el Proyec-
to de Ley sobre el acceso a las profesiones de Abogado y Procurador de
los Tribunales’, que a fecha de la redaccion de este capitulo (marzo de 2006)
se encuentra tramitandose en el Congreso de los Diputados, incluye una dis-
posicién adicional, la quinta, centrada en la accesibilidad, y cuyo texto es:
“Al objeto de favorecer el acceso de las personas con discapacidad a las
profesiones de Abogado y Procurador de los Tribunales, en el disefio y re-
alizacion de los cursos y evaluaciones a que se refiere el articulo 2.2 de la
presente Ley, se tendran en cuenta criterios de accesibilidad”. Una vez en
vigor este Proyecto de Ley, existird un mandato legal explicito para favore-
cer el acceso de las personas con discapacidad a estas relevantes profe-
siones juridicas.

V. LA ACCESIBILIDAD UNIVERSAL COMO CONDICION DE
PARTICIPACION EFECTIVA DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD EN LA ADMINISTRACION DE JUSTICIA

V.1. Introduccion

Siguiendo el articulo 2.c) de la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, que la ha
definido, podemos entender por accesibilidad universal “la condicién que de-
ben cumplir los entornos, procesos, bienes, productos y servicios, asi como
los objetos o instrumentos, herramientas y dispositivos, para ser comprensi-

7 Se aprobd finamente como Ley 34/2006, de 30 de octubre, sobre el acceso a las profe-
siones de Abogado y Procurador de los Tribunales.
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bles, utilizables y practicables por todas las personas en condiciones de se-
guridad y comodidad y de la forma mas auténoma y natural posible. Presu-
pone la estrategia de “disefio para todos” y se entiende sin perjuicio de los
ajustes razonables que deban adoptarse”. Derechos tan consolidados, en las
democracias de tipo occidental, como el de la libre circulacién o el de recibir
informacién, o el que aqui nos ocupa, la tutela judicial, el acceso al servicio
publico de la Justicia, pueden verse anulados, en el plano practico, para las
personas con discapacidad, si los entornos y medios materiales para su ejer-
cicio, no relinen los debidos requisitos de accesibilidad. Asi considerada, la
accesibilidad se erige en condicién necesaria para la materializacion de esos
derechos. Si el transporte, el entorno construido, los medios audiovisuales,
lo entornos y procedimientos judiciales —por poner ejemplos de esferas cri-
ticas— no son accesibles, los derechos de referencia de las personas con
discapacidad para cada uno de esos ambitos (libre circulacion, acceso a la
informacién, tutela judicial, derecho a una vivienda digna, etc.) quedan en
gran medida enervados. Por via material, se desvirtia la proclamacién for-
mal. La igualdad real y efectiva dispuesta en el articulo 9,2 de la Constitu-
cién espanola, queda en suspenso y nuestro sistema democratico en entre-
dicho. Se habla entonces, respecto de las personas con discapacidad, de
insuficiencia de derechos, que aboca a un déficit de ciudadania.

Esta problematica situacion de los derechos de una parte de los ciudada-
nos —aquella que representan las personas con funcionalidades diferen-
tes— ha sido poco estudiada hasta ahora por los analistas juridicos. Para
la doctrina, para el foro, para la jurisprudencia, estas situaciones son toda-
via objeto de atencién marginal, de preocupacién y ocupacién residuales. Al
menos hasta ahora.

Por tales motivos, hemos entendido necesario, en este capitulo, dedicar
una parte a estudiar, siquiera sea aproximativamente, esta realidad emer-
gente de la accesibilidad universal, de las condiciones de accesibilidad de
nuestro sistema judicial. Asi, nos detendremos en este apartado, en los con-
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tenidos de accesibilidad de la Ley Organica del Poder Judicial, que desde
la reforma de 2003, estan incorporados expresamente, y en las repercusio-
nes que los mandatos de accesibilidad universal de la Ley 51/2003, de 2 de
diciembre, como norma transversal, van a desplegar en la esfera de la Ad-
ministracion de Justicia.

V.2. La accesibilidad en la Ley Organica del Poder Judicial

Como se anunciaba mas arriba, la Ley Organica 19/2003, de 23 de di-
ciembre, de modificacion de la Ley Organica 6/1985, de 1 de julio, del Po-
der Judicial, introdujo un mandato concreto de accesibilidad para personas
con discapacidad en la norma troncal reguladora de nuestro sistema judi-
cial. Merced a la favorable acogida del Gobierno y de los Grupos Parlamen-
tarios del Congreso de los Diputados y del Senado, durante su tramitacion
parlamentaria, a las propuestas del CERMI, por vez primera aparece la ac-
cesibilidad expresamente mencionada en esta norma de cabecera.

En virtud de la modificacién operada por la Ley Orgénica 19/2003, de
23 de diciembre, se anade una nueva Disposicion adicional decimocuar-
ta, a la Ley Organica 6/1985, de 1 de julio, con la siguiente redaccion:
“La accesibilidad para personas con discapacidad y mayores de depen-
dencias y servicios de caracter jurisdiccional constituye un criterio de ca-
lidad, que ha de ser garantizado por las autoridades competentes. Las
dependencias y servicios judiciales de nueva creacién deberan cumplir
con las disposiciones normativas vigentes en materia de promocién de la
accesibilidad y eliminacién de barreras de todo tipo que les sean de apli-
cacién. Las Administraciones y autoridades competentes, en la esfera de
sus respectivas atribuciones, promoveran programas para eliminar las ba-
rreras de las dependencias y servicios que por razén de su antigliedad u
otros motivos presenten obstaculos para los usuarios con problemas de
movilidad o comunicacion”.
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Una primera lectura del precepto, nos informa que no solo se dirige, como
destinatarios finales, a las personas con discapacidad, sino también a las
personas mayores, pues no en vano estas personas, por razones de edad,
suelen adquirir discapacidades sobrevenidas o ver alteradas sus funcionali-
dades de partida, por lo que la accesibilidad para este grupo social se con-
vierte en una condicién necesaria para el ejercicio de sus derechos en sus
relaciones con la Administracion de Justicia. A continuacion, el texto legal
establece que la accesibilidad de las “dependencias” (entornos fisicos) y “los
servicios” constituye un criterio de calidad, que ha de ser “garantizado” por
las autoridades competentes. El Legislador entiende que la accesibilidad es
presupuesto, es condicion necesaria para el ejercicio de los derechos de las
personas con discapacidad y mayores en la esfera de la Administracion de
Justicia, por lo que obliga a las autoridades a garantizarla. Se trata de un
mandato reforzado, no un mero desideratum de accion.

En el plano de la exigibilidad, la Ley distingue dos situaciones, modulando sus
mandatos en funcién de que se produzca una u otra. Respecto de las depen-
dencias y servicios de nueva creacion, la obligacién de accesibilidad es plena
(todo lo nuevo ha de ser accesible), remitiendo la Ley a las normas especificas
en materia de accesibilidad y eliminacién de barreras que resulten de aplicacién.
Aqui, hay que entender hecha una remision a lo que la legislacién autonémica
establezca (todas las Comunidades Auténomas disponen de leyes sobre acce-
sibilidad), por lo finalmente la norma aplicable dependera del territorio donde la
dependencia o servicio radique. Asimismo, hay una remisién a las disposiciones
de caracter estatal vigentes en la materia, que sera fundamentalmente las ema-
nadas de la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, que establece unas condiciones
béasicas de accesibilidad y no discriminacion para las personas con discapacidad,
aplicables en todo el territorio nacional y vinculantes para todas las Administra-
ciones y personas. Como se ver4 mas adelante, estas condiciones basicas es-
tan pendientes de desarrollo reglamentario, que las concrete y detalle, por lo que,
hasta que eso ocurra, habra que estar a la legislacion autonémica.
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La otra situacion que distingue la Ley es la constituida por las depen-
dencias y servicios ya en funcionamiento que por razén de “antigliedad
u otros motivos” presenten obstaculos para los usuarios con problemas
de movilidad o comunicacién. Aqui, el mandato es de accion positiva, es
decir, se ordena a “las Administraciones y autoridades competentes” a
llevar a afecto programas de eliminacién de barreras, para progresiva-
mente adaptar a las necesidades de las personas con discapacidad y
mayores aquellos entornos que no lo sean. Como se observara en los
epigrafes siguientes, esto ha sido matizado por la Ley 51/2003, de 2 de
diciembre, que obliga con plazos a adaptar lo ya existente que no se
atenga a las condiciones basicas de accesibilidad y no discriminacién es-
tablecidas en su propia virtud. El acondicionamiento de lo ya en funcio-
namiento pasa de la accidén positiva, a través de programas, al plano re-
forzado de la exigibilidad en plazo.

No obstante estas matizaciones sobre su alcance, hay que valorar
como muy favorable la incorporacién en sede de la propia Ley Organica
del poder Judicial de un mandato explicito de accesibilidad para las per-
sonas con discapacidad y para las personas mayores, mandato del han
de ser conscientes e interiorizar las Administraciones y autoridades, que
debe verse plasmado en su accién en la esfera de la Administracién de
Justicia.

V.3. Los mandatos en materia de accesibilidad universal
de la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, y su incidencia
en la Administracion de Justicia

Como ya se han indicado, la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, establece
en su articulo 2, letra f), la transversalidad de las politicas en materia de dis-
capacidad. Es decir, que sus preceptos y mandatos se aplican “en cualquie-
ra de los ambitos de actuacion publica”, donde queda comprendida la Ad-
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ministracién de Justicia. A mayor abundamiento, cuando la Ley —en su ar-
ticulo 2— determina su ambito de aplicacién (“de acuerdo con el principio
de transversalidad”), se refiere expresamente (letra €)) a las “relaciones con
las Administraciones publicas”.

Si aun persistieran dudas de que los mandatos de igualdad de oportu-
nidades, no discriminacion y accesibilidad universal que constituyen el ob-
jeto de la Ley son de aplicacién a la Administracion de Justicia, basta leer
el tenor literal de la Disposicion final quinta de la Ley 51/2003, de diciem-
bre, para disipar cualquier vacilacién. En efecto, en su apartado 1 se men-
ciona expresamente a la Administracion de Justicia. Dice asi esta dispo-
sicién, dedicada a las condiciones basicas de accesibilidad y no
discriminacién en las relaciones con las Administraciones publicas: “1. En
el plazo de dos afos desde la entrada en vigor de esta Ley, el Gobierno
establecerd las condiciones basicas de accesibilidad y no discriminacién
que, segun lo previsto en el articulo 10, deberan reunir las oficinas publi-
cas, dispositivos y servicios de atencioén al ciudadano y aquéllos de par-
ticipacion en los asuntos publicos, incluidos los relativos a la Administra-
cion de Justicia y a la participacion en la vida politica y los procesos
electorales...”. Segun el articulo 10 de la Ley, al que se remite esta Dis-
posicion final, “las condiciones bésicas de accesibilidad y no discrimina-
cion estableceran, para cada ambito o area, medidas concretas para pre-
venir o suprimir discriminaciones, y para compensar desventajas o
dificultades”.

Cuando la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, alcance su total virtuali-
dad, una vez desarrollada reglamentariamente, regirdn unas condicio-
nes basicas de accesibilidad y no discriminacion, aplicables a la Admi-
nistracién de Justicia, que armonizaran con los preceptos de la Ley
Organica del Poder Judicial ya examinados, que reforzaran la posicién
de las personas con discapacidad en esta relevante esfera de la accion
publica.
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V.4. Las condiciones basicas de accesibilidad y no
discriminacion de las personas con discapacidad
en sus relaciones con la Administracion de Justicia

No ha sido aprobado aun —a fecha de marzo de 2006— el Real Decreto de
desarrollo de la Disposicion final quinta de la Ley 51/2003, de 2 de diciembre
(de nuevo el Gobierno ha incumplido el mandato legal, que expiraba el 4 de di-
ciembre de 2005), que establecera las condiciones basicas de accesibilidad y
no discriminacién en las relaciones con la Administraciones publicas, incluida la
Administracion de Justicia. Pero hay trabajos muy adelantados y se dispone ya
de un borrador de Proyecto de Real Decreto, acordado entre el Gobierno de la
Nacion y el CERMI, que debe ser informado por el Consejo Nacional de la Dis-
capacidad, para iniciar el tramite correspondiente a toda norma reglamentaria.
Es de prever, pues, que en unos meses, este Real Decreto esté promulgado y
entre en vigor, contando a partir de ese momento de un cuerpo normativo de-
tallado que establecera unas condiciones concretas de accesibilidad y no dis-
criminacién que resultaran de aplicacién a la Administracion de Justicia.

Como se decia, estas condiciones basicas de accesibilidad y no discrimi-
nacion, respecto de los mandatos de la Ley Organica del Poder Judicial, su-
ponen un avance en el grado de vinculacion y exigibilidad. Segun la Dispo-
sicién final quinta de la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, seran obligatorias
segun el calendario siguiente:

a) En el plazo de tres a cinco afos desde la entrada en vigor de esta
Ley (diciembre de 2005), todos los entornos, productos y servicios
nuevos seran accesibles, y toda disposicién, criterio o practica admi-
nistrativa discriminatoria sera corregida.

b) En el plazo de 15 a 17 afos desde la entrada en vigor de esta Ley, todos
los entornos, productos y servicios existentes y toda disposicién, criterio o
practica cumpliran las exigencias de accesibilidad y no discriminacion.
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LA DENSA LINEA DE SOMBRA DE LA DISCRIMINACION®

La discriminacion explicita o latente hacia las personas con discapacidad
esta tan arraigada en ideas, comportamientos y actitudes, en practicas y ha-
bitos sociales y personales, que corre el riesgo de no ser percibida. De tan
corriente y extendida, se torna “natural”, como si formara parte del ser pro-
fundo de las cosas. La larga sombra de la discriminacidén se proyecta sobre
la existencia de muchas personas con discapacidad, negando u oscurecien-
do sus posibilidades vitales. Una esfera donde esta I6brega realidad se ma-
nifiesta con una frecuencia alarmante es la que resulta de las conexiones
de medicina y discapacidad. La concepcion tradicional de la discapacidad
como una enfermedad y de la persona que la presenta como un paciente,
propia del modelo médico de entender la discapacidad, puede estar en el
origen de este estado de cosas. Un ejemplo es el del aborto eugenésico, el
que se practica para evitar el nacimiento de un nifio 0 nifia con discapaci-
dad o con probabilidades de presentarla y por este motivo.

Hasta ahora, nuestra legislacién penal viene aceptando, sin especial es-
crupulo, con suma naturalidad, la procedencia del aborto por causa de dis-
capacidad. Parte del principio de que el aborto no es deseable y, por tanto,
se prohibe, pero se despenaliza (se deja sin sancién) en una serie de ca-
sos, como mal menor, en el que se ve sacrificado el derecho menos valio-
so. Uno de estos supuestos es el de aborto eugenésico, el que se efectua

" Publicado en el diario de tirada nacional E/ Mundo de 27 de marzo de 2009.
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para que no nazcan personas con graves “taras” fisicas o psiquicas (la fra-
seologia es la de la Ley vigente). La presencia o la posibilidad de una dis-
capacidad convierte en admisible un supuesto de hecho que sin ese ele-
mento seria antijuridico y por tanto estaria castigado. Visto con alguna
distancia, y sin tomar ninguna posicion respecto del aborto provocado y su
tratamiento legal, estamos en presencia de un caso evidente de discrimina-
cion por razén de discapacidad.

Pero esta evidencia no es tal para muchos, que siguen considerando la
discapacidad como algo literalmente /lamentable y que no se hace acreedo-
ra por tanto de demasiadas sutilizas éticas. El progreso moral alcanzado res-
pecto de otras situaciones de discriminacidén persistentes a lo largo de la
Historia —la de las mujeres o las de las personas por el color de su piel,
por citar solo dos ejemplos singularmente lacerantes—, no ha llegado a la
discapacidad con una intensidad semejante. Estamos lejos aun de esos es-
tados de conciencia. Si comparamos los casos, quiza se haga la luz mas
facilmente. ¢ Seria admisible legalmente el aborto por razén del sexo del feto,
o por razén del color de la piel? La mera enunciacién de estas aberrantes
posibilidades nos sacude de indignacion, nos llama justificadamente a es-
candalo. No cabe el aborto en funcién del sexo o de la raza del feto. Pero
esas firmes certidumbres flaquean o se desvanecen, si las trasladamos a la
discapacidad. Como subyace, generalizadamente y a veces sin demasiada
conciencia, la opinién prejuiciada de que la discapacidad es un disvalor que
minora a la persona que la porta 0 en la que se presenta, el tratamiento
puede ser otro muy distinto. Como la discapacidad es, para esas mentali-
dades tradicionales, algo no deseable, algo incluso que de concurrir puede
llegar a comprometer la dignidad inherente a toda persona, que se admite
solo y casi resignadamente como hecho consumado, pero no como posibi-
lidad o proyecto, resulta procedente suprimirla. Como ademas, la discapa-
cidad, para ese tipo de pensamiento, suele suponer una carga o un lastre
para la familia, para el Estado o para la sociedad, su desaparicién es tole-
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rable. Sin demasiada reflexién, sin demasiada actividad mental consciente
—ya han pensado por nosotros siglos de prejuicios, de intuiciones groseras
y de visiones sombrias sobre lo que es la discapacidad— se acepta sin ha-
cer cuestion, con suma naturalidad, la procedencia del aborto eugenésico.

El concepto de discapacidad y el tratamiento legal felizmente han cambia-
do. Gracias al activismo estos Ultimos decenios de las propias personas con
discapacidad y de sus familias, que han actuado como sujeto politico transfor-
mador de un entorno acusadamente hostil, las situaciones de discapacidad han
dejado de ser consideradas como manifestaciones de humanidad doliente, para
tomarlas como muestras de diversidad humana enriquecedora. Por suerte, se
han superado visiones de la discapacidad que veian en esta expresion de di-
versidad ocasiones para la piedad, la lastima o la condolencia. Visiones aterra-
doras que incluso llegaban a proclamar que la discapacidad no posee la dig-
nidad suficiente y que podia ser sacrificada en aras a un canon de normalidad
impuesto. Que la discapacidad era una carga o una incomodidad, de la que la
sociedad, la familia, podian y debian verse libres, pues a nadie se le pueden
pedir comportamientos heroicos. Hoy este tipo de discurso se desacredita por
si mismo, no puede tener recepcion en una sociedad democratica avanzada.

Las actitudes, los dispositivos de intervencion no son ya la pena, la be-
nevolencia o la asistencia remediadoras, sino los derechos humanos, la
igualdad de trato, la prohibicion de cualquier conducta discriminatoria y la
accién positiva para compensar desventajas objetivas creadas por el am-
biente. Esta nueva visién de la discapacidad no es una mera aspiracion de
un movimiento social, sino que es aqui y ahora Derecho positivo. La Con-
vencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad de 2006, firmada y ratificada por Espafia, vinculante para los poderes
publicos y exigible por los ciudadanos, asi lo establece.

Se anuncia una nueva regulacién legal del aborto en Espana. Aunque pa-
rece que la intencién de los promotores es que el esquema general sea el
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de una Ley de plazos —que desde el punto de vista de la discapacidad no
plantea problemas, pues se otorga el mismo trato a todos los supuestos de
hecho, sin que estas situaciones de discapacidad sean relevantes—, sub-
sistiria a modo de excepcién a unos plazos iguales, una serie de indicacio-
nes que recibirian un trato distinto, entre ellas, la del aborto eugenésico, que
seguiria siendo admisible.

Los mas de veinte afos largos transcurridos desde la aprobacién de la
legislacidn vigente sobre interrupcion del embarazo en Espafa no han pa-
sado en vano para la discapacidad, para el concepto que se tenia de ella
ni para sus expresiones legales y sociales. La nueva visién sobre discapa-
cidad, el nuevo ordenamiento internacional, europeo y nacional en materia
de discapacidad, alumbrado en estos ultimos veinte anos, debe necesaria-
mente desplegar efectos en todos los aspectos normativos, incluido el del
aborto. No vale ya lo que se admitié hace casi treinta anos. La mencion a
la discapacidad como justificacién de un trato desigual debe desaparecer en
la nueva legislacion que se adopte. Una nueva conciencia, mas exigente y
mas inclusiva, se abre paso e ilumina, rescatando de la oscuridad, densas
zonas de sombra de nuestra vida social. De este modo, la diversidad de los
hombres y mujeres se hara mas visible y nos agregara un mayor valor.
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LA VIOLENCIA CRECIENTE CONTRA LA DISCAPACIDAD®

En las ultimas semanas han saltado a las paginas de los diarios noticias
muy inquietantes sobre hechos violentos dirigidos contra personas con dis-
capacidad que han tenido la circunstancia agravante de ser difundidos y pu-
blicitados a través de Internet. Distintas personas con discapacidad, en Ma-
drid y en el Pais Vasco, por citar los casos mas recientes, han sido objeto
de agresiones, precedidas de sevicias, humillaciones y tratos crueles, por
parte de grupos de desaprensivos a los que la discapacidad de la victima
anima a atacar. Pero lo agresién no acababa ahi, sino que elevada a la ca-
tegoria de espectaculo, ha sido grabada por medio de teléfonos méviles y
videocdmaras y exhibida obscenamente a través de la red. Estos hechos,
de una enorme gravedad, indican un estado mental todavia vigente en cier-
tas personas que siguen considerando la discapacidad como una circuns-
tancia que rebaja al que la presenta, y en tanto que ser inferior, se hace me-
recedor del desprecio, de la burla y hasta de la violencia. Como su vida, por
portar ese elemento de diversidad, vale menos, se convierte a las personas
con discapacidad en victimas propiciatorias de la violencia.

Sin duda, estas abominables conductas han de tener su respuesta en el
Cédigo Penal, y el movimiento asociativo de la discapacidad, ha pedido la
accién enérgica de Jueces y Fiscales para frenar y castigar estos compor-
tamientos, pero resulta preocupante la existencia en capas de nuestra so-

" Publicado en el diario LEVANTE-EMV, Valencia, el dia 25 de enero de 2008.
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ciedad de un ambiente mental, limitado en cuanto a namero, pero arraiga-
do, que ve con normalidad, o disculpa, que la discapacidad pueda ser ob-
jeto de violencia. Son los vestigios histéricos de estados mentales hoy for-
malmente abolidos, pero que anidan aun en el interior de algunas personas,
y que se manifiestan en actos de una violencia desatada y estupida. Nues-
tra sociedad y cada uno de los que la formamos, nos pavoneamos muy a
menudo del grado de progreso moral alcanzado en nuestro tiempo. Pero es-
tos ataques contra personas con discapacidad son un indice alarmante de
que una bestia feroz y safiuda puede habitar, si se rasca un poco, en cada
uno de nosotros. Una bestia en la jungla de asfalto cuya zarpa rasga el ha-
lagador retrato que hemos formado de nuestras personas y de nuestra avan-
zada sociedad.
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¢HACIA UNA PREVENCION AMPLIA?®

Agradezco la hospitalidad de la Fundacién 1000 y de su Directora, la Doc-
tora Martinez-Frias, que me han ofrecido esta pagina inicial de su érgano
de expresién para compartir alguna perplejidad sobre eso que venimos lla-
mando prevencion. A diferencia de otros invitados anteriores, reputados es-
pecialistas médicos, investigadores, o responsables publicos sanitarios, poco
0 nada voy a poder aportar sobre las cuestiones médicas o sanitarias co-
nectadas con el objeto de la Fundacién 1000. Carezco de la minima cuali-
ficacién para ello, por lo que me limitaré a aquello sobre lo que tengo algu-
na nocién o, mejor, noticia.

En estos momentos —primera semana de febrero de 2005— se trabaja en
Nueva York, en el seno de la ONU, en los preparativos de lo que podra ser en
el futuro una Convencion Internacional sobre los derechos de las personas con
discapacidad. Sera —si finalmente se hace efectivo— el primer instrumento in-
ternacional juridicamente vinculante a escala mundial dedicado a la proteccion
amplia e integral de los derechos de estas personas, un 10%, al menos, de la
poblacion. Pues bien, por lo que parece, dicha Convencion va a omitir cual-
quier mencién a la prevencion de las deficiencias o de la discapacidad. No es
un descuido o0 una imprevision, no; se trata de una omision deliberada.

Determinadas personas —no hay por qué ocultarlo— sobre todo en el
movimiento asociativo articulado de la discapacidad, mantienen reservas res-

" Publicado en Carta de la Fundacién 1000 sobre defectos congénitos, marzo de 2005.

141



Discapacidad, Derecho y Politicas de Inclusién

pecto de la prevencién médica de las discapacidades, tal como se ha veni-
do conociendo, y que ha conocido practicas que tienen un lugar de honor
en la historia universal de la infamia. No es el momento de entrar aqui en
examinar los fundamentos filoséficos, éticos y politicos en los que basan ta-
les reparos. Prevenir, en esa concepcion, lleva implicito el juicio de que aque-
llo que se trata de evitar es malo o, al menos, no deseable. Es un juicio ne-
gativo tacito acerca de las personas que, por no haber sido en su momento
objeto de prevencién, presentan ahora una discapacidad. Se entiende que
algunas de estas personas puedan no ver con buenos ojos el dispositivo
preventivo que les dice que lo que son o presentan no es deseable. Que
mejor hubiera sido evitar que sean lo que ahora son.

Ante esto, que ya deja sentir sus efectos practicos, por ejemplo, en el he-
cho de que la Convencion de la ONU ni siquiera aborde la prevencién —no
sin polémica—, se cambia la perspectiva y se habla de prevencién amplia:
de evitar la generacién de entornos, practicas y actitudes discapacitantes.
En esta visidn, la discapacidad no es tanto un hecho personal como una si-
tuacién inducida por el entorno, concebido sin tener en cuenta a las perso-
nas que presentan la nota diversa de la discapacidad. Prevengamos enton-
ces los entornos hostiles. La prevencién se hace admisible a condicién de
que se haga amplia.

Se trata de ideas nuevas, o poco tratadas o conocidas, todavia, pero que
son indice de un debate moral harto estimulante que esta lejos de haber
concluido.
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LA DISCAPACIDAD Y LAS SITUACIONES DE DEPENDENCIA
EN CIFRAS: APROXIMACION CONCEPTUAL Y ESTADISTICA.
NIVELES ACTUALES DE PROTECCION Y MODELOS
EUROPEOS"’

. LA PROMOCION DE LA AUTONOMIA PERSONAL Y LA ATENCION
A LA DEPENDENCIA COMO NUEVAS NECESIDADES SOCIALES

La presencia de personas con necesidades intensas y generalizadas de
apoyo es una constante en todas las comunidades humanas. Por distintas
causas, ligadas la mayor parte de las veces a factores como la edad —y den-
tro de ésta, el envejecimiento—, la concurrencia de una discapacidad o la exis-
tencia de entornos, practicas o actitudes discapacitantes, un nimero conside-
rable de personas carecen, en mayor o menor grado, de autonomia personal
para llevar una vida independiente y por cuenta propia, de acuerdo con los
canones de normalidad imperantes en el medio social de que se trate.

Hasta fechas relativamente recientes, la situacion de esas personas que-
daba reducida a la esfera familiar, sin que sus necesidades trascendieran
mas alla de ese circulo. Durante siglos, no ha existido una dimensién social
de la llamada dependencia y menos aun una intervencion desde lo publico.

" Articulo publicado en la Revista del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales - Asuntos So-
ciales, nimero 65, Madrid, 2006.
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La atencion a las situaciones de dependencia y a las necesidades de apo-
yos extensos y generalizados de determinadas capas de poblacién no tenia
relevancia publica, pues todo el edificio de proteccion, si puede recibir ese
nombre, descansaba en la familia. Y dentro de ella, en las mujeres de la fa-
milia, que han sido la red que soportaba esta menesterosa realidad.

En las dltimas décadas del siglo XX, en los paises avanzados, por diversos
motivos, se produce una progresiva deslocalizacién de la atencién que tradicio-
nalmente venian recibiendo las personas en situacion de dependencia. La fa-
milia va cediendo el protagonismo casi exclusivo que hasta entonces habia te-
nido, y se plantean, a veces con crudeza, nuevos dispositivos de respuesta. Las
miradas, a partir de ahora, se fijan en lo publico, cobrandose conciencia de que
la responsabilidad, una parte de la responsabilidad, de atencion a estas perso-
nas —grupo cada vez mas numeroso— corresponde a los poderes publicos.

Los factores que han determinado esta deslocalizacién de la atencién son
muchos y variados, y la creciente literatura sobre la dependencia y las ne-
cesidades intensas de apoyo, las ha examinado con minuciosidad. Si nos
atenemos al resumen que ofrece el informe de CERMI (2004), coincidente
con matices con otros estudios y monografias (LIBRO BLANCO, 2005 y LO-
PEZ LOPEZ, 2005), los motivos que se citan para esta alteracién social son,
entre otros, la aparicién constante de discapacidades severas, algunas de
nuevo cufio; el envejecimiento de la poblacion, la prolongacion de la espe-
ranza de vida, el aumento del nimero de las personas mayores que viven
solas y el debilitamiento, o la fragilidad de la solidaridad familiar concebida
en sentido tradicional. La incorporacién de la mujer al trabajo fuera del ho-
gar y el riesgo de colapso consiguiente de la familia —en realidad, la mujer
cuidadora—, se consigna como un hecho de los méas determinantes’.

' RODRIGUEZ RODRIGUEZ (2006) en su sugestivo estudio habla muy graficamente de la
necesidad de “una proteccién social que deconstruya el sistema de género”. Para la autora, se
ha hecho una atribucién excesiva a la familias (a las mujeres, para ser exactos) en lo relativo
a la produccién de bienestar.
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Todas estas circunstancias acarrean trasformaciones de calado que re-
percuten en las personas, que habitualmente han requerido el apoyo, la aten-
cién o el cuidado de otras para la realizacién de las necesidades humanas
mas corrientes. De este modo, han llegado a primer plano del interés y de
las preocupaciones sociales y politicas cuestiones que, sin embargo, incidi-
an en un nimero muy considerable de ciudadanos que por razones princi-
palmente de discapacidad o edad avanzada se encontraban en situaciéon de
dependencia y que, tradicionalmente, han sufrido el olvido de los poderes
publicos, al menos en cuanto a la aplicacién de politicas integrales de pro-
mocidn y proteccion que garantizaran su derecho a una vida plena y auté-
noma, y a un completo y digno desarrollo humano.

En las Ultimas décadas del siglo XX, en los paises occidentales mas des-
arrollados, conforme se ha avanzado y profundizado en el bienestar de la
poblacion, la sociedad y los poderes publicos han ido considerando su de-
ber responder a las necesidades basicas de las personas con necesidades
intensas y generalizadas de apoyo. Después de muchos afos de ser con-
ceptuadas como sujetos no educables e incapaces para ocupar un puesto
de trabajo o una participacién activa en la sociedad, reducidos a una posi-
cién de dependencia pasiva, se ha cobrado conciencia de sus necesidades
y de sus derechos. Se ha extendido la conciencia y la conviccién de que es-
tas personas tienen el derecho fundamental a una vida digna y lo mas in-
dependiente posible, para que las decisiones sobre su vida sean asumidas
por ellas mismas; a contar con los medios y recursos para desarrollar ple-
namente sus capacidades y a un apoyo y atenciéon personalizados y de ca-
lidad a lo largo de toda su vida, sobre la que debera tener de posibilidades
de eleccion.

De ahi, por ejemplo, el planteamiento de reconocer la promocién de la
autonomia personal y la atencién a la dependencia como una nueva rama
de la accion publica protectora, configurando la cobertura no como la res-
puesta a un problema, sino como un derecho que asiste a las personas.
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Il. EL FENOMENO DE LA DEPENDENCIA: APROXIMACION
CONCEPTUAL SUMARIA

Cuidados de larga duracién, cuidados permanentes, apoyos extensos y
generalizados, autonomia personal, necesidades intensas de apoyo, depen-
dencia, etc. La pluralidad y diversidad de expresiones terminolégicas —le-
gales y doctrinales— para referirse a este fenédmeno de la dependencia son
un indice evidente de la dificultad de denominar una realidad si no elusiva,
si al menos compleja y reticente. Aunque las situaciones de hecho puedan
ser las mismas, las formas de abordarlas, las creencias, criterios y actitudes
de los sujetos que las perciben, llevan a que se apliquen distintos nombres
a cosas, en principio, sustancialmente idénticas.

Sin duda, la expresidon mas habitual es la de dependencia (y salvo deter-
minadas censuras que tienen su origen en elementos del movimiento aso-
ciativo y de analistas criticos procedentes del mundo de la discapacidad) es
la cominmente aceptada. Es la que emplea, por ejemplo, el Proyecto de
Tratado Constitucional de la Unién Europea (articulo 11-34), y la generalmen-
te usada por organismos supranacionales con gran fuerza prescriptiva como
el Consejo de Europa —por todas, la Recomendacion N¢ (98)9—. Esta de-
nominacién es también la mas habitual en la literatura espafola sobre la ma-
teria y la que quedara sancionada legal y administrativamente —junto a la
de autonomia personal, pero en menor grado— pues asi lo recoge el Pro-
yecto de Ley sobre el particular remitido por el Gobierno de la Nacién a las
Cortes Generales y ahora en fase de debate parlamentario.

Como se vera mas adelante, la terminologia no es neutra y trasluce la
carga mental e ideoldgica que sobre el fendmeno de la dependencia tienen
las personas (0 las instituciones) que la emplean. El lenguaje describe € in-
terpreta el mundo, pero también lo mediatiza y llega hasta imponer visiones
determinadas, de ahi la relevancia de analizar minimamente el aparato ter-
minolégico disponible para referirse a esta realidad.
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En la aclaracién y delimitacién de estos conceptos, imprecisos, fronteros
y superpuestos en muchas ocasiones, se ha tenido en cuenta el trabajo de
QUEREJETA GONZALEZ (2004), que arroja luz sobre cuestiones en curso
aun no suficientemente aquilatadas.

Il.1. Nocion y elementos integrantes del concepto
de dependencia

Existe un cuerpo de doctrina, cada vez mas extenso, sobre la dependen-
cia (en su vision pasiva), que ha tratado de ofrecer una nocion de este fe-
némeno. Son muchas las definiciones que se han dado —casi tantas como
tratadistas y autores— pero una de las mas invocadas es la del Consejo de
Europa, reflejada en la Resolucién N° (98)9, ya citada.

La organizacion supranacional europea define la dependencia de esta suerte:
“Un estado en el que se encuentran las personas que por razones ligadas a la
falta o pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen la necesidad de
asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar los actos de la vida diaria.”

Con mas o menos variantes, todas las instancias que sostienen la vision
pasiva de la dependencia coinciden en esta configuracién conceptual de la
dependencia. De esta definicion, se desprenden, al menos, tres elementos
integradores, a saber:

a) La falta o la pérdida de autonomia, es decir, el déficit en la persona.

b) La necesidad de asistencia y ayudas, en grado de importantes, es
decir, la atencién de un tercero, pero no cualquier atencién, apoyo o
cuidado, sino que éstos han de ser de consideracién.

c¢) Esa atencion necesaria debe permitir que la persona lleve a cabo los
actos de la vida diaria, es decir, cierta normalidad en la conducta que
se considera habitual.
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Los debates al uso, pues, parecen estar de acuerdo en definir como de-
pendencia aquella situacion personal que requiere la ayuda prolongada de
otra persona para realizar los actos de la vida cotidiana. Asi, la necesidad
de una atencién o cuidado prolongados seria la consecuencia de un nuevo
riesgo social por proteger.

Como bien sefiala CERMI (2004), esta necesidad de asistencia y/o cui-
dados ha existido siempre; lo que ha cambiado es su dimensién (debido so-
bre todo al crecimiento del numero de situaciones de hecho de dependen-
cia), su importancia social (ha dejado de verse como un problema
exclusivamente individual o familiar, para pasar a percibirse como un pro-
blema que toca a la sociedad en su conjunto) y su naturaleza (en tanto que
supone una redelimitacién de los objetivos y funciones del Estado de Bien-
estar e implica nuevos compromisos de proteccién y financiacion).

De ahi que el fendmeno de la dependencia constituya una situacién que
es a la vez social y familiar, y al mismo tiempo, abre un nuevo campo de
intervencién social que pone a prueba la capacidad de la sociedad y de sus
instituciones para adaptarse a las nuevas realidades de fragilidad social.

I.2. Autonomia personal

Frente a la visién mas tradicional y extendida de la dependencia (ligada
predominantemente al envejecimiento), que hemos dado en llamar pasiva,
existe otra, diferenciada de la anterior, que sin negar lo que aquélla signifi-
ca, pone el énfasis en la autonomia personal. A esta visién la llamaremos,
por oposicién, activa. Esta forma de ver el fendbmeno de la dependencia pro-
viene fundamentalmente del activismo de la discapacidad, que en las ulti-
mas décadas ha puesto en tela de juicio los modelos y paradigmas de en-
tender y practicar la discapacidad, en la que la persona era un sujeto pasivo
que recibia las decisiones y atenciones de otros, investidos de un poder o
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un saber sobre su persona y sobre lo que le podia convenir. Trasladado esto
al terreno de la dependencia, supone que la persona en situacién de depen-
dencia por razén de discapacidad requiere de apoyos para su autonomia
personal, es decir, para llevar una vida normalizada y participativa en su me-
dio. No asistencias o apoyos paliativos, sino reactivadores, compensatorios
de las facultades afectadas y sobre todo de los obstaculos del entorno, para
promover la mayor autonomia personal, siempre con arreglo a sus propias
decisiones y deseos (principio autodeterminacién o de soberania).

Como registra PEREZ BUENO (2005) “el término “dependencia” resulta
ingrato, pues pone el acento en el aspecto negativo, en la limitacién; acen-
tda la visién mas tradicional de la discapacidad, que hace girar el peso con-
ceptual sobre el “déficit”, sobre las menores posibilidades de la persona que
presenta una discapacidad. Por esta razén, hay voces en el movimiento aso-
ciativo de la discapacidad que propugnan un cambio de terminologia para
referirse a lo que se llama “dependencia”. No es cuestion solo espafola;
Francia, nuestro pais vecino, acaba de crear en virtud de la Ley de 11 de
febrero de 2005 un sistema de atencion a las personas con necesidades ge-
neralizadas de apoyos, al que ha llamado Caja Nacional de Solidaridad para
la Autonomia”. Y afiade: “Bien, esa denominacioén, que pivota sobre la idea
de autonomia de las personas, no sobre su dependencia, es indicio de esta
preocupacion por evitar palabras que lejos de ser neutras imponen o rema-
chan una mentalidad recibida. Pues bien, desde el movimiento asociativo se
ha llamado insistentemente la atencidén sobre esta cuestion, y se ha plante-
ado la conveniencia de referirse a esta realidad social con otro nombre, que
significara también abordarla con otra visién: apoyos a la vida participativa
o independiente, sistema nacional para la autonomia personal, etc.”

Adoptar una visién u otra, la dependencia pasiva o en la autonomia per-
sonal, no es indiferente, ni filoséfica ni politica ni presupuestariamente. Lle-
va consigo efectos en la concepcion y dimension de las arquitecturas de res-
puesta al fenédmeno y a las nuevas necesidades sociales. Incluso, en funcién
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de que se escoja una u otra, variara el numero de personas objeto de las
nueva politicas, pues la dependencia pasiva suele ser mas restrictiva y la
activa, ensancha y amplia el numero de eventuales receptores de la inter-
vencion.

De ahi la relevancia de este debate, que no es en absoluto nominalista,
sino que es el presupuesto de modelos de accién publica y por tanto de de-
cisiones politicas de alcance.

I.3. Dependencia y discapacidad: conexiones
y diferencias

Si la definicion de la dependencia, como se ha sefialado, no es una cues-
tién pacifica, la de discapacidad, lo es aun menos, a despecho de su ma-
yor recorrido histérico, tanto desde el punto de vista del estudio o del de la
regulacién. No existe una nocién aceptada y compartida de discapacidad, ni
a escala nacional o europea ni internacional. La doctrina ha ofrecido multi-
tud de férmulas pero han gozado de distinta fortuna, sin llevar a imponerse
ninguna. Ante estas dificultades, suele invocarse la nocién de discapacidad
proporcionada por la Organizacién Mundial de la Salud en su Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud, (CIF),
de 2001. Como indica QUEREJETA GONZALEZ (2004) en “dicha clasifica-
cion se contempla el problema (sic) de la discapacidad, entendida global-
mente, como una interaccion multidireccional entre la persona y el contexto
socioambiental en el que se desenvuelve” (pagina 10).

Pero mas alla de estas carencias y del problematico estatuto de estas dos
realidades, no hay duda de que entre dependencia y discapacidad hay co-
nexiones muy estrechas, aunque no son términos intercambiables. Podria
afirmarse de modo grafico que la dependencia es una provincia, con unas
singularidades que le confieren fisonomia propia, de la discapacidad. Las
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personas en situacion de dependencia o con necesidades intensas de apo-
yo para la autonomia personal —dependen de que visidon escojamos— son
personas con discapacidad, pero no todas las personas con discapacidad
son personas en situacion de dependencia. Las notas particulares de la de-
pendencia, que la configuran dentro de la esfera mas amplia de la discapa-
cidad, pasarian por la afeccion de las capacidades propias de la autonomia
personal. Seria una cuestién de intensidad, de grado: las personas en situa-
cion de dependencia presentarian una mas acusada ausencia de capacida-
des para atender por si mismas a una vida ordinaria, precisando, por tanto,
de apoyos externos —personales o técnicos, 0 ambos— mas intensos para
llevar a cabo las actividades corrientes de la vida®.

El origen de la dependencia —bien por causa de discapacidad congéni-
ta, perinatal, traumatica o enfermedad discapacitante, etc., o bien sobreve-
nida por el envejecimiento—, las estructuras publicas de atencién o las di-
versas estrategias o dispositivos de intervencién introducen un nivel de
diferenciacion entre estas realidades que las hacen parecer mas distintas de
lo que en verdad son.

ll. DIMENSION DE LAS SITUACIONES DE DEPENDENCIA
EN ESPANA: ASPECTOS CUANTITATIVOS

La determinacion del nimero de personas con necesidades intensas de
apoyo para la autonomia personal y/o en situacién de dependencia no re-
sulta tarea facil. Esta dificultad se pone de relieve en el considerable nume-
ro de intentos de célculo llevados a cabo, en Europa y en Espanfa, y las dis-

2 QUEREJETA GONZALEZ (2004) lo sefiala con elocuencia: “La dependencia... siempre es
consecuencia de un grado severo de discapacidad” (pagina 26), o “La discapacidad es atribu-
to inseparable de la dependencia, pero pueden existir diversos grados de discapacidad sin que
exista dependencia” (pagina 27).
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crepancias de los resultados alcanzados. No se trata, en absoluto, de una
cuestion pacifica, ni en el plano doctrinal ni en el plano politico. Es un asun-
to controvertido, y no ha de sorprender este debate, pues para determinar
numéricamente hay que partir de determinados parametros que ahora mis-
mo no han sido objeto de consenso.

En el caso de Espana, mas particularmente, estos problemas de fijacién cuan-
titativa de la poblacién en situacion de dependencia —en el momento actual y
a través de proyecciones, en los préximos 10,15 6 20 aflos— pueden provenir,
en parte, del hecho de que no se ha llevado a efecto una investigacion especi-
fica y “ad hoc” de determinacién, sino que se ha partido de investigaciones es-
tadisticas o estudios demograficos, mas amplios, no concebidos exclusivamen-
te para calcular el nimero de personas en esta situaciéon®. Asi, los instrumentos
mas invocados en la literatura sobre dependencia en lo que se refiere a aspec-
tos cuantitativos son la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados
de Salud 1999 y sus explotaciones posteriores singulares y las sucesivas En-
cuestas Nacionales de Salud del Ministerio de Sanidad y Consumo, que apor-
tan algunos datos relevantes a afectos de esta determinaciéon numérica de la
poblacién objeto de estudio o intervencién. Sorprende enormemente, empero,
la ausencia de una investigacién expresa, desarrollada como punto de partida
y base para articular una regulacion de la promocién de la autonomia personal
y atencion a las situaciones de dependencia e implantar progresivamente un
Sistema Nacional de cobertura. Resulta chocante comprobar que ante la gran
cuestion de la politica social de estos y los préximos afos, asi al menos se ex-
presan todas las instancias, se carezca de un estudio, exacto y actual, a la al-
tura de las necesidades y de las ambiciones sociales suscitadas.

% En la fecha de redaccion de este articulo (septiembre de 2006) se anuncia por el Institu-
to Nacional de Estadistica la elaboracion de una denominada “Encuesta de Discapacidad, Au-
tonomia Personal y Dependencia 2007”, que parece contener el propésito de medir especifi-
camente las situaciones de dependencia. Habra que estar a sus resultados, para hablar con
mas propiedad sobre esta materia.
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La determinacion con visos de acierto del nimero de personas con ne-
cesidades de apoyo para la autonomia personal y en situacién de de-
pendencia estara en funcién, huelga decirlo, de la nociéon de dependen-
cia que se adopte y de los criterios o factores internos que integren esa
nocién. Por ejemplo, el nimero de personas resultante variara si el que
calcula tiene una vision de la dependencia restrictiva —centrada en de-
terminados grupos de edad, personas de edad avanzada, de ordinario o
en necesidades pasivas— o tiene una Optica mas amplia, que incluya
también la autonomia personal y la necesidad de apoyos para una vida
independiente. Asimismo, habria que distinguir —y las aproximaciones
numeéricas seran distintas— entre una determinacion cientifica, objetiva,
del numero de personas que se encuentra en una determinada situacion
(de acuerdo con el criterio definitorio previamente adoptado) y una de-
terminacién politica y legislativa, que, legitimamente, puede optar por dar
algun tipo de cobertura o proteccién no a todas, sino solamente (o en
los primeros estadios, en una linealidad temporal) a aquellas personas
que encontrandose en esa situacion, presentan necesidades mas acusa-
das o apremiantes. Algo de esto puede estar en el origen de la diversi-
dad de datos que en relaciéon con la determinacién del nimero de per-
sonas en situacidon de dependencia ofrece la literatura especializada o la
documentacién oficial.

Siguiendo a JIMENEZ LARA y HUETE GARCIA (2003), que parten del
andlisis detallado y solvente de los datos —a veces no coincidentes— ofre-
cidos por la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estados de Sa-
lud 1999, en Espafa, a esa fecha de 1999, habia 2.285.339 personas que
presentaban una discapacidad para las actividades de la vida diaria, en gra-
do de moderado a total. De este nimero, 1.464.814 tenian una edad supe-
rior a los 65 afos y 820.525, eran menores de esa edad.

De acuerdo con los datos de esa misma Encuesta, elaborados por los au-
tores citados, de esas 2.285.339 personas con discapacidad para las acti-
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vidades de la vida diaria, un total de 1.564.006 tenian dificultades severas
o les resultaba imposible realizar algunas de esas actividades. Respecto del
sexo, es marcadamente mayor el nimero de mujeres (1.004.110) que el de
varones (559.895).

Estas serian, digamoslo asi, y en ausencia de estudios especificos
y, mas minuciosos y recientes, las grandes cifras —cientificas, objeti-
vas— de personas con necesidades de apoyo para la autonomia per-
sonal y en situacién de dependencia. Llama pues, la atencién, la dis-
paridad de estas magnitudes con las que resultan del Libro Blanco
(2005), considerablemente inferiores. En efecto, en su capitulo I, el Li-
bro Blanco —publicacién oficial de la Administracion General del Esta-
do—, después de dejar sentados diversas presupuestos de partida, de
realizar distintas aproximaciones y tener en cuenta toda la informacién
demogréfica y estadistica disponible, llega a cifras divergentes a la hora
de determinar la poblacién en situaciéon de dependencia, que seria el
universo de proteccién de la futura norma legal de la que el Libro Blan-
Cco es 0 quiere ser arranque. Los resultados del Libro Blanco (proyec-
cién para el afo 2005, pagina 89) son que en Espafna hay 1.125.190
personas en situacién de dependencia, en sus tres grados de gran de-
pendencia (194.508), severa (370.603) y moderada (560.080). Estas
significativas diferencias numéricas, como se indicaba mas arriba, obe-
decen a una distinta concepcién o nocién de la autonomia personal y
dependencia —mas amplia, en el caso de la Encuesta del INE, mas
restrictiva en el caso del Libro Blanco—. En un supuesto, se trata de
una aproximacién neutra, desprovista de propdésitos o usos ulteriores,
y en otra, se diria que se esta pensando en qué poblacién podria
—fruto de una decisidn politica y de una estrategia legislativa— ser ob-
jeto de atencién y cobertura. Se reduce el nimero, restringiendo la
eventual accion protectora a las personas con mayores necesidades,
desde una optica de dependencia pasiva.
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IV. LOS NIVELES ACTUALES DE PROTECCION CONTRA
LAS SITUACIONES DE DEPENDENCIA EN ESPANA

En Espafa, la cuestién que nos viene ocupando —el grado de proteccién
contra las situaciones de dependencia— se manifiesta de forma distinta a
como se percibia hace unas décadas. Hoy, y multiples indicios y testimonios
asi lo prueban, existe una conciencia social distinta acerca de como y a quié-
nes se ha de proteger frente a ese riesgo. Siguiendo a PEREZ BUENO
(2005), lo que antes eran ayudas dispersas (como las prestaciones econo6-
micas de gran invalidez, residencias, ayuda a domicilio, etc.) y subsidiarias
de la atencién o el cuidado familiares, se reclama actualmente que se reco-
nozcan con el rango de derechos, desde la responsabilidad publica y para
toda la poblacion que objetivamente presente esta necesidad.

En el sistema de proteccion social espafol, los mecanismos de cobertu-
ra contra las consecuencias de la llamada “dependencia” son escasos y no
integrados y coherentes. Y aunque el balance de lo realizado hasta ahora
no es despreciable (maxime, teniendo en cuenta la pobre realidad de la que
se partia), sin embargo, la acelerada evolucion del problema, ligada a los
cambios sociales producidos, obligan a una revision y actualizacién urgen-
tes de nuestro ordenamiento juridico y social. Por ello, es necesario abor-
dar la cuestién desde la consideracién global de estas necesidades, median-
te el establecimiento de un conjunto coherente de medidas, que parta desde
la especificidad de la situacién que debe ser cubierta y establezca todo un
ambito de derechos y obligaciones de la persona en esa situacién y de las
asistencias precisas, en linea con lo que ya se viene efectuando en algu-
nos paises de nuestro entorno y visto someramente en un epigrafe anterior
de este mismo articulo.

En estos momentos, existen importantes deficiencias, tanto en lo que se
refiere a la carencia o la insuficiente cobertura de servicios (muchos de ellos,
ademas, de naturaleza privada), como en la cobertura econémica del coste
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de la atencién de la poblacién en esta situacién. Hay que tener en cuenta,
cuando se analiza la respuesta de esta necesidad, que la misma lleva con-
sigo, de forma implicita, la asistencia de una tercera persona o de disposi-
tivos variados de atencion, entre ellos, de una institucion que la supla. Esta
asistencia, sin duda, tiene un coste econémico, que es independiente y al
margen de los gastos sanitarios. La necesidad generalizada de apoyos ge-
nera un mayor gasto y/o un menor ingreso en la economia personal y/o fa-
miliar. Y este desajuste econdmico se produce como consecuencia de la
atencion y los apoyos que precisa la persona en tal situacion.

Un estado de cosas —la coincidencia en todos los analistas es abruma-
dora— que no encuentra respuesta adecuada en el actual sistema de pro-
teccion social, por cuanto que:

» En cuanto a las prestaciones econémicas, esta necesidad solo ha en-
contrado eco en la regulacién de determinadas pensiones del Siste-
ma de Seguridad Social, a saber: en la pension contributiva por inca-
pacidad permanente (en el grado de gran invalidez); en el
complemento de tercera persona de la pension no contributiva de in-
validez; en las asignaciones por hijo/a a cargo, mayor de 18 afos y
un 75% de grado de discapacidad; o en las pensiones en favor de de-
terminados familiares de los pensionistas de jubilaciéon e incapacidad
(en la modalidad contributiva de la proteccion), a través de las que,
de forma indirecta, se puede estar apoyando a ciertos cuidadores y/o
asistentes.

» Por lo que refiere a las pensiones de jubilacién (que constituyen la ren-
ta basica de las personas en esta situacién de mayor edad) en su con-
figuracion actual, responden Unicamente a una finalidad sustitutiva de
rentas de trabajo (en su modalidad contributiva) o a la compensacién
de la ausencia de rentas, con el objetivo de garantizar un minimo de
sustento (en su modalidad no contributiva), pero, desde luego, no inclu-
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yen en absoluto las situaciones de apoyos generalizados. Como tam-
poco lo hacen las de viudedad cuyos beneficiarios son, hoy por hoy,
mayoritariamente mujeres que por su mayor longevidad precisan de
apoyos mas intensos.

La extensidn y desarrollo de los denominados servicios sociales para
dar respuesta a la necesidad de atenciones permanentes o de larga du-
raciéon, que carecen del rango de derecho subjetivo perfecto, es sensi-
blemente inferior en Espafa que en la media de los paises desarrolla-
dos de la esfera europea.

A estos efectos de ilustracion, puede resultar dtil revisar los datos dis-
ponibles acerca de los servicios y dispositivos de atencién a las situa-
ciones de dependencia mas tradicionales. Asi, en cuanto a los servicios
en plazas residenciales, se dispone en Espana de alrededor de 3 pla-
zas por cada 100 personas mayores de 65 afios, cuando la media de
los paises encuadrados en el ambito de la OCDE es de 5,1 y en la
Unién Europea es claramente superior. El servicio de ayuda a domici-
lio, da cobertura a un 1,7% por ciento de la poblacion mayor de 65 anos,
muy por debajo de las ratios de los paises europeos con mayor des-
arrollo de los servicios comunitarios. Y el resto de los recursos (centros
de dia, teleasistencia, estancias temporales en residencias, pisos tute-
lados, asistentes personales, ayudas técnicas o para la accesibilidad,
etc.), apenas alcanza significacién estadistica, pues se trata de recur-
sos incipientes o inéditos en muchos casos.

Y la penuria de apoyos es todavia mayor cuando se trata de perso-
nas con necesidades generalizadas de apoyo menores de 65 afios,
pues la red de ayuda a domicilio y de centros de atencién a personas
con discapacidad esta aun menos desarrollada que la red de apoyos
para mayores, siendo inéditos servicios novedosos como los asisten-
tes personales.
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De ahi que, desde luego, en estos aspectos, la situacion espafola deja mu-
cho que desear. Cierto es que se ha avanzado en el ambito de las prestacio-
nes econdémicas —aunque en buena parte y cuando la proteccion se sitlia en
las esferas no contributivas, sea ain de muy reducida cuantia, por usar tér-
minos suaves— y en la universalizacion de la asistencia sanitaria, pero la ex-
tension de los servicios sociales es absolutamente insuficiente para atender
la fuerte demanda de los mismos. Las propias cifras que se recogen en los
anexos al Capitulo IV del Libro Blanco sobre la Atencion a las Personas en
situacion de Dependencia en Espafia son reveladoras de esta insuficiencia:

* No llegan a 500 el numero de servicios de atenciéon domiciliaria para
las personas con discapacidad, con un nimero de usuarios de 4.500.

* Los Centros de Dia no llegan a 600 en toda Espafa, con un ndmero
total de menos de 15.000 plazas.

* Los Centros Ocupacionales son 755, con un numero de plazas de
32.516.

* No llegan al centenar (exactamente, 86) el numero Centros de rehabi-
litacidn psicosocial para las personas con discapacidad.

* Y el numero de centros residenciales apenas sobrepasa el medio mi-
llar (580) con un numero de plazas inferior a 20.000.

» Nada dice el Libro Blanco, por ejemplo, de un dispositivo o recurso tan
deseable para determinados tipos de necesidades como el del asisten-
te personal, que solo existe en la medida en que la propia persona con
discapacidad lo sostiene econdémicamente, claro, a sus propias expen-
sas. Y no dice nada, porque este apoyo no existe a “efectos oficiales”.

Todas estas cifras y datos nos revelan una realidad dificilmente contestable
y que, por ejemplo, a las instancias que representan a las personas mayores
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y con discapacidad y sus familias llevan afios denunciando. Una situacion de
penuria, que se vive en términos de carencia, que implica una mayor exigen-
cia a los poderes publicos y a la sociedad: la escasez de recursos que se de-
dican a la cobertura de las situaciones de necesidad generalizada de apoyos
que afectan a las personas mayores y con discapacidad, y que no guarda re-
lacién con nuestro nivel de desarrollo econémico y social. No deja de ser pre-
ocupante que mientras que los paises nérdicos dedican a la cobertura social
de esta realidad mas del 2% del Producto Interior Bruto; y en los paises cen-
troeuropeos, se supera el 1,2% del Producto Interior Bruto; en Espafa apenas
se alcance el 0,3% de dicha magnitud, porcentaje que resulta, incluso, menos
de la mitad del esfuerzo que lleva a cabo un pais como ltalia, con un modelo
referencial, como el nuestro, basicamente asistencial y poco desarrollado.

En atencién a todo lo cual, si en las décadas pasadas se ha procedido a la
universalizacion del derecho a las pensiones y del derecho a la asistencia sa-
nitaria, asi como a una cierta generalizacién de los servicios sociales —sin te-
ner todavia, cosa que es de lamentar, la categoria de auténticos derechos—
la cobertura de las consecuencias de las necesidades generalizadas de apo-
yo ha de ser el referente fundamental de la proteccion social en los préximos
afnos, y el modo cémo se afronte este estado de cosas, cdmo se regule el ac-
ceso a las correspondientes prestaciones, tanto desde la vertiente personal,
como en lo que respecta al contenido de aquellas o como se articulen los me-
canismos de gestion, son factores interrelacionados de los que, sin duda, de-
pendera el logro de los objetivos que la sociedad en general.

V. MODELOS EUROPEOS DE REGULACION DE LA PROMOCION DE
LA AUTONOMIA PERSONAL Y ATENCION A LA DEPENDENCIA

La regulacién de la promocioén de la autonomia personal y la proteccién
contra las situaciones de dependencia es un asunto que esta y ha estado
presente en la evolucién de los sistemas de Seguridad Social y de servicios
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sociales de los distintos paises europeos. Simultdneamente, es objeto de
multiples analisis en diversos foros europeos, tanto de la Unién Europea
como del Consejo de Europa, por citar los mas relevantes. La doctrina cien-
tifica, los investigadores y profesionales, por un lado, y los movimientos so-
ciales, fundamentalmente, de personas con discapacidad y personas mayo-
res, por otro, también estan contribuyendo con sus aportaciones a este
debate, que ha sido revestido como la gran cuestion de las politicas socia-
les de finales del siglo XX y principios del XX, al menos, en Europa. En to-
das estas sostenidas y crecientes discusiones, se pone de relieve la impe-
riosa necesidad de regular la atencién a las situaciones de dependencia y
de implantar sistemas de atencion, aunque las aproximaciones y las pro-
puestas de intervencion difieren entre si.

A partir de las regulaciones ya verificadas y de los sistemas implantados,
la doctrina viene diferenciando, cuatro grandes modelos de proteccidén so-
cial a propésito de las situaciones de dependencia, modelos que guardan
relaciéon, en mayor o menor medida, con los respectivos modelos de los sis-
temas de proteccion social.

Siguiendo a CERMI (2004), estos modelos pueden quedar expresados
sintéticamente del modo siguiente:

a) El modelo liberal (por ejemplo, Reino Unido) de caracter o naturale-
za asistencial, que incorpora la participaciéon en el coste de las per-
sonas o familias beneficiarias (vulgarmente, llamado “copago”) y el
desplazamiento de la responsabilidad de la atencion y los cuidados
de larga duracién a las corporaciones o entidades locales.

b) El modelo continental de seguridad social (verbigracia, Alemania, Aus-
tria, Francia o Luxemburgo), en el que la proteccién social de las con-
secuencias de las situaciones de dependencia se residencia en el
ambito de los Sistemas de Seguridad Social, como un riesgo mas al
que se da cobertura junto a las pensiones, seguro de desempleo, etc.
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Constituye una rama mas de la Seguridad Social, sometido a sus nor-
mas generales, aunque a veces presenta ciertas singularidades. En
estos modelos, es usual valorar las situaciones de dependencia en
funcién de grados (generalmente, tres), reconociéndose prestaciones
pecuniarias o de servicios, si bien se da una amplia eleccién a la per-
sona en situacion de dependencia o a sus familiares.

Otro de los rasgos definitorios de este modelo descansa en la exis-
tencia de ayudas a la persona cuidadora o asistente, tanto a través
de la regulaciéon de excedencias o permisos laborales para la activi-
dad de cuidados informales, como por medio de de la cobertura de
las cotizaciones de la carrera de seguro y los servicios de respiro (va-
caciones, servicios de apoyo). A esto se agregan las prestaciones mo-
netarias que recibe la persona en situacion de dependencia para com-
pensar al asistente o al cuidador o financiar servicios de asistencia
personal y otros analogos.

Modelo nérdico (Suecia, Dinamarca o Finlandia), en el la cobertura
de las situaciones de dependencia no se enmarca en el sistema de
la Seguridad Social, sino que la proteccidon de estas contingencias tie-
ne su origen en la propia naturaleza de la cobertura social universal.
La dependencia, como situacién merecedora de atencién, se inscri-
be como un aspecto mas de los sistemas de proteccidén social, que
benefician a toda la poblacién por razones de ciudadania. El mode-
lo nérdico gira en torno a la prestacion de servicios, pues la presen-
cia de cuidados informales es menos intensa que en otros modelos
(meridional y continental, fundamentalmente).

Finalmente, el modelo meridional o latino (propio de paises como Es-
pana, ltalia o Portugal). En estos paises, podria decirse que hasta el
momento no existe un modelo como tal de proteccién contra las si-
tuaciones de dependencia, produciéndose diversas intervenciones
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publicas y privadas que carecen de la sistematicidad, ambicién y glo-
balidad de un sistema de proteccién social. En este modelo, la co-
bertura de la dependencia descansa basicamente en la familia, de
modo que el débil sistema publico es de naturaleza asistencial y es-
caso. En estos paises, la promocién de la autonomia personal y la
proteccién contra la dependencia sigue siendo percibida como una
necesidad no atendida.

Como se observa, en la mayor parte de los sistemas europeos, con in-
dependencia del modelo concreto, se intenta poner remedio, a través de los
mecanismos de lucha contra la “dependencia”, a las preocupaciones gene-
radas por el aumento de los costes de atencién a las personas en tal situa-
cion y la ausencia o la falta de eficacia de los seguros privados mercantiles
para la atencién comunitaria de aquéllas. Por ello, se estan implantando o
reformando los sistemas de atencion, dentro de los cuales se observan va-
rias tendencias.

Y aunque no existe un modelo comun, sin embargo estan presentes unos
rasgos genéricos, entre los que se pueden destacar: el papel preponderan-
te jugado por las administraciones publicas, especialmente el Estado, en la
regulacién y en la financiacién de las atenciones permanentes o de larga
duracién; el papel complementario desempefado por el seguro privado, de-
bido especialmente a la imposibilidad de la mayoria de la poblacién de cos-
tearlo; o el reconocimiento de la necesidad de apoyar a los familiares o per-
sonas del entorno cercano asistentes, mediante el incremento del gasto en
atencion comunitaria.
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EL NUEVO DERECHO SOCIAL A LA AUTONOMIA PERSONAL
Y A LA PROTECCION CONTRA LA DEPENDENCIA:
RECEPCION, VALORACION Y PROPUESTAS DE

MEJORA DE SU CONFIGURACION LEGAL DESDE

EL MOVIMIENTO ASOCIATIVO DE LA DISCAPACIDAD®

EL CASO DE ESPANA: LA NUEVA LEY 39/2006

La regulacion legal de la autonomia personal y de la atencién a la situa-
ciones de necesidades generalizadas de apoyo, y la creacién ex novo de
un Sistema para la Autonomia Personal y la Atencién a la Dependencia ha
sido y continda siendo el gran desafio de la politica social a corto y medio
plazo.

Al mundo de la discapacidad, uno de los grupos sociales mas direc-
tamente concernidos por esta realidad, le va mucho en esa Ley, por lo
que ha participado activamente en la gestacién de esta Norma legal,
que han aprobado en esta Legislatura las Cortes Generales, y desea
seguir participando en la implantacion subsiguiente del Sistema que se
ha creado.

" Articulo publicado en Las Dimensiones de la Autonomia Personal. Perspectivas sobre
la Ley 39/2006 Estudios en homenaje a Pilar Ramiro, Ediciones CINCA/CERMI, Madrid,
2008.
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RECEPCION Y VALORACION DE LA LEY 39/2006 POR PARTE
DEL SECTOR SOCIAL DE LA DISCAPACIDAD

La valoracién del movimiento asociativo de la discapacidad articulado en
torno al CERMI ante la Ley de Promocién de la Autonomia Personal y Aten-
cién a las Personas en Situacion de Dependencia es la siguiente:

Reconocimiento por parte del sector de la discapacidad de la impor-
tancia histérica de esta Ley, que viene a responder a una demanda an-
tigua y sostenida de los sectores sociales de las personas mayores y
con discapacidad, por lo que merece el apoyo y respaldo decididos de
la sociedad a esta iniciativa legislativa.

Respaldo al Gobierno de la Nacién, autor y promotor de la iniciativa, y
a las principales fuerzas politicas que han conseguido sacar adelante
la Ley con un amplio grado de consenso politico.

Con esta Ley, se comienza el proceso de ampliar el Estado del Bienes-
tar con la regulacién de los derechos sociales de nueva generacion, que
en Espafa hasta ahora no tenian ese rango. Es el inicio de un proceso,
largo aun, que habra que completar en lo préximos anos y en los distin-
tos ambitos de decision y accion politicas (nacional, autonémico y local).

Con esta Ley, se reduciran las notables diferencias que se aprecian en
el grado de proteccién social y en el nivel de recursos que se dedican
a las politicas de bienestar social en los paises europeos mas avan-
zados y en Espafa.

La Ley, tras la fase de discusién social y debate politico y parlamenta-
rio, ha incorporado numerosas mejoras y avances, que hay que salu-
dar, pues nos van a dotar de una mejor arquitectura legal para afron-
tar la promocién de la autonomia personal y la atencién a las
situaciones de dependencia y necesidad de apoyos generalizados. Mu-
chos de estos avances han sido consecuencia de la accién represen-
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tativa y de la capacidad de propuesta y de negociacién del sector de
la discapacidad representado por el CERMI, que en todo este proceso
ha sido un operador activo y un interlocutor valido de los poderes pu-
blicos y de las fuerzas politicas.

Entre los avances introducidos gracias a la accion del movimiento so-
cial de la discapacidad, cabe destacar, como mas relevantes:

una configuracién satisfactoria del derecho, que se establece como
derecho subjetivo a la promocion de la autonomia personal y a la
proteccién de las situaciones de dependencia, y de los obligados a
satisfacerlo;

una mas nitida definicién de los distintos niveles de proteccion y de
las Administraciones Publicas obligadas por Ley a prestarla;

la incorporacién de la vision de la autonomia personal, equilibran-
do los dos nucleos objeto de la Ley: autonomia personal, por un
lado, y situaciones de dependencia, por otro; avance que se ha tra-
ducido en un cambio de la denominacion de la Ley y del Sistema
que se crea;

el reconocimiento, junto a las situaciones de dependencia, de las
necesidades de apoyo para la autonomia personal, que se definen
en la Ley, como criterios determinantes para convertirse en even-
tuales beneficiarios/as de la Ley;

la incorporacion plena y sin ambages de las personas con discapa-
cidad intelectual y con enfermedad mental dentro del universo de
beneficiarios del Sistema, previéndose las adecuaciones necesarias
del sistema de valoracién (baremos) para recoger debidamente es-
tas situaciones;

la inclusién de los menores de 3 anos, a los que se atendera des-
de una optica fundamentalmente preventiva e individualizada;
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el refuerzo del bloque de autonomia personal mediante la regula-
cion del servicio para la promocion de la autonomia personal, den-
tro del catalogo del servicios y prestaciones recogido en la Ley, que
de este modo se amplia para atender otras necesidades;

la mejora de la prestacion de asistente personal;

la mejora de la capacidad de eleccion: se ha conseguido una par-
ticipacién mas intensa de los/las beneficiarios/as a la hora de con-
figurar el Plan Individual de Atencién, en el que quedan fijados los
servicios y prestaciones que recibird la persona;

la elevacién a rango de érgano consultivo del Sistema del Conse-
jo Nacional de la Discapacidad, donde esta presente en condicio-
nes de paridad el sector de la discapacidad, en igualdad con el res-
to de 6rganos consultivos;

prevision expresa de que las prestaciones del sistema han de ser
suficientes para atender con dignidad y calidad las necesidades de
la persona y de que ninguna persona dejara de ser atendida por
ausencia de recursos;

la clarificacion de los criterios legales que determinaran la regula-
cién posterior de la participacion en el coste (“copago”) de los/as
usuarios/as del Sistema, introduciendo factores como la edad, el
tipo de servicio o el caracter de éstos (hotelero o no, etc.);

la inclusion de la perspectiva de género en la promocién de la au-
tonomia personal y atencién a las situaciones de dependencia;

la atencién a factores como la residencia en el medio rural o la per-
tenencia de las personas beneficiarias a grupos con mas necesida-
des de apoyo por encontrarse en situaciones de mayor exclusién,
segun los define la Ley 51/2003 (LIONDAU);
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— la incorporacién de previsiones a favor del empleo para las perso-
nas con discapacidad o la garantia de la accesibilidad universal del
Sistema;

— colateralmente, se ha logrado el compromiso politico para reformar
la legislacion reguladora de la propiedad horizontal para socializar
completamente entre las comunidades de propietarios los costes
por actuaciones de accesibilidad en los edificios sometidos a este
régimen de propiedad;

— otras materias.

Ahora, una vez aprobada la Ley, se impone la necesidad de que el sector de
la discapacidad esté presente en una posicion relevante en el proceso de ela-
boracién de los reglamentos y disposiciones de desarrollo de la Ley pues al tra-
tarse de una Ley, por el marco de reparto de competencias en que se dicta,
abierta y a veces genérica, sera determinante la regulaciéon reglamentaria para
el alcance y efectividad concreta del derecho y de las prestaciones y servicios.

La implantacién y desarrollo de un nuevo Sistema necesariamente debe
llevarse a efecto a través del afloramiento de fondos y recursos de nuevo
cufo, habilitados especificamente para este fin. La Ley debe garantizar el
mantenimiento del nivel actual de derechos, prestaciones y servicios exis-
tente en el ambito de los servicios sociales, impidiendo la pérdida o retro-
ceso en los derechos adquiridos y en la financiacién existente.

La creacién de un auténtico Estado del Bienestar y la generacién de nue-
vos derechos sociales, iniciada con esta importante Ley, debe completarse
con la aprobacién por las Comunidades Auténomas de leyes de derechos
sociales universales, vinculantes, exigibles y gratuitos que atiendan todas
las necesidades de las personas con discapacidad y sus familias, sobre todo
de las que no van a quedar bajo el paraguas de la Ley de Autonomia Per-
sonal y Atencién a las Personas en Situaciéon de Dependencia.

169



Discapacidad, Derecho y Politicas de Inclusién

Las elecciones locales y autondémicas celebradas en la primavera de 2007
han constituido una coyuntura especialmente propicia para que el sector de
la discapacidad plantease esta necesidad y haya tratado de conseguir el
compromiso de las fuerzas politicas para actuar en esta direccion.

PROPUESTAS DE MEJORA DE LA CONFIGURACION LEGAL
DEL DERECHO

La reciente promulgacion de la Ley 39/2006, no ha pasado un afio aun
desde su publicacion en el diario oficial, y el hecho de que su desarrollo re-
glamentario y convencional, tanto el que corresponde impulsar a la Adminis-
tracién General del Estado con el concurso de los poderes territoriales, como
el propio de cada Comunidad Auténoma para su territorio, aconsejarian po-
ner el énfasis en el despliegue del nuevo derecho y en la implantacion real
del Sistema. Podria parecer, pues, intempestivo, dada la situaciéon actual,
plantearse siquiera qué mejoras cabria introducir, en un futuro més o me-
nos cercano, en la regulacion legal de un derecho y en el desarrollo de un
Sistema que esta en germen en estos momentos.

No obstante estos razonamientos, atendibles, sin duda, la responsa-
bilidad de los movimientos asociativos que representan a grupos socia-
les en riesgo de exclusion, reclama una actividad permanente de cues-
tionamiento y de proposicién. Sin restar méritos a lo conseguido, y sin
malograr su aplicacion, es obligacién de los actores sociales formular
propuestas de mejora para ensanchar, progresivamente, un derecho en
fase de configuracion real. La celebracion de elecciones generales el ano
2008, de las que surgira el nuevo Gobierno de la Nacién hasta el afio
2012, es una coyuntura propicia que arrancar a las fuerzas politicas en
competencia compromisos electorales de ampliacion y refuerzo del de-
recho a la autonomia personal y a la proteccién contra las situaciones
de dependencia.
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Pero no se trata solo de oportunidades deparadas por los procesos electo-
rales, sino de obligaciones legales. La propia norma dispone que en el afo
2010, a los tres afios de su entrada en vigor, habra de procederse, sobre la
base de la experiencia adquirida, a una revisién del Sistema para la Autono-
mia y Atencioén a la Dependencia, momento éste, no muy lejano, en el que ha-
bran de materializase las mejoras que los elementos mas adelantados comen-
cemos a plantear, argumentar y defender. En nuestra opiniéon, ambos procesos,
el de implantacion del derecho y el de su revision amplificadora a medio pla-
z0, son forzosamente paralelos y pueden hasta alimentarse mutuamente.

En virtud de esta conviccién, desde el sector asociativo de la discapaci-
dad, se apuntan unas grandes lineas de accion de lo que deberia ser el pro-
ceso de ampliacion del derecho estatuido por la Ley 39/2006, y sobre las
que habra que trabajar en el inmediato futuro:

» Para que el Sistema creado sea verdaderamente eficiente y equitativo, e
incluso para que sea una realidad perceptible en todo el territorio nacio-
nal con unas caracteristicas y a un ritmo anélogos, es preciso reforzar el
titulo habilitante del Estado para regular esta materia. Como muchas vo-
ces apuntaron, el derecho a la autonomia personal deberia conectarse
con las competencias del Estado en materia de Seguridad Social.

» La Ley y el Sistema deben reequilibrase hacia la autonomia personal y
la vida independiente. La visién de la dependencia pasiva es todavia acu-
sada en la concepcién y en las concreciones legales. Hay que enrique-
cer sustantivamente el bloque de la autonomia personal regulando como
auténticas prestaciones del Sistema, con el caracter de derecho, la acce-
sibilidad del entorno y los apoyos personales a través de las ayudas téc-
nicas y las tecnologias asistivas. En este mismo sentido, hay que confi-
gurar con mucha mas ambiciéon y nitidez los servicios conexos con la
promocion de la autonomia personal, entre ellos, el del asistente perso-
nal, que hay que regular de forma mucho menos restrictiva.
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* Han de estimarse de modo mucho mas efectivo, a la hora de valorar
las situaciones que dan lugar al derecho, las necesidades de apoyo para
la autonomia personal. Ahora mismo, prepondera la visién pasiva de las
situaciones de dependencia.

» Debe fortalecerse el principio de eleccion de las personas (y de las fa-
milias) usuarias, suprimiendo los intervensionismos publicos y técnicos
gue no sean absolutamente precisos. La libertad de opcién ha de ser
la piedra angular del Sistema. Debemos llegar al estadio en que cada
persona configure, segun su propia decision o hasta el limite que ma-
terialmente sea posible, su propia red de apoyos. La eleccién en cuan-
to al lugar de atencién o el tipo de prestacién idéneos debe residenciar-
se en la persona usuaria.

* Una vez salvada la viabilidad y la sostenibilidad del Sistema, que al prin-
cipio ha podido hacer necesaria la contribucion econémica de la perso-
na usuarias, debe avanzarse con conviccion en la universalidad y gra-
tuidad del servicio, o al menos de una un nivel de atencién y
prestaciones garantizados.

» La Ley, en su revision, ha de ampliar el papel del sector no lucrativo en
la gestién del Sistema y debe dar una mayor participaciéon a las perso-
nas usuarias, haciéndolas codecisoras a través de sus organizaciones
representativas.

Estas son algunas propuestas de mejora, en el horizonte del 2010, para
en derecho en marcha que como la sociedad a la que desea dar respues-
ta y acomodarse ha de ser flexible, dindmico y creciente.
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EL TERCER SECTOR ANTE LA REGUL,ACIC')N
DE LA PROMOCION DE LA AUTONOMIA PERSONAL
Y LA ATENCION A LAS SITUACIONES DE DEPENDENCIA®

Es ya un lugar comun afirmar que la regulacion legal de la promocion de
la autonomia personal y de la atencion a las situaciones de dependencia, y
la subsiguiente creacion e implantacion ex novo de un Sistema Nacional en
el que se organicen todos los recursos y dispositivos, es la gran cuestion de
las politicas sociales a corto y medio plazo. Ante esta gran cuestion, el ter-
cer sector social no ha permanecido ni permanece indiferente ni inactivo. Le
va mucho en ello, pues de la configuracién legal que finalmente se produz-
ca, dependera la dimension y el alcance de la participacion del tercer sec-
tor es esta realidad.

En un momento como éste, en el que se encuentra en las Cortes Gene-
rales el Proyecto de Ley regulador de esta materia, resulta oportuno inda-
gar acerca del papel y de las expectativas del tercer sector en relacién con
la dependencia. Y desde una doble perspectiva, propia de la doble funcién
que el tercer sector esta desempefiando en nuestra sociedad. De una par-
te, la labor de incidencia politica, de hasta qué punto el dibujo de la norma
legal en ciernes refleja la visién del tercer sector social, consecuencia de
que éste haya sido, en mayor o menor medida, sujeto politico, participante

" Nota publicada en la Revista Espariola del Tercer Sector, nimero 3, Madrid, mayo-agosto
de 2006.
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activo, en su elaboracién mas directa. De otra, mas alla de la incidencia po-
litica, qué reserva la norma legal y el Sistema que la concrete y materiali-
ce, al tercer sector: un papel protagonista, relevante, modesto o accesorio
en una imaginaria escala decreciente.

Respecto de la primera oOptica, un juicio apresurado, por el poco tiempo
disponible para formularlo, pero creemos que certero, concluiria que el pa-
pel del tercer sector social no ha sido significativo en exceso. La opcién po-
litica de Gobierno de la Nacion de acordar las lineas maestras de la aten-
cién a la dependencia, en las que ha abrevado fielmente el Proyecto de Ley,
con los agentes sociales tradicionales (organizaciones empresariales y sin-
dicales), a través de las llamadas mesas de dialogo social, con exclusion
del tercer sector, indica ya que el papel de incidencia politica ha sido de es-
casa cuantia. No por el tercer sector, en si mismo, que ha sido activo en
sus estudios, propuestas y planteamientos con vistas a la Ley, sino por la
determinacion del Gobierno de buscar la alianza germinatriz solo con una
parte de la sociedad articulada, y no precisamente la mas cercana o la mas
conocedora de la realidad social sobre la que la futura norma va a incidir.
Se trata de una opcion politica, que ha situado al tercer sector social, en lo
que hace al proceso de gestacion de la norma, en una situacién subalter-
na. Esto no quiere decir que no haya habido consultas con el tercer sector
0 que parte de sus propuestas y consideraciones finalmente hayan ido —o
puedan ir, en el tramite parlamentario— a la norma, pero es un hecho que
su papel ha sido menor del que le hubiera debido corresponder.

Desde la segunda 6ptica anunciada, la de la posicion del tercer sector so-
cial en el futuro sistema de promocién de la autonomia personal y atenciéon
a las situaciones de dependencia, las apreciaciones podrian ser multiples.
Pero antes de adentrarnos en algunas de ellas, acaso cabria establecer al-
gun enlace entre el papel desempenado en la labor de incidencia y la posi-
cion final legal resultante. Es de suponer que un papel activo, de mayor pro-
tagonismo, en la gestacion y definicion de los términos politicos de la Ley,
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hubiera traido como consecuencia —correlativamente— una mejor posicién
del tercer sector en el dibujo final de la norma.

El examen del Proyecto de Ley (a la fecha de redaccion de esta anota,
mayo de 2006, en pleno proceso de debate parlamentario, capaz por tanto
de cambios) no resulta muy alentador respecto del reconocimiento que se
le asigna al tercer sector. A lo largo del texto, hay varias menciones, pero
en general, la relevancia de este entramado social es modesta. No ha sido
el tercer sector un elemento de especial consideracion para el promotor de
la Ley, aunque determinadas referencias, en un texto legal tan abierto y pre-
cisado de concreciones ulteriores, pueden dar juego en el desarrollo regla-
mentario.

El Proyecto de Ley incorpora en sus definiciones legales —apartado 6 del
articulo 2— una nocién de tercer sector, que puede considerarse ajustada-
mente descriptiva. Asimismo, establece entre los principios de la Ley —le-
tra h) del articulo 3— el de participacién de las personas en situaciéon de de-
pendencia y el de sus entidades, en los términos establecidos en la propia
Ley. Por su parte, en el apartado 2 del articulo 16 del Proyecto de Ley se
contiene una previsidon que otorga preferencia a los centros y servicios del
tercer sector, en relaciéon con los privados en general, a la hora de su incor-
poracion a la red de servicios del Sistema Nacional que se crea. Es sin duda
alguna ésta, la mencién al tercer sector de mayor calado y de mayor alcan-
ce desde una perspectiva de desarrollo reglamentario. Dependera de cémo
se aborde y con qué ambicion esta prevision, en la fase reglamentaria, para
determinar finalmente el peso dado al tercer sector social en el conjunto del
Sistema.

El juicio mas negativo que cabe hacer al Proyecto de Ley, desde la 6pti-
ca del tercer sector, es el del nulo papel concedido en lo referente a la par-
ticipacion institucional en el seguimiento del Sistema. Aqui, se advierte cla-
ramente los agentes que intervinieron en la gestacién politica que dio pie al

175



Discapacidad, Derecho y Politicas de Inclusién

Proyecto de Ley, pues resultan ellos —sintomética correspondencia— los
unicos que tienen presencia en el denominado Comité Consultivo del Siste-
ma (articulo 39), “6rgano asesor...mediante el cual se hace efectiva, de ma-
nera permanente, la participacién social en el Sistema.” En este 6rgano no
tiene cabida el tercer sector, quedando reducida la presencia a las Adminis-
traciones Publicas y a los agentes sociales tradicionales. Sin ninguna justi-
ficacion, se escamotea la presencia del tercer sector, que no alcanza el ran-
go suficiente para ser considerado integrante de la participacion social. Es
éste un aspecto muy censurable del Proyecto de Ley, que es de esperar se
subsane en el tramite parlamentario, admitiendo a este tipo de érganos a
todas las expresiones de la sociedad articulada, lo cual incluye, con toda
evidencia, el tercer sector social.

Pero mas alla de cémo quede el dibujo legal, no es menos cierto que el
tercer sector tendra un papel decisivo en el éxito del Sistema Nacional de
Dependencia. A despecho de lo cicatero del Proyecto —que acaso se vea
alterado, a mejor, en el tramite parlamentario—, resulta evidente que las Ad-
ministraciones Publicas y la ciudadania destinataria de la Ley y el Sistema
Nacional necesitaran de la capacidad, de la experiencia, del dinamismo y
de la versatiliad del tercer sector social para orientar y gestionar un Siste-
ma que por recursos, plazos, demanda previsible y respuesta a esa deman-
da, excede, con mucho, de las capacidades y de las pericias de lo estricta-
mente publico y de lo estrictamente privado. Aunque sea entrando por la
puerta de servicio, el tercer sector esta llamado a tener un papel esencial
en la casa principal del Sistema. Solo es cuestién de estar preparados.
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La aprobacién de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de
la Autonomia Personal y Atencién a la Personas en situaciéon de Dependen-
cia y la implantacién y despliegue del Sistema para la Autonomia y Atencion
a la Dependencia, que ésta creaba, desperté en los sectores sociales de las
personas mayores y de las personas con discapacidad expectativas funda-
das. Pese a las insuficiencias de partida de la Ley y a los desenfoques de
modelo y valores, que los tenia, fue saludada como el inicio de un proceso
de extensién de derechos sociales para amplias capas de poblaciéon dema-
siado tiempo desatendidas por parte de los poderes publicos. Dos afos des-
pués, esas esperanzas de cambio y de avance que debia suponer la Ley
se estan viendo frustradas o postergadas en gran medida. Lo que esta sien-
do la Ley no era lo que las personas llamadas a beneficiarse de ella espe-
raban. Una suerte de decepcidn se esta apoderando de los que en su mo-
mento recibieron la Ley con confianza en sus posibilidades.

La desafeccion de los grupos sociales en un principio mas interesados
en el buen desarrollo de la Ley, como son los compuestos por las perso-
nas mayores y las personas con discapacidad, se ha acentuado estas se-
manas ultimas con decisiones como las relativas al “copago”, es decir, a la
participacién en el coste de los servicios y prestaciones por parte de los
usuarios.

" Publicado en la revista Entre Mayores, enero de 2009.
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A diferencia de otros sistemas de ordenacién de derechos sociales como
el educativo y el sanitario, por poner dos ejemplos eminentes, en los que no
hay copago o al menos no de forma generalizada y por principio, el siste-
ma para la autonomia y atencién a la dependencia surgié con esta nota ca-
racteristica: los usuarios deberian participar en el coste de los servicios y
prestaciones que recibieran en funcién de su capacidad econémica. Esto,
que va en contra del modelo ideal de derechos sociales que preconiza el
sector social de la discapacidad, fue aceptado por el CERMI como modo de
ayudar a implantar un nuevo sistema de proteccion social cuya sostenibili-
dad no estaba asegurada y que sin la aportacion de los usuarios podia ver-
se abocado a no nacer siquiera. Fue una prueba de realismo politico, en
atencion a las circunstancias del momento, y condicionada a que los crite-
rios de copago que en su dia se regulasen fuesen equilibrados, razonables
y proporcionados.

Pues bien, estos criterios de regulacién detallada del copago se han apro-
bado ya —el pasado mes de noviembre—, sin consenso politico ni institu-
cional, y con la oposicion del sector social de la discapacidad, cuyas opinio-
nes no han sido tenidas en cuenta por el Gobierno ni por las Comunidades
Auténomas.

El acuerdo de participacion en el coste (copago) adoptado por el Conse-
jo Territorial del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia fija
un copago de 1 IPREM exento y hasta el 90% de participacién en el coste
de determinados servicios o prestaciones (como es la residencial). El IPREM
asciende en 2008 a 516 euros y es una cantidad inferior al Salario Minimo
Interprofesional. EI CERMI reclamaba que el acuerdo recogiera al menos
2,5 IPREM exento y una participacién maxima en el coste del 70%.

El copago aprobado por el Estado y por las Comunidades Auténomas tie-
ne tintes claramente recaudatorios, “confiscatorios” casi, y corre el riesgo de
“disolver” el derecho: mas que de derechos se tendria que hablar de “com-
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pra de derechos”. Una persona tendra que aportar hasta el 90% de lo que
gana o tiene, por recibir un servicio o prestacion.

El Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia tiene ya sufi-
cientes problemas y pasa por dificultades ingentes como para que se hayan
aprobado las cuestiones del copago y la acreditacién de espaldas a las de-
mandas de los sectores que representan a las personas beneficiarias.

No podemos seguir decepcionando a las personas y a las familias que
pusieron su confianza en una Ley muy deseada pero que no esta llegando
a la gente.
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LOS FUNDAMENTOS JURIDICOS DE LA AUTONOMIA
PERSONAL: EL CASO DE LOS SERVICIOS DE
PROMOCION DE LA AUTONOMIA PERSONAL*

Los fundamentos juridicos de la autonomia personal y del derecho a su
promocion son diversos y variados, y traen su causa, principalmente, de las
disposiciones, internacionales, comunitarias y nacionales, que concretan ju-
ridicamente el nuevo enfoque que sobre la discapacidad se ha operado en
los ultimos afos. Esta nueva vision forma parte del modelo social de la dis-
capacidad imperante hoy y de la proclamacién de la centralidad de la per-
sona con discapacidad y de los derechos que le son inherentes. La disca-
pacidad entendida como una cuestién de puros y simples derechos
humanos.

Para una aproximacién ordenada a estos fundamentos, podemos distin-
guir entre genéricos y concretos.

GENERICOS

En primer término hay que invocar la Convencién Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, adoptada por la Organizacion

" Publicado en Propuesta de Modelo de Servicio de Promocién de la Autonomia Personal.
Documento del CERMI Estatal, Ediciones CINCA/CERMI, Madrid, 2008.
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de Naciones Unidas (ONU) el 13 de diciembre de 20086, firmada y ratifica-
da por Espafia, por lo que forma parte de nuestro ordenamiento juridico
como Derecho positivo.

Este trascendental texto internacional, se refiere a la autonomia personal
en varias partes de su articulado. Asi en el articulo 3, en el que se enun-
cian los principios generales de la convencion, se dispone: “a) El respeto de
la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de tomar
las propias decisiones, y la independencia de las personas”.

Por su parte, el articulo 19 concreta el derecho a vivir de forma indepen-
diente y a ser incluido en la comunidad. El texto de la ONU dice: “Los Esta-
dos Partes en la presente Convencién reconocen el derecho en igualdad de
condiciones de todas las personas con discapacidad a vivir en la comunidad,
con opciones iguales a las de las demas, y adoptaran medidas efectivas y
pertinentes para facilitar el pleno goce de este derecho por las personas con
discapacidad y su plena inclusion y participacién en la comunidad”. Y afiade
que los Estados aseguraran que “las personas con discapacidad tengan la
oportunidad de elegir su lugar de residencia y dénde y con quién vivir, en
igualdad de condiciones con las demds, y no se vean obligadas a vivir con
arreglo a un sistema de vida especifico”. Y continda: “Las personas con dis-
capacidad tengan acceso a una variedad de servicios de asistencia domici-
liaria, residencial y otros servicios de apoyo de la comunidad, incluida la asis-
tencia personal que sea necesaria para facilitar su existencia y su inclusién
en la comunidad y para evitar su aislamiento o separacién de ésta.”

En el plano europeo, hay que referirse a la Carta de los Derechos Fun-
damentales de la Union Europea que en su articulo 26, dedicado a la inte-
gracion de las personas con discapacidad, dispone: “La Unién reconoce y
respeta el derecho de las personas discapacitadas a beneficiarse de medi-
das que garanticen su autonomia, su integracién social y profesional y su
participacion en la vida de la comunidad”.
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Ya en la esfera nacional espafiola, es preciso mencionar, entre los funda-
mentos normativos genéricos, la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igual-
dad de oportunidades, no discriminacién y accesibilidad universal de las per-
sonas con discapacidad. Esta norma troncal del marco normativo espafol
asume, en su articulo 2, entre sus principios inspiradores, los de vida inde-
pendiente, normalizacion, accesibilidad universal, disefio para todos, dialo-
go civil y transversalidad de las politicas en materia de discapacidad. El de
vida independiente, intimamente conectado con el de autonomia personal,
queda definido asi: “la situacién en la que la persona con discapacidad ejer-
ce el poder de decision sobre su propia existencia y participa activamente
en la vida de su comunidad, conforme al derecho al libre desarrollo de la
personalidad”.

CONCRETOS

Los fundamentos concretos del servicio hay que buscarlos forzosamen-
te en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia
Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia, que cons-
tituye la regulacién sustantiva de esta materia en el ordenamiento juridico
espafnol.

Aparte de las menciones en el propio titulo y en la exposicion de motivos
del texto legal, que enmarcan orientativa e interpretativamente el articulado
de la Ley, conviene citar las referencias expresas. Asi, en el articulo 2, de-
dicado a las definiciones, se dice que se entiende por autonomia “la capa-
cidad de controlar, afrontar y tomar, por propia iniciativa, decisiones perso-
nales acerca de cémo vivir de acuerdo con las normas y preferencias propias
asi como de desarrollar las actividades basicas de la vida diaria”. Este mis-
mo articulo define, a efectos de la propia Ley, las “necesidades de apoyo
para la autonomia personal”, que son descritas como: “las que requieren las
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personas que tienen discapacidad intelectual o mental para hacer efectivo
un grado satisfactorio de autonomia personal en el seno de la comunidad”.

Ademas de en las definiciones, la Ley recoge como principio inspirador
de la misma, en su articulo 3, letra h): “la promocién de las condiciones pre-
cisas para que las personas en situacién de dependencia puedan llevar una
vida con el mayor grado de autonomia posible”.

Queda pues consagrada la autonomia personal en la parte general de la
nueva Ley, que mas adelante es objeto de mayores precisiones. Asi, el ar-
ticulo 13 establece los objetivos de las prestaciones de dependencia. Segun
el texto legal, estos pasan por “la consecucién de una mejor calidad de vida
y autonomia personal, en un marco de efectiva igualdad de oportunidades”.
Todo ello, de acuerdo con los siguientes objetivos: “a) Facilitar una existen-
cia autébnoma en su medio habitual, todo el tiempo que desee y sea posi-
ble” y “b) Proporcionar un trato digno en todos los ambitos de su vida per-
sonal, familiar y social, facilitando su incorporacion activa en la vida de la
comunidad”.

En el articulo 14, dedicado a establecer genéricamente las prestaciones
de atencion a la dependencia, se dice: “Las prestaciones de atencion a la
dependencia podran tener la naturaleza de servicios y de prestaciones eco-
némicas e iran destinadas, por una parte, a la promocién de la autonomia
personal y, por otra, a atender las necesidades de las personas con dificul-
tades para la realizacion de las actividades basicas de la vida diaria”.

LOS SERVICIOS DE PROMOCION DE LA AUTONOMIA PERSONAL

En el articulo 15, en el que se regula el catalogo de servicios, se recoge:
“El Catalogo de servicios comprende los servicios sociales de promocion de
la autonomia personal y de atencion a la dependencia, en los términos que
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se especifican en este capitulo.” Y sefiala como primeros “Los servicios de
prevencion de las situaciones de dependencia y los de promocion de la au-
tonomia personal’.

Llama la atencion y es indice de una anomalia legislativa, la ausencia de
definicién legal de estos servicios en el propio articulado de la Norma. Solo
se enuncian en el citado articulo 15, consagrado a establecer el catalogo de
servicios, pero no se conceptuan, como si se hace con el resto de servicios,
a partir del articulo 21 y siguientes.

Hay que pasar al plano del desarrollo reglamentario de la Ley, para en-
contrar una aproximacion a la nocién de estos Servicios. En concreto, el Real
Decreto 727/2007, de 8 de junio, sobre criterios para determinar las intensi-
dades de proteccién de los servicios y la cuantia de las prestaciones econé-
micas de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autono-
mia Personal y Atencion a las personas en situacion de dependencia. En este
texto reglamentario, se dedica un articulo, el 6, a determinar la intensidad del
servicio de promocién de la autonomia personal, en el que se dice:

“1.  Los servicios de promocién de la autonomia personal tienen por fi-
nalidad desarrollar y mantener la capacidad personal de controlar, afron-
tar y tomar decisiones acerca de como vivir de acuerdo con las normas
y preferencias propias y facilitar la ejecucion de las actividades basicas
de la vida diaria.

2. Son servicios de promocién para la autonomia personal los de ase-
soramiento, orientacion, asistencia y formacion en tecnologias de apoyo
y adaptaciones que contribuyan a facilitar la realizacion de las activida-
des de la vida diaria, los de habilitacién, los de terapia ocupacional, asi
como cualesquiera otros programas de intervencién que se establezcan
con la misma finalidad.

3. Laintensidad de este servicio se adecuara a las necesidades perso-
nales de promocion de la autonomia, a la infraestructura de los recursos
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existentes y a las normas que se establezcan por las correspondientes
Comunidades Auténomas o Administracién que, en su caso, tenga la com-
petencia.”

Por su parte, en el ambito de gestion de la Administracion General del
Estado, que se circunscribe a las ciudades Auténomas de Ceuta y Melilla,
se aplica la Orden TAS/2455/2007, de 7 de agosto, por la que se dictan nor-
mas para la aplicacion y desarrollo en el afio 2007, de los Reales Decretos
que desarrollan la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Au-
tonomia Personal y Atencién a las personas en situacién de dependencia,
en las Ciudades de Ceuta y de Melilla. Esta disposicién, bien que limitada
territorialmente, tiene cierta relevancia, por cuanto puede suponer un refe-
rente para posteriores desarrollos autonémicos de los servicios de promo-
cién de la autonomia personal. En concreto, el articulo 8, dedicado a los
servicios de promocién de la autonomia personal, los conceptia asi:

“1.  Los servicios de promocién de la autonomia personal tienen por fi-
nalidad desarrollar y mantener la capacidad personal de controlar, afron-
tar y tomar decisiones acerca de como vivir de acuerdo con las normas
y preferencias propias y facilitar la ejecucion de las actividades béasicas
de la vida diaria.

2. Enlo que se refiere a personas con discapacidad intelectual o enfer-
medad mental, en relaciéon a otros apoyos para su autonomia personal,
los servicios de promocién de la autonomia personal incluiran, el fomen-
to de habilidades sociales, ocio participativo y facilitacion de la integra-
cién en el proceso ocupacional-laboral.”

PROPUESTA DE REGULACION LEGAL

La ausencia de nocion legal de estos Servicios, puede estar incidiendo
en su despliegue efectivo como prestacion sustantiva y con identidad pro-
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pia del Sistema. Con vistas al proceso de evaluacion y revisién de la Ley y
del Sistema que hay que acometer en el afo 2010 (apartado 3 de la Dispo-
sicion final primera de la Ley), desde el sector social de la discapacidad se
propone una nocion de estos Servicios, que deberia ser recogida en un ar-
ticulo especifico (podria ser el 22, pasando el actual a 23 y renumerando-
se el resto). La redaccién que se sugiere es la que sigue:

“El Servicio de Promocién de la Autonomia Personal es un servicio social
especializado que tiene por finalidad disponer y ordenar los recursos, apo-
yos y asistencias de toda indole que contribuyan eficazmente a incremen-
tar hasta el maximo grado posible la autonomia y la vida independiente de
las personas en situacién de dependencia o necesidades de apoyo para su
autodeterminacion”

187






¢HACIA DQNDE VA EL SISTEMA PARA LA AUTONOMIA
Y ATENCION A LA DEPENDENCIA?’

La aprobacién de la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de Au-
tonomia Personal y de Atencion a las Personas en situacién de Dependencia
y la creacion, implantacién y despliegue del Sistema para la Autonomia y Aten-
cién a la Dependencia (SAAD) que ésta crea, es una ampliacién o, al menos,
una intensificacion de los sistemas de proteccién social en Espafa. Asi han
sido considerados, de forma generalizada, esta norma y este nuevo sistema,
aunque, casi tres anos después de su nacimiento, los resultados sean todavia
un tanto inciertos, y no pueda decirse que la satisfacciéon sea la sensacién mas
extendida entre sus potenciales beneficiarios. Las personas mayores y las per-
sonas con discapacidad, y sus familias, y los movimientos y tejidos asociativos
en que se integran, se debaten hoy entre impresiones y sentimientos opues-
tos o contradictorios: reconocimiento de un avance, aunque sea todavia timi-
do, y dificultad para verlo traducido en términos practicos en su vida corriente.

Este debate de contrarias sensaciones se deba acaso a los desarrollos que
aquella Ley esta teniendo. Mas alla de las dudas, cautelas y prevenciones que
en su momento y desde ciertos sectores y analistas sociales se apuntaron so-
bre el modelo de promocién a la autonomia personal y atencion a la dependen-
cia que la Ley configuraba —nitida preferencia por un modelo de dependencia

" Texto del prologo del estudio Desarrollos normativos del Sistema para la Autonomia y Aten-
cion a la Dependencia. Estudio comparativo autonémico, elaborado por la Confederacion Au-
tismo Espafa y Landwell-PWC, Ediciones CINCA/CERMI, Madrid, 2008.
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pasiva frente a uno mas genuino de autonomia personal y vida independiente;
rigidez e intervencionismo administrativos; escasa prevalencia de la libre opcion
del usuario; resistencia a la participacion de las entidades del tercer sector; fra-
gil cobertura de las competencias del Estado, en favor de un deslocalizaciéon
exagerada de las decisiones, etc.— la causa de la insatisfaccion presente hay
que buscarla en lo que la Ley, por propia esencia, no regula: sus desarrollos
normativos, que han quedado en manos, por una parte, de la Administracién
central y de los gobiernos Autonémicos, en esa nueva instancia co-responsable
que la Ley crea y que tiene su expresién en el Consejo Territorial del SAAD,
que en numero son los menos; y, por otra, en el ambito de decisidén exclusivo
de la Comunidades Autbnomas, que en nimero son con diferencia los mas.

Desde la entrada en vigor de la Ley, se ha ido aprobando en ambas es-
feras de decisién ya aludidas un profuso y a veces difuso y hasta confuso
desarrollo normativo, que ha complicado y diferenciado (en funcién del terri-
torio en cuestién) la aplicacion de la misma. No solo los ritmos no son los
mismos ni siquiera analogos; el despliegue normativo y practico dependera
de cada Comunidad Auténoma, con apenas capacidad coordinadora y cohe-
siva del Estado, del que se diria que ha aceptado con gusto la mera funcion
pasiva de aportar recursos, siempre escasos. La tendencia disgregadora es
tal que a veces la orientaciones y la finalidades son claramente disimiles.

Pues bien, ese desmembrado cuerpo normativo de la Ley 39/2006, en el
plano estatal y en el plano autondémico, casi tres afios después, carecia de
visién de conjunto, y de un trabajo riguroso y solvente de recopilacién, or-
denacion, sistematizaciéon y analisis, hasta la aparicién de este estudio pro-
movido y realizado por la Confederacién Autismo Espafia (CAE) y por la fir-
ma Landwell-PWC. Y que el CERMI, por cortesia de los promotores, tiene
el privilegio de poder editar en su colecciéon cermi.es.

Ha tenido que ser una entidad del tercer sector de la discapacidad, como
es la CAE, en alianza con una de las primeras compafias del mundo de la
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asesoria legal, como es Landwell, la cual ha aportado desinteresadamente
su caudal de conocimientos juridicos, las que colmen una laguna que nues-
tras Administraciones, harto atareadas en la gestion de su cotidiano caos, no
han tenido tiempo o ganas de acometer. El que un estudio de estas carac-
teristicas haya sido efectuado por la sociedad civil, no le resta significacion,
sino antes al contrario, intensifica el valor de un proyecto intrinsecamente me-
ritorio como este Anadlisis de los desarrollos normativos del Sistema para la
Autonomia y Atencion a la Dependencia. Estudio comparativo autonémico.

La obra, llevada a término por un competente y laborioso grupo de pro-
fesionales impulsado y coordinado por Inés de Araoz, asesora legal de la
CAE, esta llamada a convertirse en la temprana referencia de los estudios
sobre el SAAD y su configuracion juridica. No pretendiendo ser una obra
doctrinal, de corte académico, sino instrumental, al servicio de los agentes
y operadores de todo tipo que en su dia a dia se las ven (y se las desean)
con la Ley 39/2006 y con el SAAD, el estudio auina de modo resefnable la
informaciéon mas precisa con la utilidad; la recopilacion y el rastreo mas pun-
tuales con el andlisis y la comparacién iluminadores. Ningun aspecto rele-
vante de las disposiciones normativas sobre promocién de la autonomia per-
sonal y atencién a la dependencia queda descuidado, y son muchos las
propuestas y recomendaciones de mejora que pueden extraerse, a sensu
contrario, de sus muy meditadas y medidas criticas.

Es de esperar, y como editores del estudio hacemos votos para conse-
guirlo, que el recorrido de esta publicacién sea parejo a los enérgicos de-
signios de las personas y entidades que han realizado el estudio que le sir-
ve de base. Orientar con documentacion y opinién el despliegue mas eficaz
de un derecho y de un nuevo sistema de proteccion social que quedan en
entredicho cada vez que se ven defraudadas las legitimas aspiraciones de
las personas mayores y con discapacidad que esperan estos apoyos para
mejorar sus condiciones de vida y de ciudadania.
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EL DIALOGO CIVIL EN LA ESFERA LOCAL: LOS CONSEJOS
LOCALES DE DISCAPACIDAD Y DE ACCESIBILIDAD

I. EL DIALOGO CIVIL EN LAS POLITICAS DE DISCAPACIDAD

En los ultimos decenios, el interés por potenciar el didlogo y la relacién
entre las instituciones democraticas de gobierno y la denominada sociedad
civil no ha hecho sino aumentar. Existe la conviccidn generalizada de que
no pueden llevarse a cabo politicas acertadas sin escuchar a la ciudadania,
sin la participacion activa y el asentimiento de las personas que resultan
destinatarias directas de la accion politica.

Este interés ha podido ir unido a cierta pérdida de confianza o a veces
descrédito creciente de los gobiernos y los gobernantes al uso en todas las
sociedades democraticas avanzadas y al proceso de mayor protagonismo
de la sociedad civil, que busca acceder o crear nuevos espacios para la ac-
cién politica no partidista.

Como consigna PEREZ BUENO (2007), a partir de un didlogo previo con
los sectores sociales concernidos, las decisiones adoptadas por las institu-
ciones ganan en legitimidad y en credibilidad, pues la ciudadania no solo se
siente participe de la misma, sino que la comprende y la acepta de mejor
grado, que si no hubiera participado en modo alguno. Con el dialogo civil,
se estimula el sentimiento de pertenencia de la ciudadania, que ve los asun-
tos publicos como mas cercanos, de los que puede llegar a sentirse agen-
te y a veces hasta protagonista.
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La democracia representativa, la propia de las sociedades europeas, se
ensancha y enriquece con la democracia participativa, nueva dimensién que
ofrece a la ciudadania posibilidades efectivas de participacién, a titulo indi-
vidual o colectivo, en la gestion de los asuntos publicos. La sociedad civil
organizada contribuye asi a la mejora de la gobernanza y por extension al
perfeccionamiento de las democracias y de sus regimenes politicos.

Se configura asi, o al menos pugna por definirse, un derecho a participar,
de nuevo cufio, que reivindica la sociedad civil, y que no siempre encuen-
tra cauces politicos o juridicos de expresién o ejercicio, por adolecer nues-
tros sistemas democraticos representativos de vias para la participacion real
y efectiva. La participacién o el dialogo civil se erigen, pues, en condicion
necesaria para una buena gobernanza de las instituciones y las sociedades.

La democracia participativa no es solo un anhelo, una conviccién o un es-
tado de opinién de buena parte de los elementos mas dinamicos de las so-
ciedades europeas, sino que comienza a tener reflejo juridico, que comple-
menta y extiende la democracia representativa. Asi, el nonato Proyecto de
Tratado por el que se establecia una Constitucion para Europa se consa-
graba el principio de democracia participativa en su articulo 1-47. Es un he-
cho que los Ordenamientos juridicos —europeos y nacionales— comienzan
a conferir estatuto y rango normativos al dialogo civil, lo que necesariamen-
te desplegara efectos de todo tipo.

Los Estados y las instituciones europeas deben dotarse de instrumentos
que permitan a los ciudadanos y a las organizaciones en las que se inte-
gran debatir, ser consultados e influir efectivamente en la accién publica y
en las politicas de los gobiernos y las autoridades, en un contexto de au-
téntico didlogo civil estructurado con la sociedad civil organizada.

Si trasladamos todo a la esfera de la discapacidad, surge el principio de
dialogo civil aplicado a las politicas publicas de discapacidad y el correspon-
diente derecho de participacion, todavia difuso en la medida que esta por
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definirse, de las organizaciones representativas de personas con discapaci-
dad y sus familias.

En el plano internacional, el principio de dialogo civil ha recibido el es-
paldarazo de la reciente Convencion Internacional sobre los Derechos Hu-
manos de las Personas con Discapacidad, de 2006, que fija en su articulo
4 como obligaciones de los estados: “En la elaboracién y aplicacién de le-
gislacion y politicas para hacer efectiva la presente Convencion, y en otros
procesos de adopcion de decisiones sobre cuestiones relacionadas con las
personas con discapacidad, los Estados Partes celebraran consultas estre-
chas y colaboraran activamente con las personas con discapacidad, inclui-
dos los nifios y las nifias con discapacidad, a través de las organizaciones
que las representan”. Al habar sido ratificado dicho Tratado internacional
por el Reino de Espafa, esta obligacion general pesa sobre le Estado es-
pafol y por tanto sobre todas las Administraciones Publicas, incluidas las
locales.

En nuestro derecho positivo en las politicas de discapacidad, el principio
de didlogo civil fue establecido, con anterioridad a la Convencién, por la Ley
51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discrimina-
cion y accesibilidad universal de las personas con discapacidad (articulos
2.e) y 15). Lo dispuesto en esta Ley es de aplicacion a todos los poderes
publicos y a todas las Administraciones y autoridades, incluidas las Corpo-
raciones Locales. Bien es cierto, que en la legislaciéon sectorial sobre enti-
dades locales, por su desfase y antigliedad, no hay plasmacién nitida de la
democracia participativa ni del principio de didlogo civil, en la nueva concep-
cién de la que venimos hablando, ni como clave para una mejor gobernan-
za ni para las politicas generales y mucho menos para las politicas publicas
de discapacidad. Ante esta ausencia ostensible, hemos de acudir a la por
el momento Unica parte del nuestro ordenamiento juridico que se refiere al
dialogo civil en el ambito de la discapacidad (la ya citada Ley 51/2003, de
2 de diciembre).
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Il. LA PARTICIPACION DE LOS GRUPOS DE INTERES DE LA
DISCAPACIDAD EN LAS POLITICAS QUE LES CONCIERNEN

Como se ha visto, el derecho a la participacion politica en los asuntos pu-
blicos de los grupos sociales organizados (como puede ser, entre otros, el de
la discapacidad), ha ido adoptando en las sociedades avanzadas modalidades
diversas y crecientes. Al tiempo que el grupo se organiza y comienza a actuar
en la escena politica, busca mecanismos para, en un primer momento, darse
a conocer, identificarse y hacerse percibir y, con posterioridad, ejercer presion
e influir en las decisiones politicas, en un sentido favorable a sus pretensiones.

Las personas con discapacidad, incluidas también sus familias, constituyen
un grupo social singular, caracterizado por ser una minoria discreta y a veces
aislada que frecuentemente se hallan en una situacion de objetiva desventaja,
por razon de la discapacidad, y que los coloca en una posicién de vulnerabili-
dad y hasta de exclusion. Por estos motivos, las personas con discapacidad y
sus familias, para salir de su situaciéon de desventaja, se agrupan y se integran
en organizaciones, que actuan politica y socialmente, a fin de ejercer presion e
influir, en los poderes publicos, y lograr un cambio favorable de sus condiciones
de vida y de ciudadania. En este sentido, son un grupo de interés, con aspira-
ciones legitimas a poder actuar politicamente y por tanto a estar en disposicién
de participar y ser tenidos en cuenta en la toma de decisiones publicas.

Con su accion politica, el grupo de interés articulado en torno a la disca-
pacidad, previamente legitimado, pues recibira los efectos de su actividad,
trata de forzar politicas publicas dirigidas a mejora la situacién de estas per-
sonas y sus familias. Su actuacion se dirige bien a generar politicas donde
no la hay, o bien a intensificar las ya existentes, pues su progresivo avan-
ce social dependera del vigor de esas politicas.

Todos estos elementos, acumulados, definen la participacion del grupo de
interés de la discapacidad en las politicas de la que es principal destinata-
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rio. Y como grupo identificable, singularizado y legitimado actida a través de
las diversas formas de participacién politica disponibles, o innovando y cre-
ando otras de nuevo cufo.

ll. LOS CONSEJOS COMO INSTITUCIONALIZACION DEL DIALOGO
CIVIL EN LA ESFERA DE LAS POLITICAS LOCALES

Los consejos de participacion y consulta han sido una de las féormulas
mas habituales en las que ha tomado cuerpo la institucionalizacién de la co-
laboracién entre las administraciones publicas y los grupos sociales organi-
zados que forman de ese que ha dado en llamarse “la sociedad civil”. Esto,
antes incluso de que existieran legislacién, practica y doctrina consolidadas
sobre los principios de democracia participativa y didlogo civil. La regulacion
y la reflexiéon sobre estas materias, ha venido después de que efectivamen-
te existieran este tipo de érganos, por lo que puede aseverarse que estos
consejos son salidas “naturales”, “faciles”, al tiempo que utiles, a la necesi-
dad de que la sociedad civil organizada —en este caso la de la discapaci-
dad— se implique politicamente, pero sin visos de organizacién partidista,
en los asuntos publicos, también en la esfera local.

El éxito del modelo, que ha estimulado su proliferacion, radica acaso en
la concurrencia de varios factores que mutuamente se ayudan. Por una par-
te, esta el caracter politico de esta clase de foros: la autoridad publica, que
encarna el poder, comparte espacio con la representacién de la ciudadania,
para el abordaje conjunto de asuntos publicos sectoriales de especial inte-
rés para la esa porcién de de la poblacion. Por otra, la sencillez de la fér-
mula, que precisa de escasos recursos humanos, materiales y financieros
para poder operar con cierta eficacia, asi como la agilidad y flexibilidad de
funcionamiento de este tipo de érfanos. Ademas, la labor de los consejos,
en tanto que érganos consultivos y de propuesta, que encauzan las necesi-
dades, demandas y planteamientos de un sector de la ciudadania, facilita y
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enriguece la accién de gobierno, confiriéndole conocimiento y cercania a sus
inquietudes y aspiraciones.

Probablemente, todos estos factores han confluido para que estos 6rga-
nos hayan experimentando cierto auge en los ultimos tiempos, como meca-
nismo préactico de concrecion del principio de didlogo civil. Los consejos des-
arrollan este principio, sin, por supuesto, agotarlo.

IV. CONTENIDOS PARA UNA POLITICA LOCAL DE DISCAPACIDAD

En los dltimos anos, se ha producido un cambio cualitativo, de suma im-
portancia, en el enfoque hacia la discapacidad, una realidad social que en
Espafia abarca al 9% de la poblacién, es decir, a mas de 3,5 millones de
personas.

Este cambio ha consistido en pasar a considerar la discapacidad desde
la optica de los derechos. Atras quedaron, felizmente, las épocas en las que
la discapacidad era vista y abordada como una cuestién de caridad, de be-
neficencia, de sensibilidad, de mera buena voluntad. Hoy entendemos la dis-
capacidad como una cuestion de derechos humanos, de derechos humanos
fundamentales, de los que son titulares las personas con discapacidad

Esta nueva concepcidn y esta nueva préactica, surgidas fundamentalmen-
te de la accién y la reflexién de los movimientos sociales de defensa de las
personas con discapacidad, esta logrando imponerse, no sin dificultades, en
los planos politicos y normativos. En el plano normativo, su reflejo puede
apreciarse en el giro que ha representado la reciente Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad, adoptada en el seno de la Or-
ganizacién de Naciones Unidas en diciembre de 2006, si nos fijamos en la
esfera internacional; o en la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de
oportunidades, no discriminacién y accesibilidad universal de las personas
con discapacidad, si nos atenemos al plano espafol.
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Esta renovada conceptualizacion de la discapacidad, y por ende de las
politicas publicas sobre esta materia, no ha impregnado suficientemente la
esfera local espafiola, a tenor de la informacién y el conocimiento adquiri-
dos por el tejido social de la discapacidad. Acaso se trate de una mera cues-
tién de transcurso del tiempo, o acaso tenga que ver con la debilidad, com-
petencial y financiera, de los poderes publicos locales en nuestro pais, que
no han experimentado el crecimiento que estaban llamados a tener o que
hubiera sido esperable, quizas por la desmedida extension y ampliaciéon de
los poderes regionales (autondmicos).

Sea como fuere, la ingrata realidad es que ni siquiera en el nivel norma-
tivo, las Corporaciones Locales tienen asignadas competencias nitidas y ter-
minantes sobre discapacidad, de lo que se resienten las politicas locales de
discapacidad, que estan en funcién, mas que de mandatos legales impera-
tivos, de contingencias como la “sensibilidad” (término més propio de men-
talidades hoy afortunadamente superadas), de los equipos de gobierno, de
la capacidad de presién e incidencia de los movimientos asociativos, alli don-
de existen y poseen cierta solidez, o de la capacidad econémica de la enti-
dad local en cuestion.

Otra comprobacion poco halagliefia es que la accién publica en ma-
teria de discapacidad por parte de los poderes publicos locales orbita,
en Espafa, en el restringido y muchas veces precario ambito de las
politicas de servicios sociales. Las politicas de bienestar social son solo
una parte, en absoluto fundamental, de las politicas de igualdad con
que deben ser abordadas las condiciones de vida y ciudadania de las
personas con discapacidad y sus familias, en los municipios y en las
provincias.

Hasta tanto llegan a la esfera local las nuevas orientaciones en punto a
politicas publicas de discapacidad, se pueden formular propuestas concre-
tas que sefalen a las corporaciones locales mas progresivas lineas directri-
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ces sostenidas en el tiempo que ahormen una vigorosa accion publica local
en estos aspectos’.

Las propuestas programaticas para esta deseable politica local de disca-
pacidad, a juicio del sector asociativo, se concretan en:

Propuesta politica marco: Compromiso de inclusién 10%. Compromiso
para considerar la discapacidad como vector trasversal de atencién prefe-
rente en todas las lineas de accién politica de la Corporacién Local, y que
queda reflejado en el 10% que es el porcentaje habitual de personas con
discapacidad de un territorio.

Propuestas y medidas concretas:

« Aprobacion en la Legislatura de un Plan de Promocién de las Perso-
nas con Discapacidad, que articule toda la politica de la Corporacion
Local en materia de discapacidad.

» Adopcion por la Corporacién Local de las medidas necesarias para ha-
cer efectivos los desarrollos legislativos de la Ley 51/2003, de 2 de di-
ciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacién y accesibili-
dad universal de las personas con discapacidad (LIONDAU).

» Creacioén de un Consejo Municipal (o Provincial) de Personas con Dis-
capacidad, érgano paritario de encuentro y debate entre la Corporacion
Local y el sector de la discapacidad del municipio o provincia.

» Compromiso para crear en el seno del Equipo de Gobierno Municipal
una Concejalia u 6rgano dedicado a las politicas de igualdad, normali-
zacién y participacion de personas con discapacidad.

' Se enuncian parte de las propuestas de accion sugeridas por el CERMI Estatal a las for-
maciones politicas en materia de discapacidad con ocasién de las Elecciones Municipales de
mayo de 2007 en Espana.
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Puesta en marcha de campanas de sensibilizacién, concienciacion y
educativas de forma periddica y sistematica, dirigidas a todos los gru-
pos de poblacién del ambito del municipio (o provincia).

Incorporacion de representantes de organizaciones de personas con
discapacidad y sus familias a los 6rganos de participacién que existan
en la Corporacién Local con los que la discapacidad tiene una cone-
xién directa (educacion, sanidad, empleo, transporte, bienestar social,
consumo, nuevas tecnologias, etc.).

En materia de inclusion laboral:

1.

Aprobacién y puesta en practica de un Plan Local de Promocién de
la Formacién y Empleo de las Personas con Discapacidad, debati-
do y negociado con los agentes sociales y las organizaciones de
personas con discapacidad y sus familias del municipio o provincia,
con al menos las siguientes medidas:

a)

b)

c)

d)

Atencidn preferente a las personas con discapacidad, especial-
mente en el caso de ser mujeres, en todos los programas, pro-
yectos y acciones de integracién laboral que promueva el mu-
nicipio o la provincia.

Inclusién en los pliegos de contratacion administrativa clausu-
las que, sin merma del principio de igualdad entre empresas,
premien a las que hagan esfuerzos de responsabilidad legal y
social contratando personas con discapacidad.

Analisis del grado de cumplimiento de la cuota legal de reser-
va de empleo en las Administraciones Publicas y compromiso
para alcanzarla a lo largo del mandato de la Corporacién.

Cumplimiento de la cuota de reserva legal de empleo o sus me-
didas alternativas para el personal laboral y para las empresas
municipales y provinciales acogidas a la legislacion laboral coman.
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e) Promocién del autoempleo de personas con discapacidad median-
te la simplificacién de la concesién de autorizaciones para la pues-
ta en marcha de negocios en la via publica o espacios publicos.

f) En relacion con el acceso al empleo publico, instrumentar nor-
mativamente y en el plano operativo medidas innovadoras que
garanticen la inclusién laboral de personas con discapacidad el
grado de discapacidad intelectual.

* En cuestiones de fiscalidad:

En el marco de la legislacién vigente en materia fiscal, otorgar el
tratamiento mas favorable posible para las personas con discapa-
cidad y sus familias y para las organizaciones en que se agrupan,
aplicandoles las exenciones, reducciones o bonificaciones maximas
que permita le Ley en los impuestos, tasas y precios publicos que
gestione el Municipio o Provincia.

* En cuanto a bienestar social:

1.

Consideracion especial y atencion preferente a las personas con
discapacidad severamente afectadas en los programas de asisten-
cia social que tenga la Corporaciéon Local (asistencia domiciliaria,
programas de vida independiente, respiro familiar, etc.), de mane-
ra singular en los que se deriven de la Ley de Promocién de Auto-
nomia Personal y Atencion a las Personas en situacién de Depen-
dencia y leyes autondémicas.

» En materia de cultura, ocio y deporte:

1.

Garantizar la accesibilidad para las personas con discapacidad a
los museos, centros culturales o de arte e instalaciones deportivas
gue gestione o dependientes de la Corporacion Local y promover
la gratuidad para su acceso.
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2. Creacién de programas centrados en el ocio, tiempo libre y respiro
familiar.

¢ En cuanto a otras materias:

1. Compromiso para tratar, en el marco de la legislacién vigente, con
el criterio més favorable posible, las peticiones de cesion de sue-
los y locales u otras medidas similares para la construccion o ha-
bilitacion de centros de atencién a personas con discapacidad (la-
borales, asistenciales, representativos, etc.) que vengan dirigidas
por organizaciones de personas con discapacidad y de sus familias
de reconocida trayectoria.

2. Prohibicion de celebrar convenios o prestar ayudas oficiales por par-
te de la Corporacion Local a entidades que utilicen a las personas
con discapacidad para actividades ilicitas.

V. CONTENIDOS PARA UNA POLITICA LOCAL DE ACCESIBILIDAD
UNIVERSAL

La accesibilidad universal entendida en su sentido mas amplio y compren-
sivo es la gran cuestién, el gran tema de presente en el proceso de norma-
lizacién y plena ciudadania de las personas con discapacidad.

Mas que el empleo, la educacion, los servicios sociales, los temas que
tradicionalmente se asociaban con la discapacidad, la accesibilidad deberia
ser hoy el eje de las politicas publicas de discapacidad; de toda accién e in-
tervencion, publica y privada, en esta materia.

Y esto es asi porque la accesibilidad universal forma parte, a modo de
condicion necesaria o presupuesto ineludible, del ejercicio normalizado de
los derechos humanos fundamentales:
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— Libertad de circulacion.
— Libertad de comunicacién.

— Libertad de expresion, etc.

Junto a esta consideracion inicial, de concepcién de la accesibilidad, hay
que hacer una comprobacion de hecho: la accesibilidad ha sido, en Espa-
fia, el gran fracaso las politicas publicas de discapacidad de estos ultimos
veinticinco afos.

En estos decenios de accién publica en materia de discapacidad, la ac-
cesibilidad ha sido el pariente pobre, la “maria” de las politicas de discapa-
cidad: el balance es realmente misero, por lo que la poblacién con discapa-
cidad experimenta este ambito en términos de déficit, de carencia.

La ausencia de accesibilidad es hoy la violacién més insidiosa, pero no
por ello menos efectiva, de la igualdad de oportunidades de las personas
con discapacidad. El pleno ejercicio de los derechos ciudadanos de las per-
sonas con discapacidad esta, en muchas ocasiones, supeditado al cumpli-
miento de un presupuesto previo: la posibilidad de acceso, de uso y disfru-
te del conjunto de los bienes y servicios que ofrece la sociedad en todos
sus ambitos: esto es lo que conocemos como accesibilidad.

En estos momentos, estamos inmersos en el nuevo paradigma de la acce-
sibilidad universal. Superados conceptos anticuado como el de eliminacién de
barreras, adaptacion, acondicionamiento, la accesibilidad se entiende como
derecho, mas exactamente, como presupuesto necesario para el ejercicio ple-
no de derechos, que tiene como correlato l6gico la consideracién de la falta
de accesibilidad de los entornos, productos y servicios a disposicion del pu-
blico como una discriminacién contra las personas con discapacidad.

En la esfera internacional, este cambio de paradigma viene consagrado
por la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
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de la ONU, adoptada en diciembre de 2006 (articulo 20 —movilidad perso-
nal— y 21 —acceso a la informacion—, p. e.).

Las Corporaciones Locales son parte integrante de los poderes publicos,
por lo que también les alcanzan las obligaciones de desplegar politicas ac-
tivas de inclusion de las personas con discapacidad y sus familias, en las
esferas en las que son competentes.

Las Administraciones locales, como ya se ha consignado, han de dotar-
se de politicas de discapacidad, que han de comprender, asimismo, politi-
cas de accesibilidad universal.

Atendiendo a todo lo expuesto, desde el sector asociativo articulado de
la discapacidad se presentan como contenidos de una politica local de ac-
cesibilidad universal, las siguientes propuestas de accion?:

* Manifestacién de un compromiso politico de cada Ayuntamiento o Di-
putacion, a través de un acuerdo plenario, de hacer de su municipio 0
provincia un entorno universalmente accesible para las personas con
discapacidad.

» Dicho acuerdo debe traducirse en la aprobacion de Plan de Accesibili-
dad Universal del Municipio (o Provincia), que incluya un calendario de
actuaciones y un presupuesto. En la confeccién de este Plan, se ha de
contar la participacion de las organizaciones representativas de las per-
sonas con discapacidad y sus familias del &mbito territorial correspon-
diente, las cuales ademds han de disponer de mecanismos para parti-
cipar en la aplicacién, seguimiento y evaluacion del Plan y de sus
medidas. Como principales, el Plan deberia incluir:

2 Las medidas que se exponen en este apartado han sido extraidas del informe-repertorio
que el CERMI traslad6 a la Comisién de Movilidad y Accesibilidad de la Federaciéon Espafnola
de Municipios y Provincias (FEMP) en la reunién mantenida el 20 de mayo de 2008.

205



Discapacidad, Derecho y Politicas de Inclusién

La aprobacion de una Ordenanza municipal de accesibilidad uni-
versal. En este sentido, desde el sector asociativo de la discapaci-
dad se ha sugerido a la FEMP la conveniencia de formular un mo-
delo de Ordenanza que los Ayuntamientos, sobre todos los de
dimension mediana y pequefia, puedan servirse como orientacion
para adoptarla como decision propia en su ambito de decision.

La Ordenanza Municipal anterior referida anteriormente, o en el
marco de las que regulen la concesion de licencias para obras y
demas actuaciones, debe regularse “la auditoria previa de accesi-
bilidad”, en el sentido de que sblo se concederan licencias si que-
da acreditado que el proyecto cumple la normativa de accesibilidad
(estatal, regional y local) que resulte de aplicacion.

Creacién del Fondo Local de Promocién de la Accesibilidad, nutri-
do por los recursos procedentes de destinar al mismo el 1% del
montante total de la inversiéon que dedique anualmente la Corpora-
cion Local a obras e infraestructuras.

Sometimiento de las subvenciones que la Corporacién Local entre-
ga a Entidades publicas o privadas para la realizacién de obras o
proyectos de construccién e infraestructura al requisito previo de
acreditacion del cumplimiento de la legislacién nacional, autonémi-
ca y local (o provincial) sobre accesibilidad y eliminacién de barre-
ras que sea aplicable.

Creacion de una Oficina de Accesibilidad Municipal (o Provincial),
responsable de aplicar el Plan, en la que intervengan todos los agen-
tes responsables (asi, Colegios de Arquitectos y Aparejadores, etc.).

Dar directrices y formacion a los servicios de inspeccion urbanisti-
ca y de consumo, sobre comprobacion de la condiciones de acce-
sibilidad, para que haya un seguimiento y actividad inspectora.
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Ejecucion de un programa de accesibilidad para adaptar, en un pla-
zo dado, todos los edificios y espacios de titularidad municipal (o
provincial) de uso publico. Se trata de estimular la funcién de ejem-
plo o pedagégica frente a la sociedad que cumple a un poder pu-
blico como es la Corporacion Local.

Incorporar la accesibilidad a los programas de rehabilitacion de vi-
vienda que desarrolle o en los que participe el municipio (o provin-
cia). Considerar la accesibilidad como criterio exigible para obtener
un resultado favorable en los procedimientos de inspeccién técnica
de edificios que tienen establecidos muchas Corporaciones Locales.

Reservar al menos un 6% de las viviendas de promocioén municipal
a personas con discapacidad o a proyectos de organizaciones del
tejido asociativo no lucrativo de la discapacidad (viviendas tutela-
das o apoyadas, proyectos de vida autbnoma e independiente, etc.).

Modificar la ordenanzas municipales para permitir el uso de domi-
nio publico (aceras, viarios, parques, etc.), en el caso de que resul-
te necesario su ocupacién para solventar barreras arquitectonicas
que impiden hacer accesible un edificio de viviendas o un edificio
de uso publico (por ejemplo, la instalaciéon de un ascensor o la cre-
acién de una rampa que deban ocupar la acera).

Establecer lineas municipales de ayudas publicas (subvenciones,
bonificaciones fiscales, etc.) para actuaciones de accesibilidad por
parte de los vecinos del municipio (incluidas las comunidades de
propietarios, las asociaciones, etc.).

Lograr la accesibilidad de las paginas de Internet de las Corpora-
ciones Locales con arreglo a la legislacion vigente y de acuerdo con
los plazos aplicables, asi como promover planes de infoaccesibili-
dad para que la administracién electrénica que desarrolle la corpo-
racion local sea plenamente accesible.
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Establecimiento de la prohibicién de adquirir elementos electrénicos, de
proceso de informacién y demas herramientas propias de la sociedad
de la informacién por parte de la Corporacién Local o de poner en fun-
cionamiento programas o servicios electrdnicos o digitales que no sean
accesibles para personas con discapacidad o de edad avanzada.

En materia de movilidad y transporte accesible, las propuestas que
se sugieren son:

— La adopcién de planes y medidas de accesibilidad para asegu-
rar el libre uso de los transportes publicos de titularidad munici-
pal por parte de las personas con discapacidad.

— Laimplantacién del “eurotaxi”, o taxis accesible para todas las per-
sonas, que como minimo debe ser una parte (establecimiento de
cuota) sobre el total de parque de taxis existente en el municipio.

— Promover politicas de precios asequibles para las personas con
movilidad reducida en el transporte publico de titularidad municipal.

— Poner en practica programas de movilidad “puerta a puerta” para
determinadas personas con discapacidad.

En cuanto a los campos de la circulacion, la seguridad vial y los
aparcamientos, las medidas sugeridas pasan por:

— Aprobacién de una ordenanza sobre circulacién, seguridad vial
y estacionamiento de vehiculos de personas con discapacidad,
que entre otras cuestiones asegure un nimero suficiente de pla-
zas reservadas y extreme la vigilancia de su cumplimiento por
parte de la Policia Local.

— Adopcién por la Corporacion, si no lo ha hecho ya, del modelo
de la tarjeta europea de aparcamiento para personas con disca-
pacidad.
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o En aplicacién del ya mencionado principio del dialogo civil, y como
se expondra en el apartado siguiente, se sugiere la creaciéon en
cada municipio (u provincia) de un Consejo Local (o Provincial)
de Accesibilidad Universal, en el que la Administracién Local y el
tejido asociativo representativo de la discapacidad debatan y des-
plieguen de forma conjunta iniciativas de accesibilidad para ese
territorio.

VI. LOS CONSEJOS LOCALES DE DISCAPACIDAD Y ACCESIBILIDAD

En las modernas politicas publicas, las discapacidad y la accesibilidad
universal es un componente de primara magnitud. Esto es asi, o deberia
serlo, con independencia del ambito propio del poder publico de que se tra-
te: supranacional, nacional, regional o local. Por tanto, si para cualquier po-
litica de discapacidad, es predicable y exigible el principio de dialogo civil,
también lo sera para la accién publica que desarrollen las Corporaciones Lo-
cales. Uno de las manifestaciones del mencionado principio, es la articula-
cién de cauces institucionales de participacién e interrelacién entre la Admi-
nistracién y los grupos de interés concernidos —en este caso en de la
discapacidad—, que suelen adoptar las formas de érganos de los conoci-
dos o denominados como consejos. O con mas precision, consejos locales
de discapacidad y accesibilidad.

Por desgracia, el todavia escaso progreso de las politicas locales de dis-
capacidad en Espana, impide que contemos con muchos ejemplos vivos de
organos de esta indole. Es una cuestion pendiente, por lo que mas que ana-
lizar modelos preexistentes, que arrojen factores comunes, se tratara en este
articulo de ofrecer directrices y pautas para constituir futuros consejos, con
la recomendacién firme a las Corporaciones Locales para que incorporen a
su accién politica e institucional, con urgencia, esta tarea.
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VI.1. Configuracion del consejo local de discapacidad
y de accesibilidad

En los puntos siguientes, se enuncian los elementos de mayor relevancia
en la configuracién de los consejos locales de discapacidad y accesibilidad
universal.

VI.1.1. Objeto

Los consejos locales de discapacidad y accesibilidad, como concre-
cién del principio de democracia participativa, genéricamente conside-
rado, y didlogo civil, referido a las politicas publicas de discapacidad,
deben concebirse como érganos plurales de participacion y consulta, de
cardcter paritario, en los que se institucionalice la colaboracién y la co-
rresponsabilizacién entre el poder local y el tejido representativo de la
discapacidad de ese territorio, en lo tocante a la promocion y efectivi-
dad de los objetivos de inclusion social y plena ciudadania, por una par-
te, y de la accesibilidad universal, por otra, en la esfera municipal o pro-
vincial.

VI.1.2. Naturaleza

Los consejos han de ser 6rganos de participaciéon y consulta, no ejecuti-
vos, de las politicas de discapacidad y accesibilidad del poder local. Aunque
sus decisiones sean, en general, no vinculantes para la Administracion lo-
cal, si que deben inspirar la accién publica del poder local en materia de
discapacidad y accesibilidad. Sus propuestas y recomendaciones, asi como
sus analisis y evaluaciones, han de formar parte efectiva de las politicas que
despliegue el ente local.
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VI.1.3. Composicion

Como ya ha quedado indicado, se trata de érganos colegiados, es decir,
formados por una pluralidad de personas, y de caracter paritario, lo que sig-
nifica, que en el mismo tendran el mismo peso representativo, por un lado,
la Administracion local de que se trate (Ayuntamiento, Diputacién o Cabildo)
y las organizaciones de personas con discapacidad, con dimensién repre-
sentativa, del territorio.

En virtud del principio de transversalidad de las politicas publicas de
discapacidad, la representacién del poder publico local en estos conse-
jos debe ser amplia, dando preferencia a aquellas areas de responsa-
bilidad y gobierno que tengan una mayor conexién con el objetivo de la
responsabilidad, verbigracia: urbanismo, transporte, servicios de rela-
cién con el ciudadano, administracion electrénica, bienestar social, ha-
cienda, etc.

No hay razén para que los consejos se entiendan por naturaleza ads-
critos al area de bienestar social o servicios sociales, como por inercia
mental o ideas recibidas puede pensarse, sino que antes bien, a fin de
asegurar el aludido principio de transversalidad y el suficiente impulso po-
litico, lo deseable seria que estuvieran vinculados directamente a la pre-
sidencia de la Corporacidn, por encima de las responsabilidades secto-
riales.

Por su parte, la representacién del tejido asociativo de la discapacidad del
territorio en cuestion, debe ser lo bastante amplia para que formen parte de
los consejos todas las discapacidades que tienen necesidades (0 una ma-
yor intensidad en sus necesidades) de garantia de su derecho a la inclu-
sién, a la participacién y a la accesibilidad. En caso de que exista, se pre-
ferird la representacién unitaria del sector asociativo a través de las
plataformas locales de la discapacidad.
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VI.1.4. Funciones

Las funciones de los consejos son las propias de este tipo de érganos,
en la concepcién amplia que viene sosteniendo la doctrina y la practica re-
sultantes de los andlisis del sector asociativo de la discapacidad.

Tendrian que tener competencias al menos en los siguientes ambitos re-
lacionados con las politicas locales de accesibilidad, a saber:

— Consulta previa de las decisiones e iniciativas.

— Impulso de acciones y medidas.

— Definicion.

— Formulacién de propuestas.

— Asesoramiento.

— Acompanamiento en la ejecucion.

— Control y fiscalizacién de la accién publica en la materia.

— Evaluacion.

Cada uno de estos ambitos competenciales puede concretarse en una re-
lacién mas detallada de funciones, que deben ser reguladas con la minucio-
sidad que se crea apropiada en la norma reguladora que cree cada uno de
los 6rganos.

VI.1.5. Funcionamiento
Ha de preverse el funcionamiento de los érganos, estableciendo las nor-

mas y reglas que permitan que desarrolle sus actividades del modo mas sa-
tisfactorio. Asi, se ha de disponer su duracién —debe coincidir con el man-
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dato de los 6rganos de gobierno de la ente local—, régimen de reuniones,
de adopcién de acuerdos, de marcha de los debates y deliberaciones, etc.
No es cuestién aqui de resultar prolijo menudeando detalles que son mas
propios de un reglamento interno de este tipo de érganos.

Con estos elementos, que se apuntan como esenciales, quedaria confi-
gurados los consejos locales de discapacidad y accesibilidad universal, y
que de funcionar como se espera, deberian constituir un factor decisivo en
la promocion de politicas publicas eficaces en materia de inclusién de las
personas con discapacidad y de accesibilidad universal.
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EL FUTURO DEL ESTADO DEL BIENESTAR’

Estas reflexiones un poco inconexas que siguen, vienen, o se anudan, de
la extrafneza y del asombro que me causo el testimonio de una persona con
una gran discapacidad fisica —tetrapléjica—, de nacionalidad norteamerica-
na, con la que coincidi en una mesa redonda en un Congreso Internacional.
Se jactaba y lo incluia en su curriculum vitae que desde hacia 15 afos, a
pesar de su discapacidad, NO habia recibido —porque no las habia solici-
tado— ninguna ayuda publica por ningin concepto. Reconocia que no ne-
cesitaba al Estado para llevar una vida normalizada.

Ese gesto audaz, de suficiencia un tanto desafiante, pero con el aplomo
del éxito, me llamo la atencién sobre el papel del individuo presuntamente
menesteroso y del Estado y de sus mutuas relaciones.

Las preguntas que me planteé y que quiero compartir hoy aqui, como ele-
mento para un debate mas intenso y fecundo, son:

¢ Es deseable el Estado del Bienestar?
¢ Existe o ha existido en Espafa un Estado del Bienestar?

¢ Los movimientos sociales aspiran solo a ensanchar el Estado del Bien-
estar, forzando un mayor gasto social?

" Publicado en la revista Entre Mayores, octubre de 2008.
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¢ Es el Estado el unico que provee y garantiza el bienestar material a los
ciudadanos?

¢ Al socaire de esa proteccién, no se produce una especie de dejacion de
la propia responsabilidad de determinacién personal, de tolerancia hacia un
intervencionismo amplio en el plano individual?

¢, Caben proyectos, alternativos a lo publico o al menos no determina-
dos enteramente por esa dimensién, de autogestién del bienestar indivi-
dual? ¢ Puede ser la persona la autogestora de su propio bienestar? ¢En
qué medida los movimientos civicos pueden ayudar a esa autogestion
individual?

¢ Es preferible buscarse la vida a que nos la busquen?
1. ¢Es deseable el Estado del Bienestar?

La respuesta a esta pregunta estara en funcién de muchos factores: ide-
olégicos, filoséficos, politicos, etc. Por mi parte, me atreveria Unicamente,
por el momento, a afirmar que es deseable el bienestar, entendido como el
conjunto de condiciones ambientales que permiten a las personas llevar una
vida grata, una buena vida (eudemonologia), como decia Schopenhauer, de-
cidida por ellas mismas. Otra cosa sera, quién provee de ese bienestar.

2. ¢Ha existido o existe en Espana un Estado del Bienestar?

Yo creo que no ha existido o que no existe, al menos, con la amplitud, in-
tensidad y consolidacion con que se manifest6é en otros paises europeos de
mas tradicion. El Estado del Bienestar entr6 en crisis cuando en Espana era
un proyecto, un germen, lo cual nos ha colocado en una posicién curiosa.

Esta debilidad del Estado del Bienestar en Espafa no hay que vivirla como
algo necesariamente negativo, ni mucho menos. Las posiciones dificiles o
inusitadas, dan pie a una mayor experimentacién, a una mayor creatividad,
a una tensién mas productiva.
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3. ¢Es el Estado el unico que provee y garantiza el bienestar material a
los ciudadanos?

Pudiera parecer que es asi, por la intensidad que se lo desea, que es el
unico o por lo menos el mas eficiente en esa provision. Pero si investiga-
mos, comprobamos que no es forzosamente asi, puede haber otros medios
de provision de bienestar, que no pasan exclusivamente por lo publico o que
sin negarlo o eludirlo o con su concurso, son igual o0 mas relevantes. Ensa-
yémoslos.

4. ;Los movimientos sociales aspiran solo a ensanchar el Estado del
Bienestar, forzando un mayor gasto social?

Pareciera que si, si nos detenemos a escuchar sus demandas y reivindi-
caciones. Que todo se limita a pedir mas inversién social, mas gasto. Con-
sidero un gran error, no solo de los movimientos sociales, sino también y
principalmente de los propios politicos y gobernantes reducir la accién poli-
tica al presupuesto. La politica no puede ser una sucursal subalterna de la
hacienda publica. Los hechos politicos de mayor alcance no se han hecho
sobre la mera base del dinero. La condicién previa presupuestaria como ab-
soluto significa un empobrecimiento inaudito de la politica. Hay vida (politi-
ca) y espacio para la accion mas alla del presupuesto.

5. ¢Al socaire de esa proteccion, no se produce una especie de dejacion
de la propia responsabilidad de determinacién personal, de tolerancia hacia
un intervencionismo amplio de lo publico en el plano individual?

La proteccién social, la garantia de un bienestar minimo por parte de lo
publico supone renuncia a esferas de libertad personal. Aceptamos servi-
dumbres, restricciones, injerencias, muchas veces inconscientemente, pen-
sando que se trata de cosas naturales, fatales, sin caer en la cuenta de que
no necesariamente han de ser asi. De que se trata de una contingencia que
puede ser alterada Las perversiones del Estado del Bienestar, que las tie-

217



Discapacidad, Derecho y Politicas de Inclusién

ne, las espirales de dependencia que a veces origina, son las manifestacio-
nes evidentes de esa merma.

6. ¢ Caben proyectos, alternativos a lo publico o al menos no determina-
dos enteramente por esa dimensién, de autogestién del bienestar individual?
¢ Puede ser la persona la autogestora de su propio bienestar? ;En qué me-
dida los movimientos civicos pueden ayudar a esa autogestiéon individual?

Creo que si caben alternativas. Siempre las hay, aunque la pereza o la
comodidad o las ideas recibidas no las oculten. Sin renunciar al bienestar,
ni un papel de lo publico en su garantia, hay mas medios para proveerlo.
Incluso, aceptando un papel fuerte del Estado en esta esfera, hay formas
de gestién coparticipada que son mas eficientes. Por ejemplo, en el ambito
de la discapacidad, en muchos paises que vienen de un sélido Estado del
Bienestar (pienso en Reino Unido), se estd comprobando que son mas uti-
les las ayudas econdmicas directas al ciudadano en estado de necesidad
que la provisién publica de servicios. Es decir, se le da al ciudadano un apo-
yo, para que él se lo administre como desee (por si mismo, acudiendo al
mercado, etc.). Suele ser mas barato y mas satisfactorio.

7. ¢Es preferible buscarse la vida a que nos la busquen?

A mi modo de ver, si. Las situaciones de necesidad, el no tenerlo todo
asegurado, el que no esté todo hecho, el que exista espacio para la inde-
terminacién, estimula la creatividad, los proyectos, los planes. Llama a la ac-
cién, personal y colectiva. El desarrollo humano pasa por la afirmacién del
individuo a través de la accion libremente elegida.

Es cierto que no todas las personas estan en la misma posicién de partida
para encarar esa realizacion. Se requiere por tanto, un marco de intervencion
publica que regule unas condiciones de igualdad de oportunidades. A partir de
ahi, hemos de buscarnos la vida. Es la aventura humana mas hermosa.
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MAS Y MEJORES POLITICAS PUBLICAS DE DISCAPACIDAD®

El pasado mes de junio, el Consejo de Ministros aprobaba el Ill Plan de
Accion para las Personas con Discapacidad 2009-2012, un instrumento que
pretenden definir, articular y coordinar, transversalmente, las politicas, las
iniciativas, los programas y las acciones de la Administracién General del
Estado en materia de discapacidad para lo que resta de Legislatura.

La primeras preguntas que puede suscitar este acuerdo son, a saber: ¢ por
qué un Plan para las Personas con Discapacidad?, ;en qué medida es ne-
cesario?, sa qué motivos obedece?, ;esta justificado? Las respuestas son
tantas y tan contundentes, al menos, como los interrogantes. Si, las perso-
nas con discapacidad siguen precisando de politicas vigorosas de inclusién,
pues su situacién dista de ser satisfactoria en términos de ciudadania y par-
ticipacion social y comunitaria.

En Espana, segun informacién estadistica reciente, de 2008, hay casi cua-
tro millones de personas con discapacidad, un 9% de la poblacién total. En
uno de cada cinco hogares, es decir en casi 3,3 millones, hay una persona
con discapacidad. Se trata de una minoria, si, pero muy cualificada con la
que tienen una relacién directa una cuarta parte de los habitantes del pais.
Pero mas alla de los frios datos estadisticos, ¢cuales son las condiciones
de vida y de ciudadania de este grupo social? La verdad es que después

" Articulo publicado en la revista Carta Local, nimero 217, septiembre de 2009.
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de mas de treinta anos de vida democratica, la situacién no es demasiado
halaglena, a pesar de los innegables avances que se han producido.

Las personas con discapacidad siguen sometidas estructuralmente a con-
diciones de exclusion generalizada y a intensas y permanentes discrimina-
ciones, que las apartan del curso ordinario de la vida comunitaria. Las per-
sonas con discapacidad —y sus familias, pues esta circunstancia
transciende al individuo, afectando al entorno més cercano e inmediato— si-
guen adoleciendo de dificultades severas para el acceso a bienes, servicios
y derechos bésicos, que se consideran habituales y corrientes para la po-
blacién sin discapacidad. Todo esto determina menores cuotas de participa-
cion social y comunitaria, todo esto presupone un déficit de ciudadania que
hay que reparar. Un potencial de talento, de creatividad, de esfuerzo y de
aportacion a la vida en comunidad esta retenido por las restricciones que la
sociedad somete a la participaciéon plena de las personas con discapacidad.

Est4 justificada pues la pervivencia y la intensificacion de politicas acti-
vas de inclusion en todas las dimensiones de la accién publica: nacional, re-
gional y local, y siempre de la mano de la ciudadania con discapacidad or-
ganizada, que en Espafa constituye el genuino motor de las politicas de
discapacidad con su actividad de conciencia, propuesta, exigencia, gestion
y cooperacién con los poderes publicos.

A esta necesidad de mantener y ampliar politicas publicas de discapacidad
responde la adopcién de este Plan de Accién para las Personas con Disca-
pacidad 2009-2012. El citado Plan es la ordenacion y sistematizacién de las
iniciativas y medidas que la esfera de la Administracion General del Estado
han de llevarse a efecto en este periodo temporal para avanzar en la ciuda-
dania de las personas con discapacidad y sus familias. Un avance que solo
se puede producir desde una perspectiva exigente de derechos humanos y
discapacidad, el nuevo paradigma que debe presidir toda politica de discapa-
cidad. La discapacidad es un elemento de diversidad humana que agrega va-
lor alli donde encuentra un ambito propicio a la inclusién y la apertura.
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LIBERANDO EL POTENCIAL. UN PROGRAMA DE ACCION
POLITICA PARA LA DISCAPACIDAD

I. CONSIDERACIONES PREVIAS

Desde la aprobacién de la Constitucién (1978); de la Ley de Integracién
Social de los Minusvalidos (1982), que desarrolla el articulo 49 de la Cons-
titucién Espafiola, y de la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de
Oportunidades, no Discriminacién y Accesibilidad Universal de las Personas
con Discapacidad (2003), que reorientd, moderniz6 y reforzd decisivamente
la accion publica en esta materia, la poblaciéon con discapacidad, gracias al
trabajo del movimiento asociativo y al mayor compromiso de los poderes pu-
blicos, de los partidos politicos y de la sociedad en general, ha experimen-
tado avances y progresos en distintos ambitos que han mejorado sensible-
mente sus niveles de normalizacién social y participacion ciudadanas. Sin
embargo, estamos todavia lejos de una situacién satisfactoria. Las personas
con discapacidad, y sus familias, son aln un grupo en riesgo cierto de ex-
clusion, que precisan de legislacion y de politicas activas y enérgicas que
promuevan su insercion y plena equiparacién sociales.

Il. EL INMEDIATO FUTURO. BASES PARA UNA POLITICA REFORZADA
EN MATERIA DE PERSONAS CON DISCAPACIDAD

La reforzada politica sobre discapacidad que seria necesario desarro-
llar para comenzar a suplir el déficit de ciudadania que sufren todavia mu-
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chas personas con discapacidad, deberia girar en torno a estos grandes
ejes:

» Alcanzar un Pacto de Estado en materia de discapacidad que situe de-
finitivamente esta realidad entre los asuntos relevantes de la agenda
politica. Dicho Pacto seria promovido por el Gobierno de la Nacion y
comprometeria en ese objetivo comun al Gobierno, a las fuerzas politi-
cas con representaciéon parlamentaria, a los agentes sociales y a las or-
ganizaciones representativas de personas con discapacidad y sus fami-
lias. El contenido del Pacto orientaria las politicas publicas sobre
personas con discapacidad para la préxima década (2010-2020).

« Situar la discapacidad alli donde le corresponde: en la esfera de los de-
rechos humanos y la no discriminacién. Fijar como paradigma el que
ofrece la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, adoptada por la ONU en 2006, y ratificada por Es-
pafa, por lo que es derecho positivo en nuestro pais. La persona con
discapacidad ha de ser considera como titular de derechos. Para ello,
hay que definir derechos, dotarlos de contenido material, hacerlos vin-
culantes y exigibles y universales y regular mecanismos eficaces y ra-
pidos de proteccién y tutela que garanticen su ejecutividad.

» Los derechos sociales de las personas con discapacidad. Hay que dar
el paso de los servicios sociales a los derechos sociales. Las politicas
publicas deben orientarse hacia unos derechos sociales universales,
vinculantes, exigibles e iguales para todo el territorio del Estado.

 La calidad de vida digna a través del nuevo paradigma de la accesibi-
lidad universal y el disfrute regular de los bienes y servicios. Regular la
accesibilidad como derecho y considerar la falta de accesibilidad de los
entornos, productos y servicios a disposicién del publico como una dis-
criminacién contra las personas con discapacidad. Se debe garantizar
la accesibilidad y el disefio para todas las personas en toda la provisién
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de bienes, productos y servicios, como presupuesto para una vida nor-
malizada e independiente de las personas con discapacidad.

» Las familias con personas con discapacidad. Establecer un sistema in-
tegral de proteccion social de las familias que tengan en su seno a per-
sonas con discapacidad, que soportan un agravio econémico por razén
de la discapacidad y han sido en exclusiva durante mucho tiempo lo
proveedores de bienestar para sus miembros con discapacidad.

» Nada para las personas con discapacidad sin las personas con discapa-
cidad. La democracia participativa en el ambito de las personas con dis-
capacidad. Participacion de las organizaciones representativas de las per-
sonas con discapacidad y sus familias en todas las politicas publicas sobre
discapacidad o que tengan incidencia directa o indirecta en este grupo de
poblacion. Esta participacion en la toma de decisiones, que se hace efec-
tiva a través del principio de dialogo civil, debe extenderse al disefno, pla-
nificacién, ejecucion, seguimiento y evaluacién de las politicas.

« Sector no lucrativo. Reconocimiento institucional del relevante papel de
las entidades no lucrativas que componen el sector social de la disca-
pacidad como agentes principales, junto con las administraciones publi-
cas, de las politicas y programas de discapacidad.

Estos grandes ejes, vendrian mediatizados por las siguientes orientacio-
nes de caracter horizontal:

« Transversalidad de la discapacidad en las politicas, programas y ac-
ciones de gobierno que desarrollen los poderes y las autoridades
publicas.

» Realizacion de una politica de discapacidad diferenciada que tenga
en cuenta a las personas con discapacidad con un mayor riesgo de
exclusion:
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— Las mujeres con discapacidad.
— Las personas con discapacidad severa o en situacion de dependencia.

— Las personas con discapacidad que precisan apoyos para la toma
libre de decisiones.

— Las personas con discapacidad institucionalizadas.
— Los nifios y nifias con discapacidad.

— Las personas con discapacidad pertenecientes a minorias étnicas,
linguisticas, o inmigrantes.

— Las personas con discapacidad residentes en el medio rural, en are-
as geograficas ultraperiféricas o enclaves territoriales singulares.

— Las personas con discapacidad en situacion de pobreza.

— Las personas con discapacidad que padecen estigma social.

Vida independiente. Todas las politicas han de ir dirigidas favorecer la
vida independiente de las personas con discapacidad, en la que las de-
cisiones recaigan sobre la propia persona. Hay que reorientar las poli-
ticas, los sistemas y las practicas que generan dependencia entre las
personas con discapacidad, para generar condiciones en que quede ga-
rantizada la autonomia personal y le libre determinacién individual.

Calidad, ética y fomento de la investigaciéon. Adoptar criterios de cali-
dad, que tengan en cuenta la satisfaccion de los usuarios con disca-
pacidad, en todos lo productos, servicios y dispositivos que se dirijan
o en los que participen estas personas. Participacion del sector de la
discapacidad en los debates éticos abiertos (con especial atencion a
los cuestiones relacionados con la bioética) y extender la preocupa-
cion ética, con la adopcidon de compromisos y codigos orientadores, en
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los comportamientos, actitudes y conductas de todas las personas y
organizaciones del mundo de la discapacidad. Fomentar la investiga-
cién, con participacién activa de los usuarios, sobre la realidad de la
discapacidad.

» Equidad territorial. La situacion de las personas con discapacidad difie-
re considerablemente en virtud del entorno geografico en el que se en-
cuentran: zonas rurales o urbanas. Pero también influye el territorio en
el que habitan, originando una falta de equidad territorial. Los poderes
publicos deben asegurar unas condiciones basicas de igualdad en todo
el territorio sin diferencias discriminatorias, y garantizar la libre circula-
cién de las personas con discapacidad por todo el territorio espafnol, sin
riesgo para el haz de apoyos y recursos que tengan reconocidos.

» Imagen social. Alcanzar un grado de visibilidad social aceptable que
trasmita a la sociedad, especialmente a través de los medios de co-
municacién y de los prescriptores de opinion, una imagen fiel y ajus-
tada de la discapacidad, y de la diversidad enriquecedora que ésta
supone.

lll. LOS GRANDES OBJETIVOS

No es facil resumir las demandas del sector de la discapacidad, pero hay
que intentarlo. La visién garantista de la discapacidad, la activacién a través
del empleo, la educacion inclusiva, la inmersidén en nuevas tecnologias, una
proteccidn social eficiente y estimuladora y la accesibilidad universal, han de
ser los ejes, en un futuro inmediato, de unas ambiciosas politicas transver-
sales. El apoyo a la familia que tenga en su seno a una persona con disca-
pacidad y la atencién a los grupos que dentro de la propia discapacidad su-
fren exclusion mdultiple, completan el circulo de actividad propio de las
politicas activas en favor de la discapacidad.
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Una de las grandes lineas de accién para los proximos afios pasa por
seguir avanzando en la consideracion de la discapacidad como una cues-
tiobn de derechos. La nueva vision de la discapacidad entendida como ejer-
cicio de derechos humanos fundamentales, ha de verse completamente
consolidada, y no sélo en las leyes, sino también en las practicas, en las
mentalidades y en la vida diaria. La recepcion de la Convencién de la
ONU sobre Derechos de las Personas con Discapacidad dara pie para
modificar todos aquellos aspectos de nuestro sistema legal que se opo-
ne a esa concepcion de derechos de la discapacidad. Y hay que ir mas
alla de la letra, de la norma legal, para que lo que ésta expresa pase del
papel a la realidad; hemos de avanzar en efectividad y cumplimiento de
los derechos.

Otro gran bloqgue de demandas conecta con la vida auténoma e indepen-
diente de la persona con discapacidad. Esta debe contar con un entorno
amistoso que le permita llevar una vida libremente elegida y conforme con
sus deseos y aspiraciones. Esta forma de vida independiente pasa por dis-
poner de autonomia econdmica, que a su vez, en una sociedad de merca-
do, viene dada por el ejercicio de un trabajo digno, estable y de calidad. La
inactividad laboral de las personas con discapacidad es un inmenso proble-
ma que hay que combatir con todas las fuerzas. El éxito de las politicas de
empleo se cifra en la activaciéon de miles de personas con discapacidad que
han de incorporarse en los cuatro proximos afos a la vida econémica. Todo
esto, reforzando simultaneamente la proteccion social y econdémica de aque-
llas personas con discapacidad que no puedan ejercer total o parcialmente
una actividad remuneradora, que han de disponer de ayudas suficientes y
sostenidas, dejando atras el nivel absolutamente insuficiente —sobre todo
en las prestaciones no contributivas, que siguen siendo de miseria— que
aun soportamos.

El nuevo Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia pues-
to en marcha en 2007, con el consenso de la mayor parte de las fuerzas
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parlamentarias, supone un instrumento mas para dar respuesta a las nece-
sidades sociales de las personas con discapacidad con mas necesidades
de apoyo para su autonomia personal. Esta nueva legislacion, que ha sido
recibida con tanta expectacion, se ha de aplicar con urgencia y equilibrio, y
ha de ser mejorada y ampliada en los proximos afnos. Por ejemplo, se han
de acortar los plazos para que sus prestaciones y servicios sean una reali-
dad tangible que llegue a los ciudadanos concretos con nombres y apelli-
dos. Se han de ajustar los baremos, una vez que conozcamos su resultado
en el primer afio de vigencia; se ha reforzar y extender el bloque de auto-
nomia personal de la Ley, con nuevas prestaciones y servicios; hay que es-
tablecer un limite alto de exencién para el copago; y se han de revisar al-
gunas incompatibilidades entre las nuevas prestaciones por dependencia y
otras ya consolidadas. Y como no, se ha de de reconocer un papel mas re-
levante a las entidades no lucrativas en la gestion del Sistema. En fin, el
Gobierno de Espafa ha de asegurar una auténtica coordinacién institucio-
nal de todas las Administraciones que intervienen en el Sistema, que evite
desigualdades de aplicacién entre los ciudadanos por razén del territorio en
el que residan.

Otro frente de accidn es el de la accesibilidad. Sin un acceso regular a
los entornos, productos, bienes y servicios, por falta de accesibilidad, no se
puede llevar una vida normalizada y participativa. Cuestiones como el ac-
ceso a las nuevas tecnologias, la lucha contra la brecha digital, la regula-
cién de la accesibilidad a los contenidos audiovisuales —un tema crucial
sera la respuesta que demos al reto de la implantacién en el 2010 de la Te-
levisién Digital—, el pleno desarrollo de la reciente legislacién sobre lengua
de signos y apoyos a la comunicacion oral, estaran en la agenda de los pré-
ximos anos, y tendran que ser atendidas y resueltas. Y como no, pues se
trata de un compromiso que debié cumplirse en la Legislatura concluida en
2008, pero que no vio la luz: la reforma urgente de la Ley de Propiedad Ho-
rizontal para que las comunidades de propietarios asuman completamente
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el coste de las actuaciones y obras de accesibilidad en los edificios de ve-
cinos.

La atencidén y apoyo a la familia que tiene en su interior a personas con
discapacidad es una cuestion esencial. La atencién temprana, la inclusion
educativa de calidad, la mejora de la atencion sanitaria o el incremento de
nivel de ayudas familiares cuando se presente una discapacidad, son facto-
res que habran de integrar las politicas de familia del futuro préximo.

La implantacion de un auténtico modelo de atencién sociosanitaria, que dé
una respuesta adecuada a las necesidades ineludibles, por ejemplo, de las
personas con enfermedad mental, de las personas con dafo cerebral adqui-
rido o con enfermedades raras; la aprobacién de una legislacion integral de
proteccidn de la victimas de accidentes de tréfico, que es la primera causa
generadora de discapacidad en nuestro pais; la actualizacion de la prestacién
ortoprotésica y de las ayudas técnicas; el fomento del deporte, de base y de
élite, y del ocio inclusivo entre y para las personas con discapacidad, son otras
tantas cuestiones que requeriran la atenciéon de los gobiernos.

Todo lo anterior, se ha de completar con dos lineas de accién politica
transversal: la atencion al factor de género dentro de la discapacidad, que
somete a las mujeres a situaciones de severa multiexclusion, o la promo-
cion de las personas con discapacidad que habitan en zonas rurales.

Las politicas de discapacidad que planteamos y reclamamos han de ha-
cerse coparticipadamente, incluso que corresponsabilizadamente, mediante
un dialogo constante con las organizaciones representativas. Nadie sabe
mas de discapacidad, de autonomia personal y de inclusiéon que quien lo
vive, personalmente o en familia, en el dia a dia. El principio de didlogo ci-
vil ha de presidir todas las politicas de discapacidad.

Las personas con discapacidad son ciudadanos de pleno derecho que
con politicas adecuadas que eviten discriminaciones y promuevan las ca-
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pacidades de la persona, estamos llamados a aportar un enorme potencial
de talento, creatividad y esfuerzo a la vida en comunidad. No contar con la
discapacidad es un lujo que no podemos permitirnos. Las politicas que es-
peramos de los Gobiernos han de poner en manos de las propias perso-
nas con discapacidad y sus familias herramientas eficaces y un sistema de
apoyos para que ellas mismas sean los agentes de su propio proceso de
inclusion.

IV. CONCRETANDO UN PROGRAMA DE ACCION PARA
LA DISCAPACIDAD

Las lineas de accioén y las medidas de este programa de accién para la
discapacidad serian, enunciadas por ambitos de actuacion y categorias, las
que siguen:

IV.1. Activacion politica

La activacién politica de la discapacidad, en este periodo, debe significar
que la discapacidad gane en importancia en la agenda politica, en la que
debe figurar como tema relevante. Esto pasa por ir logrando alcanzar una
mayor presencia de personas con discapacidad ejerciendo responsabilida-
des politicas, ambito en el que estan claramente infrarrepresentadas.

IV.2. Bienestar social y tercer sector

+ Aprobacién de una Ley de Garantia de Acceso a los Derechos Sociales.

» Aprobacién de una Ley de regulaciéon y promocion del tercer sector no
lucrativo.
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» Aprobacién de una Ley sobre Responsabilidad Social de las Empresas
(RSC).

» Persecucion de las actividades ilicitas, incluyendo las “on line”, en el
campo del juego y especificamente aquellas que utilizan a personas
con discapacidad.

IV.3. Discapacidad
IV.3.1. Genéricos

» Aprobacién de un Proyecto de Ley transversal de transposicion al or-
denamiento juridico espafol de la Convencion de la ONU de los dere-
chos de las personas con discapacidad, que permita actualizar y poner
al dia toda nuestra legislacion.

* Modificacion de la Ley 51/2003 (LIONDAU) para rebajar los plazos ma-
ximos en que todos los entornos, servicios y productos han de ser ac-
cesibles. Establecer el limite maximo en el afio 2013.

» Aprobacién de una Ley de Prevencién y Proteccion Integral de las Vic-
timas de Accidentes de Trafico.

IV.3.2. Bloques tematicos

* No discriminacion y defensa juridica.

— Creacion de Servicios de Defensa Juridica de las personas con Dis-
capacidad en cada provincia. Convenio entre la Administracién ge-
neral del Estado-Colegios de Abogados-sector asociativo de la dis-
capacidad.
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— Sustitucion del proceso de incapacitacion judicial y creacién de un
nuevo procedimiento de apoyos para la toma libre de decisiones que
sea absolutamente respetuoso con los derechos de la persona (ar-
ticulo 12 de la Convencién).

— Aprobacién de una Ley de Derechos de las Personas Institucionali-
zadas (por razén de discapacidad o dependencia).

— Creacion de un Organismo Publico de Igualdad de Oportunidades,
que asesore a los ciudadanos, a las empresas y a las Administra-
ciones.

» Autonomia Personal.

— Mejoras y ampliaciones de la Ley 39/2006 y del Sistema para la Au-
tonomia Atencién a la Dependencia (SAAD) en el 2010, cuando se-
gun la propia norma ésta debe ser revisada. Las propuestas de me-
jora serian:

* Incluir el SAAD como una rama de la accién protectora de la Se-
guridad Social.

» Refuerzo del bloque de autonomia personal, incorporando la su-
presion de barreras en el entorno domiciliario y de las ayudas téc-
nicas (ahora productos de apoyo) como prestaciones del sistema
con rango de derecho, y amplificando los servicios de promocién
de la autonomia personal y regulando mas generosamente la fi-
gura de la asistencia personal (eliminar restricciones).

» Modificar los baremos para enunciar y objetivar las necesidades de
apoyo para la autonomia personal como situacion de hecho que da
derecho al acceso al Sistema. De igual modo, incluir tanto las ne-
cesidades basicas como las instrumentales de la vida diaria, a la
hora de valorar adecuadamente las situaciones de dependencia.
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 Establecer como gran principio la libre opcién de la persona usua-
ria o en su defecto de la familia.

* Revisar el actual régimen de incompatibilidades entre las nuevas
prestaciones derivadas de la Ley 39/2006 y otras ya consolidadas
como las de Seguridad Social.

» Avanzar progresivamente hacia la gratuidad del SAAD, estable-
ciendo mientras exista copago un limite elevado de exencion en
participacion en el coste.

» Reforzar el papel del tercer sector no lucrativo en la gestién de
las prestaciones y servicios del SAAD.

» Garantizar la equidad territorial y la igualdad en el despliegue del
SAAD.

— Reforma del Cédigo Civil para que los abintestatos (herencias de
personas que no hicieron testamento y no tienen herederos lega-
les) se apliquen exclusivamente financiar programas de promocién
de la autonomia personal.

» Baremos de discapacidad.

— Aprobacién de unos nuevos baremos de discapacidad que valoren
la discapacidad sobre el nuevo modelo social, de acuerdo con la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento de la OMS y la no-
cién de discapacidad de la Convencién.

— Equiparar legalmente, a todos los efectos, con las situaciones de
discapacidad a las personas con inteligencia limite con necesidad
de apoyos para la autonomia personal.

« Accesibilidad Universal.

— Completar el desarrollo reglamentario de la LIONDAU.

232



Liberando el potencial. Un programa de accion politica para la discapacidad

— Garantizar la accesibilidad universal de la participacién politica y de
los procesos electorales.

— Plan 4.000 de Accesibilidad Universal. Llevar a cabo 1.000 actua-
ciones anuales de accesibilidad de todo tipo en el ambito de la Ad-
ministracion General del Estado.

— Aprobacién de una Ley de Accesibilidad Audiovisual de las Perso-
nas con Discapacidad, que asegure el acceso universal a los con-
tenidos, asi como de los soportes e interfaces, de cualquier mate-
rial audiovisual (cine, televisién, deuvedé, ip, etc.).

— Garantizar la accesibilidad de la Television Digital Terrestre de im-
plantacion obligatoria en 2010.

— Reforma de la Ley de Edificacién para implantar las auditorias pre-
vias de accesibilidad en el entorno construido.

— Reforma de la Ley de Propiedad Horizontal para que las comunida-
des de propietarios asuman en su integridad el coste de las actua-
ciones y obras de accesibilidad.

— Completar el desarrollo reglamentario de la legislacién sobre reco-
nocimiento de las lenguas de signos espafolas y de los apoyos a
la comunicacion oral.

— Creacién del Programa “Movilidad para Todos”, en virtud del cual
el Gobierno de la Nacién pondra a disposicién de las Comuni-
dades Auténomas el 50% del coste de Servicios Autonémicos
de Movilidad Puerta a Puerta para personas con discapacidad
severa.

— “Cheque TIC Conectados”. Programa del Gobierno de la Nacion de
ayudas para personas con discapacidad (estudiantes y desemplea-
dos) para que puedan realizar un curso homologado de acceso y
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dominio de las TIC y para sufragar el coste de un ordenador perso-
nal y de una conexién de banca ancha a Internet durante 2 anos.

Extender la obligatoriedad de accesibilidad de las paginas de Inter-
net a las de todas los operadores privados que pongan a disposi-
cién del publico bienes o servicios.

Prohibir por Ley a las Administraciones Publicas la adquisiciéon de
bienes y servicios no accesibles.

Establecer la gratuidad de los peajes de las autopistas para los con-
ductores con discapacidad con limitaciones de movilidad.

Modificacion de la LISMI para elevar al 6% el nimero de viviendas
accesibles en las promociones publicas y protegidas de vivienda,
pudiendo destinarse éstas también a usos colectivos (pisos asisti-
dos, programas de vida independiente, etc.).

Inclusion laboral y Seguridad Social.

Programa Pleno Empleo Discapacidad en el marco de la Estrategia
global de empleo para personas con discapacidad.

Modificar al LISMI para extender la cuota de reserva a las empre-
sas de entre 25 y 50 trabajadores (1 trabajador como minimo) y es-
tablecer sanciones realmente disuasorias y favorecer el cumplimien-
to voluntario de la cuota.

Aprobacién de un Plan de Empleo Especifico para Mujeres con Dis-
capacidad.

Adoptar planes de igualdad de oportunidades para personas con
discapacidad en las empresas.

Prohibir por Ley que puedan contratar con el sector publico o que
puedan recibir subvenciones las empresas que estando obligadas
no cumplan con la cuota de reserva del 2%.
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— Extender a los trabajadores y trabajadoras por cuenta propia (auté-
nomos) con discapacidad los mismos beneficios y ayudas que para

los asalariados por cuenta ajena.

— Reformular y actualizar la normativa e incrementar las ayudas para

el empleo protegido.

— Aumento de las pensiones no contributivas por discapacidad hasta
el IPREM vigente y reforma de su regulacién para que sélo se com-
pute la renta personal, no la familiar, asi como eliminar el limite tem-
poral actualmente existente en la compatibilidad de trabajo remune-

rado y pensién no contributiva.

— Extender el empleo con apoyo y las medidas alternativas a las Ad-

ministraciones Publicas.

— Regular la jubilacién anticipada para los empleados publicos con
discapacidad en los mismos términos que para los trabajadores no

publicos.

Educacién.

— Establecer por Ley la obligatoriedad para las Administraciones Pu-
blicas de dar atencion educativa (educacién infantil) a los nifios y
ninas de hasta tres anos con discapacidad, si asi lo piden sus pro-

genitores o representantes legales.

— Creacién en el seno del Ministerio de Educacién de una Delegacién
del Gobierno para la Inclusién Educativa del Alumnado con Disca-

pacidad.

— Creacion de Centro Estatal de Referencia Universidad y Disca-

pacidad.
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» Familias con discapacidad.

— Incrementar sistematicamente todas las ayudas oficiales a la fami-
lia en los casos de familias que tengan en su seno a una persona
con discapacidad.

— Crear una ayuda econdémica de nuevo cufo destinada a las fami-
lias que tengan a un hijo o hija con discapacidad menor de 6 afos
destinada a sufragar los gastos derivados de la atencién temprana
y la estimulacion precoz.

» Salud y atencion sanitaria.

— Reforma y actualizacién de la prestacion ortoprotésica para actua-
lizarla, ampliarla e incluir ayudas técnicas y tecnologias asistivas de
ultima generacion.

— Creacién de la cartilla/tarjeta de asistencia sanitaria del “enfermo
crénico”.

— Regular y configurar la prestacion sociosanitaria dentro del Sistema
Nacional de Salud.

— Desarrollar y aplicar coordinadamente la Estrategia de Salud Mental.

— Desarrollo y aplicacién de un Plan de Accién y creacién de un Or-
gano Rector de Lucha contra las Enfermedades Raras.

+ Discapacidades emergentes.

— Puesta en marcha de un Plan de Atencion Integral al Dafio Cere-
bral Sobrevenido.

» Fiscalidad.

— Reforma de la Ley de proteccion patrimonial de las personas con
discapacidad para hacerla atractiva fiscalmente.
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Extensién de los beneficios fiscales existentes por contrataciéon de
trabajadores con discapacidad a los empresarios por cuenta propia
(no sociedades).

Ampliar la hipoteca inversa a todas las personas con discapacidad.

Dar un tratamiento discal favorable (IVA superreducido) a las ayu-
das técnicas y a las tecnologias asistivas para personas con disca-
pacidad.

Deporte, turismo accesible y ocio inclusivo.

Extender y ampliar el Plan ADOP Paralimpico para el periodo 2008-
2012, y siguientes.

Desarrollar programas de deporte base para personas con discapa-
cidad, especialmente en el entorno escolar.

Establecer programas de ocio inclusivo y de acceso a bienes y ser-
vicios culturales y turisticos para personas con discapacidad.

Aprobacién del Plan Estatal de Accesibilidad Turistica 2008-2015.

Nuevos 6rganos rectores y didlogo civil.

Creacién de una Agencia Estatal para las Politicas de Igualdad de
las Personas con Discapacidad, que en el seno de la Administra-
cién General del Estado, coordine, impulse y desarrolle transversal-
mente las politicas publicas de discapacidad del Estado.

Inclusién de las organizaciones representativas de la discapacidad
en todos los 6rganos de participacién y consulta de la Administra-
cién General del Estado, en especial, en el Consejo Econémico y
Social y en el Consejo de Consumidores y Usuarios.
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— Obligatoriedad por Ley de que todos los proyectos de norma que
elaboren las Administraciones Publicas vayan acompafnados de un
informe de impacto en materia de igualdad de oportunidades, no
discriminacion y accesibilidad universal.

— Dotar de caracter legislativo a la Comisién de Discapacidad del Con-
greso de los Diputados.
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LA CIUDAD RESTITUIDA *

La ciudad ni simbdlica ni materialmente ha sido nunca un bien igualmen-
te repartido. No ha estado a disposicion de todos del mismo modo. Los mo-
delos mentales de ciudad, consciente o inconscientemente, han hecho
acepcion de personas. Grupos enteros han estado excluidos del uso y dis-
frute de la ciudad, o solo se les ha permitido de forma precaria —se les
confinaba a los barrios bajos, a los arrabales, a los extrarradios, etc., o se
les recluia en su domicilio, si tenian la suerte de disponer de uno—, sin ti-
tulo bastante para ser participes autorizados de la ciudad. A lo sumo, han
sido consentidos, tolerados por quienes detentaban el poder de decidir el
uso urbano.

Entre estos grupos, hay que consignar el de las personas con disca-
pacidad, aquellas que por su diversidad funcional, no encajaban en el tipo
medio, en el canon de “ciudadano” definido de antemano. La ciudad —el
modelo de ciudad imperante hasta hoy mismo, trasunto del sistema de
pensamiento vigente— los ha centrifugado o los ha centripetado. Hacia
la exterioridad o hacia la interioridad mas absolutas. Allende o aquende,
nunca en el punto o en el espacio a partir del cual se define la centrali-
dad ciudadana.

La exclusién o la reclusién ciudadanas —tanto daba a efectos de no for-
mar parte, de no ser ni contar—, han llevado consigo, en el plano social,

" Publicado en la Revista del Ministerio de Vivienda, nimero 1, 2007.
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otra forma de apartamiento, de periferia. Situarse o ser situados a trasma-
no de la ciudad y de sus relaciones, ha significado una suerte de margina-
cién politica, civica. La posicién en la ciudad ha determinado la posicién po-
litica, que en el caso de las personas con discapacidad ha sido vicaria,
subalterna.

De ahi, para la discapacidad, la importancia de la ciudad. De lograr ocu-
par en ella un lugar, por derecho propio, que seria la forma de ocupar un
lugar en el mundo: visible, reconocido, aceptado, compartido. La politica es
en buena parte geografia politica. Reconfigurando la ciudad, lograremos re-
configurar la politica.

Urge crear un modelo de ciudad que no segregue, que no levante barre-
ras, que no distinga; que cree centralidades multiples, que permita a cada
persona generar su propia centralidad, establecer sus relaciones, extender
una ciudad rizoma. Restituir a las personas con discapacidad en su plena
ciudadania, implica una previa e inexcusable restitucién de la ciudad.
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LA ACCESIBILIDAD COMO TEMA DE INTERES
PARA EL DERECHO"

Es un hecho harto comprobado, incluso en las democracias avanzadas,
que los derechos que generalizadamente tienen reconocidos los ciudadanos
no son ejercidos con la misma amplitud e intensidad por todos los compo-
nentes de la sociedad. En el caso de las personas con discapacidad, esta
triste comprobacion corre el riesgo de convertirse en categoria. La demo-
cracia, su sistema de principios y su régimen de derechos, llega muchas ve-
ces con timidez a las personas con discapacidad, que experimentan en tér-
minos de precariedad los reconocimientos y las garantias juridicos mas
elementales.

Un ambito en el que particularmente se hace notar esta orfandad de
proteccién es el de la accesibilidad, las condiciones que han de reunir los
entornos, productos, bienes y servicios para que sean practicables con co-
modidad y seguridad, regularmente, por todas las personas, con indepen-
dencia de sus funcionalidades. Derechos tan consolidados, en las demo-
cracias de tipo occidental, como el de la libre circulaciéon o el de recibir
informacion pueden verse anulados, en el plano practico, para las perso-
nas con discapacidad, si los medios materiales para su ejercicio, no reu-

" Texto del prologo de la obra La accesibilidad en edificios sujetos a propiedad horizontal,
de Juan Rodriguez-Loras Dealbert, publicada por el Colegio de Registradores de la Propiedad
y Mercantiles, Madrid, 2006.
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nen los debidos requisitos de accesibilidad. Asi considerada, la accesibili-
dad se erige en condicién necesaria para la materializaciéon de esos de-
rechos. Si el transporte, el entorno construido o los medios audiovisuales
—por poner ejemplos de esferas criticas— no son accesibles, los dere-
chos de referencia de las personas con discapacidad para cada uno de
esos ambitos (libre circulacién, acceso a la informacién, derecho a una vi-
vienda digna, etc.) quedan en gran medida enervados. Por via material,
se desvirtda la proclamacion formal. La igualdad real y efectiva dispuesta
en el articulo 9.2 de la Constitucién espafola, queda en suspenso y nues-
tro sistema democratico en entredicho. Se habla entonces, respecto de las
personas con discapacidad, de insuficiencia de derechos, que aboca a un
déficit de ciudadania.

Esta problematica situacién de los derechos de una parte de los ciudada-
nos —aquella que representan las personas con funcionalidades diferen-
tes— ha sido poco estudiada hasta ahora por los analistas juridicos. Para
la doctrina, para el foro, para la jurisprudencia, estas situaciones son toda-
via objeto de atencién marginal, de preocupacién y ocupacién residuales. Al
menos hasta ahora.

La apariciéon en forma de libro de la monografia La accesibilidad en edi-
ficios sujetos a propiedad horizontal de Juan Rodriguez-Loras Dealbert,
abogado, es un indice —enormemente meritorio, por lo demas— de que
algo esta cambiando en cuanto a esa denunciada inhibicion de los estu-
dios y la préctica juridicos respecto de la discapacidad. Vista asi, la mo-
nografia de Rodriguez-Loras relune, por de pronto, un primer mérito, ex-
terno a ella misma, pero no por esto menos digno de mencién, por cuanto
sefiala tendencias, apunta derroteros. Es oportuna, inaugura para el ana-
lisis juridico, para la practica forense, universos en expansion, nuevos y
hasta ahora inéditos objetos de estudio, vias de accién intransitadas, no
holladas aun.
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Con ser esto relevante, la obra de Rodriguez-Loras no se detiene ahi.
Mas alla de la oportunidad que denota la certera intuicién del autor para sen-
tirse atraido —y concernido— por aspectos de la realidad juridica en cier-
nes, in fieri, la monografia encierra muchos y diversos méritos propios. Ni
que decir tiene, se trata del examen mas detenido disponible en nuestra li-
teratura juridica sobre accesibilidad y propiedad horizontal; una esfera, par-
ticularmente problematica, que las personas con discapacidad y mayores vi-
ven en términos de carencia. En la Entidad que dirijo, CERMI, son
innumerables las quejas, denuncias, reclamaciones y consejos que se for-
mulan o se nos piden a propésito de la accesibilidad en los edificios some-
tidos a este régimen de propiedad. La discapacidad lo vive como problema,
y como problema agudo.

Pues bien, ante esa problematica situacion, ante este problema social
y juridico, la monografia de Rodriguez-Loras resulta definitiva. Plantea la
cuestién, la eleva a categoria de asunto juridico de entidad, la explora
desde todos los angulos relevantes para terminar proponiendo solucio-
nes. El trabajo de Rodriguez-Loras, como a veces sucede en nuestra li-
teratura juridica, no se limita al analisis teorico, a la tarea resguardada
propia del gabinete o de la catedra, sino que, animado por una muy pro-
ductiva audacia, sugiere vias de solucién. Se trata de un estudio que se
trasciende a si mismo, y que pone la inteligencia, la ciencia y la expe-
riencia de su autor, al servicio de un cambio normativo, que favorecera
un cambio social, que hard mas f4cil, cuando se produzca, la vida diaria
de mucha gente.

He dicho antes, quizas muy a la ligera, que esta monografia, que con
enorme tino ha decidido publicar el Colegio de Registradores y que esta
llamada a enriquecer su conspicuo catélogo, es definitiva. Esto puede en-
tenderse como elogio, en el sentido de que, de tan exhaustiva, de tan com-
pleta, agota el asunto. Lo dice todo y lo dice tan bien, que lo que venga
después seria redundante. Pero intuyo que a Juan Rodriguez-Loras esta
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apreciacién no habria de complacerle. Estoy persuadido de que el autor de
La accesibilidad en edificios sujetos a propiedad horizontal no desea zan-
jar el tema, no desea concluir la cuestion. Pensandolo mejor, leyendo esta
obra y conociendo al autor, el propésito es justo el contrario. La voluntad
es inaugural; su intencién es dialéctica. Una obra de esta indole, emplaza
e invita a otros interlocutores sucesivos para que mantengan vivo el deba-
te y lo ensanchen. No se escucha a si misma, sino que espera a lo que
los demas tengan que decir. Es digna de lo mas elevados designios inte-
lectuales y asi hay que saludarla.
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PROLOGO A LA OBRA CONDUCCION Y SEGURIDAD
VIAL DE VEHICULOS ADAPTADOS, DEL PROFESOR
JUAN F. DOLS"

In memoriam Francisco GARciA AZNAREZ,
pionero de la accesibilidad al transporte en Espana

La ausencia de accesibilidad sigue siendo hoy la violacién mas insidiosa,
pero no por ello menos efectiva, de la igualdad de oportunidades de las per-
sonas con discapacidad en Espafa.

Si nos circunscribimos al transporte, al acceso de las personas con dis-
capacidad a los distintos medios de transporte, lo dicho antes puede repro-
ducirse casi punto por punto, con algunas matizaciones. La primera gran ca-
rencia, en esta materia, en el ambito estatal, ha sido la ausencia de
legislacion. La ya citada LISMI, del afno 1982, sélo dedicaba un articulo (el
59) a la accesibilidad al transporte, y en unos términos vagos y meramente
desiderativos. Pues bien, esta magra regulacion ha sido durante muchos
afios la Unica normativa estatal sobre accesibilidad al transporte. El gran
grueso regulador vino por las diversas y dispersas leyes autonomicas, las
cuales adolecian de distintos defectos: se limitaban a normar los medios de
transporte propios de la Comunidad Auténoma o que tenian su origen y des-

" Publicado por Editorial Etrasa, Madrid, 2009.
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tino en ese territorio, por una parte; por otra, dependiendo de la antigliedad
de la legislacion, entraban o no de modo intenso en las cuestiones de trans-
porte. La mas de las veces, al estar focalizadas esas leyes autonémicas en
el entorno constructivo, la regulacion del transporte era apenas significativa.
De hecho, los medios de transporte mas relevantes (aviacién, ferrocarril,
etc.), al ser su esfera supraautonémica, quedaban en la préactica sin obliga-
ciones de accesibilidad establecidas en norma legal. Hacian y han hecho lo
que buenamente han querido.

Este ha sido con generalidad el deficiente panorama regulatorio de la
accesibilidad a los medios de transporte en Espafia. Consecuentemente,
asi nos ha ido en estos decenios ultimos. Es cierto, que desde Europa
nos han venido, bien que fragmentariamente, disposiciones normativas
que han incidido en la mejora de la accesibilidad al transporte como ha
sido el caso de los autobuses urbanos, del transporte aéreo o del mariti-
mo de cabotaje.

EL GIRO DE LA LIONDAU

Esta orfandad normativa en relaciéon con la accesibilidad al transpor-
te experimentd un vuelco, positivo en este caso, con la promulgacion de
la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no
discriminacion y accesibilidad universal de las personas con discapaci-
dad (LIONDAU), que encomendaba expresamente al Estado (al Gobier-
no central, dicho coloquialmente) la aprobaciéon de unas condiciones ba-
sicas de accesibilidad y no discriminacion de las personas con
discapacidad en relacion con los distintos medios de transporte. Unas
condiciones basicas integrales, es decir predicables de todos los medios
de transporte, y de cumplimiento general, aplicables a todos los territo-
rios autonémicos, pues su fundamento constitucional no radica, como an-
tafo, en la accion social, sino en la igualdad de todos los ciudadanos
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espafnoles ante la Ley, con independencia del lugar en que residan. A
diferencia de las legislaciones autonomicas, la LIONDAU si establece un
limite temporal maximo (dilatado, bien es verdad, pero limite al fin) en
el que todos los transportes, posteriores o anteriores a su entrada en vi-
gor, han de ser accesibles universalmente, con la excepciéon de los me-
dios preexistentes a la LIONDAU que no sean susceptibles de ajustes
razonables. Ademas, el ordenamiento juridico espafol se dota de un me-
canismo garantista para el caso de incumplimiento de los mandatos de
accesibilidad de las condiciones basicas anteriormente mencionadas: un
nuevo régimen de infracciones y sanciones en materia de igualdad de
oportunidades, no discriminacién y accesibilidad universal aprobado por
Ley en diciembre de 2007. En desarrollo de la LIONDAU, el Gobierno
—con un retraso reprochable de dos afios— aprob6 el Real Decreto
1544/2007, de 23 de noviembre, por el que se regulan las condiciones
bésicas de accesibilidad y no discriminacién para el acceso y utilizacién
de los modos de transporte para personas con discapacidad. Queda asi
configurado, para los préximos afos, el marco regulador del transporte
accesible del que hasta ahora careciamos.

Después de muchos afos de fracaso colectivo, en el plano normativo, al
menos, vamos contando con herramientas —que habra que usar y de cuyo
buen manejo dependera su éxito— para hacer progresivamente efectivo el
mandato de accesibilidad universal al transporte. Algo se mueve, pues, en
materia de transporte accesible y hay que saludarlo.

EL CASO DEL TRANSPORTE PRIVADO: EL VEHICULO PARTICULAR

Lo anterior se refiere al transporte publico, a los medios de locomocién
de uso colectivo, a disposicién del publico en general, que tienen su propio
estatuto en punto a accesibilidad de las personas con discapacidad. ¢ Pero
qué ocurre con el transporte privado y, en especial, con el vehiculo particu-
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lar, considerado desde el punto de vista de esta misma accesibilidad? Su
estatuto es mucho mas dudoso y su situacion harto mas precaria, a pesar
de su importancia intrinseca para este sector de la poblacién. De hecho, du-
rante muchos decenios el transporte en vehiculo privado ha sido el Unico al
alcance de las personas con reducciones de movilidad, dada la situacién ge-
neralizada de inaccesibilidad del transporte publico, para el que solo hasta
fechas relativamente recientes, como se ha indicado, comienza a extender-
se la accesibilidad. No obstante la relevancia del transporte privado para las
personas con discapacidad, su estado legal es enormemente incierto y su
realidad practica hondamente insatisfactoria.

La conduccién de vehiculos particulares por parte de personas con re-
ducciones de movilidad ha sido percibida como una anomalia por los sec-
tores del ordenamiento juridico que guardan una relacion directa con este
hecho social. Tanto en la regulacion de las condiciones psicofisicas de
los conductores de vehiculos, cuya ordenacion corresponde a la legisla-
cioén de circulacién, seguridad vial y trafico, como en la regulacién de las
condiciones de seguridad de los vehiculos en cuanto producto industrial,
cuya ordenacién corresponde a la legislacion sobre seguridad industrial,
se advierte una desconfianza, una reticencia hacia los conductores con
discapacidad, que da pie a la generacion de disposiciones restrictivas.
Para estas regulaciones, los conductores con discapacidad son sujetos
anomalos, que introducen incertidumbre y problematismo en un sistema
concebido con arreglo a canones de normalidad que se aplican a la per-
sona y a la maquina. Todo el entramado regulatorio que tiene que ver con
los conductores con discapacidad abreva en esa concepcién de la disca-
pacidad “al volante” como una cuestion controvertida, que por lo menos
ha de ser examinada y normada con prevencion y cautela exageradas.
Los ultimos afos han sido, vistos desde el movimiento social de la disca-
pacidad, como una larga marcha de contados y lentos avances contra una
visién prejuiciada, asumida plenamente por la Administracién y la indus-
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tria, y en la que en el fondo anidan, como en tantas otras esferas, ele-
mentos discriminatorios.

La pervivencia de esta situacién tan ingrata para las personas con disca-
pacidad en su dimension de conductores se ha visto ayudada por la ausen-
cia casi total de analisis y estudios cientificos sobre la materia. Escasas han
sido las investigaciones, los desarrollos y las aplicaciones que desde el mun-
do universitario, por poner un ejemplo, han tenido como foco esta realidad.
Esto ha contribuido en alguna medida al retraso en la busqueda de solucio-
nes para una situacién que los conductores con discapacidad viven como
carencia.

La aparicion de la obra Conduccién y Seguridad Vial de Vehiculos Adap-
tados, de Juan F. Dols Ruiz, profesor de Transporte de la Universidad Po-
litécnica de Valencia, es por tanto un punto de inflexién en este abando-
no investigador por parte de la academia, que esperamos sea definitivo e
irreversible. El estudio del profesor Dols, que ha estado presente cuando
no promoviendo directamente todas las iniciativas tedricas y practicas que
sobre accesibilidad a la conduccién se han llevado a efecto en lo ultimos
afos en Espafa, no es sbélo amplio e integral, hasta el punto de ofrecer-
nos una vision de conjunto de la que careciamos absolutamente en Espa-
fia, sino que incursiona en una esfera un tanto dejada a su suerte con ani-
mo de ayudar a encauzar, con objeto de llegar a resolver, un problema
social, de primera magnitud para los miles de personas que lo experimen-
tan. Si es algo la obra del profesor Dols, y es ciertamente mucho, su apor-
tacion fundamental viene determinada por su enorme utilidad para el pro-
blema que encara. Con rigor, con solvencia, con conocimiento evidente de
causa, el autor examina con tino y en su justa medida todas las dimensio-
nes de la cuestion: la legal, la técnica y la de seguridad, permitiendo a los
lectores, sean o no profesionales, hacerse una composicion de lugar que
resultara de sumo provecho cuando tengan que enfrentarse, en su vida
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diaria, a cualquier aspecto de la conduccion de vehiculos por parte de per-
sonas con discapacidad.

La publicacién de esta obra —a la vez tratado, compendio y manual, en
combinaciéon arménica— debe ser saludada como esfuerzo intelectual, como
buena practica investigadora y como factor de avance para la realidad so-
bre la que se proyecta. Con este trabajo del profesor Dols, el vacilante es-
tatuto de los conductores con discapacidad comienza a perder sus ribetes
ambiguos, para establecerse con creciente nitidez como objeto de interés
académico y de atencién publica. Ademas de fijar y ensanchar una discipli-
na poco elaborada, en este sentido el autor es un precursor, la obra orien-
ta la accién para que la normalizacién de las personas con discapacidad en
la esfera de la conduccion deje de ser mero deseo, y adquiera plena carta
de naturaleza.
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LA NORMALIZACION Y LA CERTIFICACION COMO ALIADOS
NATURALES DEL “DISENO PARA TODOS” *

La consideracion de la accesibilidad universal de todo tipo de entornos,
productos y servicios como una condicion estructural de no discriminacion
de las personas con discapacidad es una conquista reciente en nuestro De-
recho. Nuestras leyes, desde hace unos afos, vienen imponiendo progresi-
vamente obligaciones de accesibilidad como medio de salvaguardar los de-
rechos a la participacién sin restricciones y a la inclusién de ese casi 10%
de la poblacién que presenta una discapacidad y que por esa misma razoén
se ve apartada del canon medio de normalidad para quien parece que ha
estado concebida la vida en comunidad.

La ordenacién legal de la accesibilidad, en un Estado de Derecho, resul-
ta esencial pues el derecho a la igualdad real y efectiva, como bien juridico
de primera magnitud, ha de estar suficientemente protegido; proscribiendo
discriminaciones (y la ausencia de accesibilidad es uno de las mas insidio-
s0s casos de trato desigual) y obligando a acciones positivas y a ajustes ra-
zonables, que compensen la desigualdad objetiva de partida que acumulan
las personas con discapacidad.

Pero las leyes, bien que irrenunciables, no bastan para esta finalidad. La
legislacidn por si sola, por més exigente que fuera, no satisfaria las necesi-
dades de accesibilidad que son crecientes, cambiantes y expansivas para

" Publicado en UNE, La Revista de AENOR, nimero 243, noviembre de 2009.
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esa parte de la poblacion que presenta una diversidad funcional. En espe-
cial, el disefio para todos, presupuesto de la accesibilidad universal, preci-
sa de otros aliados mas ductiles y utilitarios, en el mejor de los sentidos. La
normalizacién y la certificacion se revelan como respuestas naturales a la
falta de alcance de las leyes.

La habilitacién de entornos, la produccién de bienes y la puesta en mar-
cha de servicios, de toda indole, accesibles desde el origen, es decir, con-
cebidos, proyectados y desplegados con arreglo al paradigma del disefio
para todos, so6lo se pueden ver garantizados por practicas normalizadoras
que complementen y refuercen, con naturalidad y sin apenas sensaciéon de
esfuerzo, los mandatos legales. La certificacion posterior cerraria, si es que
en esta esfera se puede dar por cerrado algo alguna vez, el circulo virtuo-
so de la accesibilidad universal.

Por suerte, AENOR asi lo ha entendido y ha introducido en nuestro mer-
cado la normalizacion y certificacién de la accesibilidad universal. Algo que
en algun momento pudo parecer marginal, se esta convirtiendo en condicién
inexcusable para comparecer a un mercado de bienes y servicios donde la
exigencia mas estricta es una ventaja competitiva. Las instituciones y em-
presas que sepan verlo, iran, mejor, van por delante.
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DISCAPACIDAD, SISTEMAS DE PROTECCION Y TRABAJO
SOCIAL’

De Lorenzo GARcia, RAFAEL
(Alianza Editorial, Madrid)

No son muy habituales en nuestra literatura académica las obras dedica-
das a la discapacidad desde una 6ptica global. Abundan o al menos no son
escasos los trabajos parciales, sobre aspectos concretos o sectoriales de
este fenédmeno personal y social, presente histéricamente y que concierne
como minimo a un diez por ciento de la poblaciéon en el mundo, pero las
aproximaciones con aspiraciones de generalidad no son aun numéricamen-
te muy relevantes.

Esta carestia de produccién sobre la discapacidad, globalmente con-
siderada, como objeto de conocimiento, comienza a verse paliada con
obras de reciente apariciéon, como ésta que resefiamos y que tiene como
autor a Rafael de Lorenzo Garcia, quizas el experto de expresion espa-
fiola més reputado en la materia y al que debemos aportaciones esen-
ciales que estan conformando un auténtico corpus cientifico sobre la dis-
capacidad.

" Resefia de la obra Discapacidad, sistemas de proteccion y trabajo social, de Rafael de
Lorenzo Garcia, publicada en la Revista Espafiola del Tercer Sector, nUmero 6, mayo-agosto
de 2007.
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Una de las ultimas contribuciones del autor a esta especialidad emergen-
te del pensamiento social es Discapacidad, sistemas de proteccion y Traba-
jo Social que bajo la forma, modesta en apariencia, de manual universitario
dirigido al alumnado de la diplomatura de Trabajo Social encierra en verdad
toda una sistematica de la discapacidad, que sin duda ha tenido su expre-
sién mayor, mas acabada, completa y perfecta, en el Tratado sobre Disca-
pacidad’, que este mismo especialista acaba de dar a luz, y que merecera
una resefa futura de la RETS.

En efecto, en este manual, Rafael de Lorenzo apunta y desarrolla con
enorme acierto los temas troncales de una analitica amplia, pertinente y es-
clarecedora de la discapacidad. Luego de un capitulo introductorio en que
fija el objeto y los términos de la exposicién, lo que podriamos llamar /a cir-
cunstancia de la discapacidad, pasa con una audacia intelectual harto pro-
ductiva a sentar las bases del debate, vale decir, a enfatizar la centralidad
inderogable de la persona con discapacidad como persona humana. Esto
que para el lector no avisado puede parecer algo evidente por ostensible,
que va de suyo, resulta ineludible si tenemos en cuenta que toda una tradi-
cion civica y politica ha negado o al menos escamoteado, de mil formas in-
sidiosas y hasta infames, el estatuto, la condicién de ser humano de estas
personas.

Afirmado este principio, continda el autor con una delimitacion del con-
cepto de discapacidad, identificando y enunciando sus elementos definito-
rios, tarea nunca sencilla y con una historia propia, pues asistimos al tiem-
po a un hecho material, a un fendmeno objetivo y mensurable y a algo en
construccion, en curso. Reviste especial significacion comprobar la evolu-
cion que el autor traza del propio concepto de la discapacidad que sobre
una base factica permanente, se diria una invariante, no es percibida ni re-

' Tratado sobre Discapacidad, De Lorenzo Garcia, Rafael (Co-Director), Editorial Thomson-
Aranzadi, Pamplona, 2007.
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conocida ni valorada del mismo modo ni por las personas que la portan ni
por las personas que, intelectualmente, la analizan. Quizas sean éstas las
paginas mas elocuentemente sugestivas de un trabajo, por lo demas, de
enormes méritos.

A continuacién, pasa el autor a sefalar y ponderar la importancia del
sector social de la discapacidad y en particular del movimiento asociativo
de personas y familias, que en los Ultimos afios se ha erigido, con su ca-
pacidad de presion, propuesta y dialogo, en el auténtico motor, en su do-
ble funcién de impulsor y orientador, de la accion publica en materia de
discapacidad.

Los siguientes bloques tematicos del manual los dedica el autor a pre-
sentar los multiples dispositivos habilitados para la proteccién de la disca-
pacidad, tanto en la esfera espafola como en el plano internacional, y tan-
to desde una perspectiva juridica como econémica. Queda dibujado el perfil
de un complejo y no siempre eficiente entramado de intervenciones publi-
cas, dirigido en principio a compensar y resituar en posicién de igualdad a
las personas con discapacidad, que parten de una situacion de objetiva des-
ventaja. La desalentadora conclusién, que el autor consigna criticamente, es
que el aparato de proteccién publica no tiene una traduccién practica, real
y efectiva, por lo que corre el albur de ser en muchos casos y en muchos
lugares del mundo algo meramente nominal.

Termina el manual con un acercamiento sumamente Util de las relaciones
y posibilidades de interaccion, no siempre transitadas, de la discapacidad
con la disciplina universitaria del Trabajo Social, sefialando a los educandos
y futuros profesionales, orientaciones teéricas y practicas para que puedan
constituirse como operadores eficaces en un modelo reforzado de atencion
y promocién de la discapacidad.

El juicio sobre la obra es necesariamente positivo. Junto a factores,
exogenos, de oportunidad y conveniencia, en la medida en que esta lla-
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mada a colmar una laguna de nuestra literatura cientifica, reune este ma-
nual valores propios, inherentes a su concepcién y exposicién y condig-
nos de los elevados designios con los que se plante6. Nadie, en nuestro
panorama académico, como Rafael de Lorenzo para garantizar el éxito
pleno de esta iniciativa. Nuestros estudios sociales se enriquecen y en-
sanchan con una contribucién intelectual de primer orden, que, nobleza
obliga, ha tenido la elegante modestia de presentarse bajo la forma de
manual.
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MAS ALLA DE LAS POLITICAS DE EMPLEO'

Titular esta nota “mas alla de las politicas de empleo”, puede parecer una
salida de tono o pura y simplemente ganas de llamar la atencién. Y mas,
cuando las oportunidades laborales de las personas con discapacidad —so-
bre todo de aquéllas con mas dificultades de insercién— siguen siendo un
bien rematadamente escaso. Un bien de primerisima necesidad no cubier-
ta. Pero no es por frivolidad ni por efectismo, por lo que afirmo que el futu-
ro del empleo de las personas con discapacidad no pasa, principalmente,
por las politicas de empleo; es por conviccién. Huelga decir que las politi-
cas activas de empleo seguiran siendo necesarias, deberan incluso hacer-
se mas intensas, mas eficaces, pero si de verdad queremos afrontar con vi-
gor el grave problema de la escasa participacién laboral de las personas con
discapacidad hay que cambiar de paradigma.

Aungue son términos escasamente simpaticos, cargados de resonancias
negativas, en el futuro, la accién publica que se desarrolle para favorecer el
empleo de las personas con discapacidad, pasa por deslocalizar, diversifi-
cary reconvertir. Me explico.

En primer término, hay que deslocalizar las politicas. A efectos de gene-
rar oportunidades laborales, serd mucho mas estimulante actuar en materia
de educacién, de accesibilidad o de autonomia personal. Hemos de cuidar

" Publicado en cermi.es, el periddico de la discapacidad, nimero 48, julio/agosto de 2006.
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el entorno de la discapacidad, el entorno amplio de la persona para que ésta
llegue con garantias de éxito al mundo del empleo. Si se consiguen perso-
nas autbnomas, bien formadas, libres de impedimentos para moverse, rela-
cionarse y actuar, los dispositivos tradicionales de insercién laboral seran
mucho mas productivos en cuanto a resultados.

Hay también que diversificar. Ha caducado ya el “café para todos” de las
politicas de empleo de discapacidad. Se han de desterrar las politicas pla-
nas, romas, que no inciden en la realidad a la que pretendidamente se diri-
gen. Asi, las personas con discapacidad con mas dificultades de insercion,
como son los trabajadores con discapacidad intelectual, deben disponer de
herramientas disefiadas segun su realidad.

Hay, por ultimo, que reconvertir. Hacer un inventario critico de lo realiza-
do en estos ultimos veinte o veinticinco anos y reorientar siguiendo un cri-
terio de utilidad. ¢Sirve o no sirve? ;Coémo puede mejorar esto que tene-
mos? La cuota de reserva, los sistemas ordinario y protegido, las
subvenciones, la no discriminacién, y tantos elementos mas que han con-
formado la politica de empleo a la que estamos habituados, han de some-
terse a este proceso de revalorizacion critica.

Estas tres operaciones, hay que hacerlas de la mano de las organizacio-
nes de iniciativa social articuladas en torno a la discapacidad. Son, contras-
tadamente, el mejor servicio de empleo que existe para las personas con
discapacidad. Hoy el entramado de la insercién laboral de las personas con
discapacidad descansa en la iniciativa social sin animo de lucro. Su éxito,
callado y discreto, hace que no reparemos en su importancia; la familiaridad
nos impide un juicio justo.

Decir esto en una publicaciéon de AFEM puede resultar ocioso, por sabi-
do y sentido, porque AFEM y sus entidades llevan practicandolo mucho tiem-
po, pero a veces omitir las obviedades nos hace que escamoteemos verda-
des fundamentales.
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EN LOS ALBORES DE UN NUEVO MODELO LEGAL
DE INCLUSION LABORAL®

Una de las obligaciones de los movimientos sociales es la de la anticipa-
cién, es decir, la de proponer hoy, la de fraguar y delinear en este momento,
lo que deberia ocurrir o llegar a ser en el futuro. Junto a esta capacidad para
adelantarse al tiempo, los tejidos sociales deben a su vez estar en condicio-
nes de innovar, eso es, de introducir cambios —y cambios de calado— para
transformar aspectos de la realidad que estan lejos de ser satisfactorios.

Uno de los campos en los que la anticipacion y la innovacién son mas
apremiantes en Espafa es el del empleo de las personas con discapacidad.
Se impone un nuevo modelo de inclusion laboral de estas personas, y como
todo lo importante, hay que comenzar a trabajarlo ya.

Las personas con discapacidad y sus familias son un grupo social con se-
fiales de identidad propias que en los Ultimos afos, en todos los paises avan-
zados, se han convertido en destinatarios crecientes de legislaciones y po-
liticas publicas singularizadas. Estas legislaciones y politicas parten de la
comprobacion del hecho de que estas personas, precisamente por su situa-
cion de discapacidad, presentan menores oportunidades para llevar una vida
individual y social normalizadas y estan sometidas a factores de exclusién
que los colocan en una posicion de inferioridad respecto de la ciudadania
sin discapacidad.

" Publicado en la revista Fundacciones, nimero 1, Huelva, 2010.
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Para alcanzar una igualdad real, los poderes publicos y las sociedades
han desplegado una accion publica y civil multiple dirigida a evitar la discri-
minacion de las personas con discapacidad, por un lado, y a dotarles de
apoyos y recursos, por otro, a fin de que alcancen una posicién equipara-
ble a la del resto de miembros de su comunidad.

Esta accion ha sido particularmente intensa en la esfera del empleo y la
ocupacion. No afirmo nada novedoso si digo que el empleo es uno de los
factores preferentes de socializacion y de participacién regular en la vida co-
munitaria. Para las personas con discapacidad, la importancia del acceso al
mercado de trabajo se multiplica en relacion con el resto de la poblacién,
pues empleo significa, en nuestro caso, via privilegiada de participacion so-
cial. Sin un puesto de trabajo, digno y de calidad, es muy dificil llevar una
vida autdbnoma, independiente, y decidir por uno mismo. Sin empleo, las mu-
jeres y hombres con discapacidad se colocan en posiciones de dependen-
cia, al arbitrio de instancias ajenas al propio sujeto, y siempre en permanen-
te peligro de marginacién y exclusién sociales.

Mas de veinticinco anos, va para treinta, del nacimiento del modelo actual de
inclusion laboral, instaurado por la Ley de Integracion Social de los Minusvali-
dos (LISMI) de 1982, parece llegado el momento de replantearse esta materia,
desde los cimientos, y ser capaces de gestar otro modelo, a la altura de las cir-
cunstancias y de los tiempos. Estos muchos afios de vigencia de la LISMI, no
han sido en vano, ha habido avances innegables, pero aun asi el empleo para
este sector de poblacién constituye un bien escaso y muchas veces precario.

Discriminacion, trato desigual, desempleo, inactividad, baja cualificacién,
salarios inferiores a la media, grupos dentro de la propia discapacidad con
especiales dificultades de insercidn, siguen siendo las notas que siempre
afloran cuando se aborda esta realidad, permanente e insistentemente.

El empleo de las personas con discapacidad, el empleo digno y de cali-
dad, el empleo decente, en suma, es una cuestién no resuelta en Espafa,
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que figura como tarea pendiente en las agendas politicas, sociales y legis-
lativas. Ante esta situacién, la discapacidad organizada ha comenzado un
proceso de generacion colectiva de conocimiento que ha de llevarnos, a la
vuelta de tres o cuatro afos, con la vista puesta en la Legislatura que se
inicie en el afio 2012, a contar con una nueva Ley de inclusién laboral de
las personas con discapacidad.

Un nuevo modelo legal, que recoja, mantenga y “ponga en valor’, como
se dice ahora, lo bueno y meritorio de la LISMI, pero que necesariamente
la trascienda, para situarnos en otros paradigmas mas ambiciosos, mas re-
solutorios e inclusivos.

El potencial de creatividad, talento y aportacién de las personas con dis-
capacidad a través del empleo esta sometido todavia a demasiadas res-
tricciones y exclusiones. Ha llegado el momento, también en sede legal,
de liberar ese potencial. Hemos comenzado el camino irreversible de ges-
tar un nuevo modelo legal al que todos estamos convocados a aportar lo
mejor.

261






LAS EXCENTRICIDADES SOCIALES®

El nucleo duro de la exclusion social lo constituyen hoy las personas y
grupos que acumulan sobre si varios factores de desigualdad, los que, por
ejemplo, junto a la discapacidad afiaden la circunstancia de ser mujer, de
vivir en el medio rural, ser inmigrante, estar preso, vivir en a pobreza o per-
tenecer a una etnia minoritaria. Presentar una discapacidad y ser una per-
sona gitana.

Los efectos excluyentes de la acumulacién de dos o mas factores de des-
igualdad —como la discapacidad y la etnia— pueden llegar a ser devasta-
dores para la persona, pues mutuamente se alimentan y multiplican la ex-
posicién de estos individuos, su vulnerabilidad y sus riesgos sociales.

La accion publica al uso, las politicas publicas y las intervenciones de los
respectivos tejidos asociativos —mundo gitano y discapacidad— llegan con
dificultad suma, de modo muy atenuado a estas personas multiexcluidas.

Actuando de modo unilateral, solo desde la discapacidad, solo desde el
mundo gitano, no seremos eficaces para afrontar la situacion de las perso-
nas gitanas con discapacidad. Su multiple exclusién precisa de nuevas he-
rramientas y de nuevos dispositivos. Los movimientos sociales tenemos la
obligacién de ser innovadores, de lograr ser creativos para encarar estas si-

" Palabras pronunciadas en el acto de presentacién del estudio La situacién de multidiscri-
minacién ante el empleo en personas de etnia gitana con discapacidad, mayo de 2009.
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tuaciones, pues de otra forma se nos iran de las manos, como realidades
huidizas que son.

El estudio que hoy se presenta, promovido por la Fundacion Secretaria-
do Gitano, por la Fundacién ONCE y el CERMI, es el primer abordaje, a pro-
poésito del empleo, de la multiexclusién que supone la concurrencia de la dis-
capacidad y de pertenecer al pueblo gitano. Inauguramos un camino que
hemos de transitar con mucha mayor asiduidad en el futuro.

Los movimientos sociales hemos de abandonar la inclinaciéon narcisista
de contemplarnos, de concentrarnos en exclusiva en nuestra propia reali-
dad, y abrirnos para buscar y establecer alianzas intersectoriales. Gitanos y
discapacidad, mujeres, inmigrantes, menores, medio rural, todos los grupos
en riesgo de exclusion, que compartimos a un tiempo varios factores de des-
igualdad, debemos aspirar a crear un frente amplio social, que genere eco-
nomias y politicas de escala, que en el futuro lleguen a las personas que,
como las reflejadas en este libro, gitanas y con una discapacidad, a las que
hoy, hay que reconocerlo, apenas rozamos.

Mari Carmen, Nazaret, Isidro Natalia, las historias de vida que recoge este
libro, tan certero y oportuno, revelan que los grupos e individuos situados,
relegados mejor, en la periferia social, que son excéntricos respecto de una
centralidad social que viene dada por el hecho de constituir la mayoria ét-
nica dominante o por expresar el canon indubitado de normalidad, pueden
y logran alcanzar una vida plena y propia con ingenio, con voluntad y con
creatividad. Que encierran un potencial enorme que se ira liberando si su-
primimos las multiples y rigurosas barreras que los atenazan.
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DISCAPACIDAD Y RESPONSABILIDAD SOCIAL
DE LAS EMPRESAS’

Si hay un hecho singularmente resefable en la realidad social de estos
ultimos anos, es el proceso de convergencia que han experimentado las em-
presas y las entidades no lucrativas de iniciativa civica. Esa convergencia
de dos esferas, en principio, distintas y distantes, es lo que se ha dado en
llamar Responsabilidad Social de las Empresas. Las empresas se han he-
cho permeables a un entorno que no formaba parte de sus elementos cons-
titutivos tradicionales, y no como sacrificio, cesién o renuncia, sino como un
anadido aparentemente exégeno que agrega valor. Esta apertura de las em-
presas ha sido pareja al reconocimiento de las organizaciones no guberna-
mentales como parte legitimada e interesada para intervenir o al menos par-
ticipar en el orden empresarial, influyendo en la toma de decisiones. La
empresa deja de ser un ambito de decisiones Unico, ligado a la propiedad
o a la direccién, para pasar a ser un centro multifocal, en el que los grupos
de interés se revelan como contrapartes y se erigen en coparticipes.

En Espana, este proceso generalizado de Responsabilidad Social de las
Empresas ha sido particularmente intenso en un sector de la accion social,
a saber, la que tiene que ver con la discapacidad. Segun las fuentes esta-
disticas disponibles, mas del 40% de la accion de las empresas en materia

" Texto del prologo de la Guia de la Responsabilidad Social de las Empresas, Fundacion
ONCE, Madrid, 2009.
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de Responsabilidad Social tiene como destino la discapacidad. Esto puede
deberse, por una parte, a la importancia del tejido civico de la discapacidad
en Espafa, que al actuar genera las condiciones para que la Responsabili-
dad Social se expanda en este campo; y, por otra, al menor desarrollo, en
términos histéricos y en comparacién con otros paises mas avanzados, de
la accion publica en materia de discapacidad, que deja un espacio mas am-
plio a la iniciativa no publica, bien empresarial bien social, o0 mejor aun, a la
confluencia de ambas.

La Fundacion ONCE —sin asomo de dudas la entidad que en sus 20 anos
de vida mas ha hecho en Espafa por articular y expandir la Responsabili-
dad Social Empresarial en relacién con la discapacidad— vuelca hoy todo
su conocimiento y pericia en esta Guia, que resultara extremadamente pro-
vechosa para todas aquellas empresas que se animen a incorporar la diver-
sidad humana que significa la discapacidad al nacleo de sus inquietudes y
anhelos. Hacer un uso inteligente de esta Guia elaborada por la Fundacion
ONCE es el modo mas acertado de no dar la espalda al caudal de talento
que lleva consigo la discapacidad.
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UNA NUEVA Y NECESARIA MODALIDAD DE JUBILACION
ANTICIPADA PARA TRABAJADORES CON DISCAPACIDAD

Estamos en puertas de que se regule reglamentariamente un nuevo
avance en materia de proteccién para las personas con discapacidad —
en este caso, trabajadores— en el marco del Sistema de la Seguridad
Social. El Gobierno de Espana, por boca del Secretario de Estado de la
Seguridad Social, ha anunciado publicamente que esta iniciativa norma-
tiva estara aprobada muy previsiblemente para antes de que concluya
el presente afo 2009. No se trata de una institucion absolutamente no-
vedosa, en funcién de los destinatarios; desde el afio 2003’, existe en
nuestro ordenamiento de Seguridad Social una modalidad de jubilacién
anticipada para trabajadores con discapacidad (aquellos con un grado
de discapacidad igual o superior al 65%), a la que se agregaria ahora
la que prepara el Ejecutivo a propuesta del Ministerio de Trabajo e In-
migracién.

Estamos a punto, pues, de asistir a una nueva ampliacién de este bene-
ficio, que va a ensanchar el universo de posibles destinatarios. La intencion
es acercar, acompasar la regulacién de jubilacién a la realidad de los traba-

" Articulo publicado en Revista Activa, Secretaria de Estado de la Seguridad Social/Ministe-
rio de Trabajo e Inmigracién, otofio-invierno 2009.

' La establecida por el Real Decreto 1539/2003, de 5 de diciembre, por el que se estable-
cen coeficientes reductores de la edad de jubilacién a favor de los trabajadores que acreditan
un grado importante de minusvalia.
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jadores con discapacidad, que al ser diferente (a veces acusadamente dife-
rente) de la del resto de trabajadores, precisa de otro tratamiento normati-
Vo, que tenga en cuenta sus peculiaridades.

EL PUNTO DE PARTIDA: LA LEY 40/2007, DE 4 DE DICIEMBRE,
DE MEDIDAS EN MATERIA DE SEGURIDAD SOCIAL

El origen de este avance hay que buscarlo en Ley 40/2007, de 4 de di-
ciembre, de medidas en materia de Seguridad Social, que procedié a la mo-
dificacién del apartado 1 del articulo 161 bis del texto refundido de la Ley
General de la Seguridad Social, aprobado por Real Decreto legislativo
1/1994, de 20 de junio. A partir de este cambio en sede legal, queda esta-
blecido que la edad minima de jubilaciéon de 65 afios podra ser reducida en
el caso de personas con discapacidad en un grado de discapacidad igual o
superior al 45%, siempre que se trate de discapacidades reglamentariamen-
te determinadas en las que concurran evidencias que determinan de forma
generalizada y apreciable una reduccion de la esperanza de vida de esas
personas.

El Legislador recogia de este modo una demanda del sector asociativo
de la discapacidad representado por el CERMI, que si bien habia saludado
la introduccién por vez primera de la jubilacién anticipada para trabajadores
con discapacidad en 2003, siempre indicé que ese primer paso no era su-
ficiente, al poner el limite en un elevado grado de discapacidad (65%), que
sefala la discapacidad severa o muy severa.

Quedaban por debajo de ese limite otros muchos trabajadores con disca-
pacidad, en los que concurria una situacion de hecho que justificaba plena-
mente la posibilidad legal de que accedieran a la jubilacion anticipada. Con
la reforma de 2007, que ahora se culminara reglamentariamente, se abre
esta institucion a trabajadores cuya discapacidad les provoca o acarrea una
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menor esperanza de vida, por tanto, menos carrera de cotizacién y menos
oportunidades de llegar a la edad general de jubilacion, fijada para todos los
trabajadores en funcién de la esperanza media de vida. Ante un supuesto
de hecho objetivamente distinto, una respuesta legal también distinta. La jus-
tificacion no es otra que tratar de modo desigual a los que objetivamente,
por causa de discapacidad, son desiguales, no en dignidad o en derechos,
sino en la materialidad de sus vidas.

LA NUEVA REGULACION REGLAMENTARIA: PARAMETROS BASICOS

Los parametros de la nueva regulacion reglamentaria pueden extraerse
del texto del Proyecto de real decreto sobre jubilacién anticipada de los
trabajadores afectados por una discapacidad que determine de forma ge-
neralizada y apreciable una reduccién de su esperanza de vida, que como
ya se ha dicho, ha preparado el Ministerio de Trabajo e Inmigracién, como
resultado de las tareas de un grupo de trabajo multidisciplinar creado en
el seno del Instituto Nacional de la Seguridad Social, en el que el CERMI
pudo participar exponiendo y planteando la visién de la discapacidad
organizada.

Segun este Proyecto de Real Decreto, lo dispuesto en el mismo se apli-
cara a los trabajadores por cuenta ajena y por cuenta propia incluidos en
cualquiera de los regimenes que integran el sistema de la Seguridad So-
cial, que acrediten que, a lo largo de su vida laboral, han trabajado un tiem-
po efectivo equivalente, al menos, al periodo minimo de cotizacién que se
exige para poder acceder a la pensién de jubilacion, afectados por alguna
de las discapacidades enumeradas en el otro articulo de la propia Norma
y que hayan determinado durante todo ese tiempo un grado de discapaci-
dad igual o superior al 45%. Los requisitos de partida para poder acceder
a este beneficio seran, por tanto, el que el trabajador haya cotizado el tiem-
po minimo general establecido para todos los trabajadores, y ademas, y
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esto son requerimientos especificos, tenga el reconocimiento oficial de un
grado de discapacidad de al menos un 45%; y su discapacidad sea algu-
na de las que figuran en el propio Real Decreto, en un listado cerrado,
sobre las que existen evidencias que determinan de forma generalizada
y apreciable una reduccién de la esperanza de vida. La relacién de dis-
capacidades —cerrada, como ya se ha indicado, pero con posibilidades
de ampliacion— se agrupa en nueve epigrafes genéricos, alguno de los
cuales se subdividen citando discapacidades concretas o mas especifi-
cas. No es oportuno en este articulo —por falta de espacio— reproducir
todo ese listado, pero pueden citarse algunos de los grandes rubros: dis-
capacidad intelectual, paralisis cerebral, discapacidades provocadas por
una anomalia genética, algunas enfermedades mentales, ciertas dimen-
siones del dafio cerebral, discapacidades causadas por afecciones neu-
rolégicas, etc. Toda relacion cerrada puede ser discutible en algun pun-
to, por el riesgo de que situaciones que lo merezcan no esté incluidas,
pero en general el listado de discapacidades es ajustado a la informacién
cientifica disponible. Ademas, toda vez que cabe modificacion cuando
existan nuevas y mas completas evidencias médicas acerca de otras dis-
capacidades ahora no citadas, podran incorporarse nuevos supuestos de
hecho. Sobre esta base material, el Proyecto de Real Decreto dispone
que “la edad minima de jubilaciéon de las personas afectadas, en un gra-
do igual o superior al 45 por ciento, por una discapacidad de las enume-
radas en el articulo 2 sera, excepcionalmente, la de cincuenta y ocho
anos”. Es decir, se establece una edad jubilacién anticipada unica para
todos los trabajadores que rednan los requisitos objetivos antedichos.

A diferencia de la modalidad de jubilacién anticipada regulada en 2003,
en ésta no se aplican coeficientes reductores, que daran un resultado para
cada caso concreto, sino que se establece una edad minima igual para to-
dos, que supone una reduccion de 7 afos respecto de la edad general. El
Proyecto de Norma, no muy extenso, se completa con las disposiciones re-
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lativas a la gestién, a fin de ordenar el procedimiento administrativo a que
dé lugar la solicitud y reconocimiento de este nuevo beneficio.

En fin, un nuevo avance social para las personas con discapacidad, que
desde el sector asociativo al que representa el CERMI saludamos como una
medida de accién positiva que acerca el Sistema de Seguridad Social a una
realidad, como la de las personas con discapacidad, un 9% de la poblacién,
que precisa de politicas publicas vigorosas que atenden y lleguen a erradi-
car la exclusién estructural que aun padecen. El Gobierno, a través de la
Secretaria de Estado de la Seguridad Social, asi lo ha entendido y ha pro-
porcionado una respuesta rapida y equilibrada a una demanda social. Nues-
tro agradecimiento.
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TENDENCIAS DE CAMBIO EN EL TERCER SECTOR
EN EUROPA Y EN ESPANA"

Advertir tendencias sociales, identificarlas y examinarlas nunca es tarea
facil. La presciencia, la anticipacién certera, no son dones generalizados, y
a lo maximo que podemos llegar es a hacer aproximaciones, meras tentati-
vas, cuya validez sancionara solo el paso del tiempo, y la llegada o no de
aquello que se augura. Pero los inciertos resultados de esta suerte de fic-
cién cientifica que es la prediccién de tendencias sociales, no debe inducir-
nos a abandonar, de entrada, cualquier intento. Es un sano ejercicio de pre-
paracién de la inteligencia, y puede incluso en alguna ocasién acertar,
aunque solamente sea porque las probabilidades no son infantitas y el azar
favorable también tiene su lugar

Aplicar estas tentativas de identificacién de tendencias a esta parcela de
la realidad social que representa el tercer sector es si cabe mas arduo aun,
dado que no resulta una entidad acabada y perfecta, que delinee, hoy mis-
mo, una identidad reconocible. En tanto que realidad en proceso de cons-
truccion, de limites difusos en el presente, las declaraciones sobre su futu-
ro, son mas que dudosas. Pero no nos arredremos ante tamafias dificultades
y aventuremos, partiendo de la experiencia adquirida, algunas afirmaciones
a titulo prospectivo. Precisamente, una de las cuestiones que mas se van a
agudizar en los préximos afios es el del incierto estatuto del tercer sector.

" Publicada en la Revista Espariola de Tercer Sector, nimero 10, septiembre-diciembre
de 2008.
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Cada vez mas, la nota de indiferenciacion respecto del sector publico y del
sector privado lucrativo, pesara sobre el tercer sector. La necesidad de efi-
cacia, de gestion optima, de profesionalizacion, llevara a que todas las for-
mas de organizacion social, con independencia de su naturaleza publica, pri-
vada o social, terminen pareciéndose, por lo que podremos vernos abocados
a una suerte de magma indistinguible, donde todos seamos uno y lo mis-
mo. Esta pérdida de identidad por asimilaciéon a un entorno con mayor fuer-
za atractiva seria una de las primeras tendencias perceptibles en el tercer
sector. Conectado intimamente con lo anterior, puede afirmarse que se pro-
ducird una cierta confusion hacia el exterior, hacia la ciudadania; cuando
algo pierde o desdibuja sus trazos identitarios, tiende a resultar confuso o
al menos difuso. Habra una merma de reconocimiento publico del tercer sec-
tor, en tanto que entidad reconocible por si misma.

Habra también una tension interna expansiva entre vocaciones y estilos
de gestién aparentemente contrapuestos, cuando no contradictorios. Por una
parte, esta la inclinacion, visible hoy dia, hacia la profesionalizaciéon de la
gestién, pareja a un debilitamiento del caracter voluntario de estas organi-
zaciones. Al tiempo, la vocacién reivindicativa, de denuncia de situaciones
ingratas y de demanda de transformacion social, originaria en muchas de
las organizaciones del tercer sector, cederd ante la vocacion gestora, de ges-
tién y prestacién de servicios, que se impondra paulatina pero firmemente.
Esto creard —las esta creando ya— tensiones en el seno de las propia en-
tidades sociales, que se debatiran, a veces estérilmente, entre una u otra
vocacion.

Otra nota sera la de la exacerbacién de la competitividad interna. La ad-
quisicion de conductas y maneras de actuar propias de las entidades pura-
mente privadas, en aras al objetivo de la maxima eficacia, y la existencia de
un mercado limitado y siempre escaso —de financiacion, si nos atenemos
a la captacion de fondos, o de presién, si nos referimos a los elementos de
poder que seran susceptibles de recibir presion, por ejemplo—, desatara una
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extrema competencia entre las mismas entidades del tercer sector, que ten-
dran que operar en esferas crecientemente mas exiguas.

Otro elemento digno de interés sera el proceso de mayor convergencia
que experimentaran las empresas y las entidades no lucrativas de iniciativa
civica. Las empresas se han hecho permeables a un entorno que no forma-
ba parte de sus elementos constitutivos tradicionales, y no como sacrificio,
cesién o renuncia, sino como un afadido aparentemente exégeno que agre-
ga valor. Esta apertura de las empresas ha sido paralela al reconocimiento
de las organizaciones no gubernamentales como parte legitimada e intere-
sada para intervenir o al menos participar en el orden empresarial, influyen-
do en la toma de decisiones. La empresa deja de ser un @mbito de decisio-
nes unico, ligado a la propiedad o a la direccion, para pasar a ser un centro
multifocal, en el que los grupos de interés se revelan como contrapartes y
se erigen en coparticipes. La llamada Responsabilidad Social Empresarial
sera un ambito propicio para la expansiéon de las organizaciones sociales,
que estimulara nuevas formas de relacién e intervencion, cuyo alcance real
dependera del enfoque que se dé a este emergente espacio.

La precariedad institucional que viviremos en los préximos afios y de la
que no escapara un sector ya de por si fragil como el no lucrativo, induci-
ra, es de esperar, a las organizaciones de esta clase a ensayar formas in-
éditas de alianza. Se abrira la necesidad de constituir frentes sociales am-
plios, intersectores, como medio de reforzar una debilidad o al menos una
sensacién extendida de debilidad. La madurez de este tejido social llevara
a la generacion de estructuras de segundo y tercer grado, que trataran de
conferir cohesién a una malla informe y dispersa.

Otro cuestion llamativa, y que puede tener virtualidad para el tercer sec-
tor, vendra dada por la politizacién de las organizaciones sociales. Estas se-
ran el mayor yacimiento de dirigentes politicos en el futuro. La pérdida de
confianza hacia los partidos politicos tradicionales y el descrédito de sus
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gestores, llevara a éstos a tratar de captar lideres, presumiblemente con éxi-
to, entre los mas descollantes del tercer sector. Ademas, estos mimos pue-
den tener la inclinacién de ver en la politica la salida natural a su compro-
miso social y a sus ansias de transformacion de la realidad. Habra,
previsiblemente, un transito de lo social a lo politico, que puede resultar re-
ciprocamente beneficioso para ambas instancias.

En general, en el futuro mas o menos inmediato, el tercer sector sufrira
una pérdida de valor percibido por parte de la sociedad, producto de la con-
fusién respecto de una identidad cambiante, que hara necesario la reinven-
cion de modelos. Habra que echar mano de la creatividad para fraguar nue-
vas formas de organizacion que estén a la altura de los tiempos y de sus
ingentes desafios.
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¢QUE PUEDO HACER YO POR EL AUTISMO?"

En muchas ocasiones, las formas indirectas de actuar son mas producti-
vas que las groseramente directas. El resultado final serd, para quien asi
obra, mas considerable y provechoso. Se trate de personas u organizacio-
nes, no siempre el que (o la organizaciéon que) actua y pone todas sus mi-
ras en obtener algo ya e inmediatamente, termina consiguiendo més. Nues-
tro legitimo afan de obtener cosas, resultados tangibles, debe someterse a
la rigurosa disciplina del no impacientarse, del saber esperar. Cada cosa en
su momento, que dice el refran popular.

En los ultimos anos, determinadas orientaciones de direccion empre-
sarial, que han bebido en fuentes filoséficas, han puesto el énfasis no
en ganar al otro —que era la creencia tradicional en todo negocio—,
sino en ganar con el otro. En la concepcion vigente hasta hace no mu-
cho, el que uno ganase, significaba que habia otro que perdia, y en la
misma medida. El resultado final de la operacion era el mismo, solo va-
riaba el reparto entre las partes. Con la nueva vision, cifrada en la ex-
presién “todos ganan”, el resultado final varia, a mejor, para que las par-
tes del negocio, precisamente por actuar juntas, obtengan més. El que
uno gane mas, no supone que el otro gane menos; ambos ganan, pues
su cooperacién implica un rendimiento superior, que alcanza a las dos
partes.

" Publicado en FESPAU, Revista informativa, nimero 12, 2008.
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Esta forma de entender los negocios, las operaciones empresariales, debe
trasladarse a la gestion de las organizaciones no lucrativas, a la direccién y
gestion de las entidades de personas con discapacidad y sus familias. In-
cluidas, por supuesto, las del autismo.

Cuando nace, una asociacion de padres y madres de personas con au-
tismo, ha de enfrentarse con multiples e incesantes dificultades. Problemas
fundacionales, escasez de medios econdmicos, falta de personal, compleji-
dad administrativa, ausencia de proyecto definido, desconocimiento del me-
dio, etc. El entorno al que nace es tan ingrato y a veces hostil o indiferen-
te, que se necesita mucha conviccién y ganas, mucha voluntad y hasta fe,
para que prospere y salga adelante. Son momentos de supervivencia, de
estricta necesidad de seguir con vida, que no hay tiempo para andlisis pau-
sados y para sutilezas.

En esos momentos iniciales o en otros inmediatamente posteriores, sur-
ge la cuestion de pertenecer a una estructura asociativa previamente exis-
tente de nivel superior: adherirse o no a una federacién o una confedera-
cion.

La primera intencion a la hora de plantearse formar parte de una estruc-
tura asociativa superior suele ser la contenida en estas pregunta ¢qué va-
mos a obtener con esta incorporacién?, ;en qué nos va a beneficiar esta
adhesion?, ¢qué ventajas tangibles nos proporcionara? Estas preguntas,
muy naturales y hasta comprensibles dada la situaciéon de las asociaciones
nacientes, no son el mejor modo de delinear estrategias de “todos ganan”.
Sin pretender llegar por el momento a formular la pregunta, en su forma in-
vertida, ¢qué podemos hacer nosotros por el autismo?, hay espacios inter-
medios que son bastante mas productivos, que el esperar, pasivamente, a
que nos “den” algo.

La decision de pertenecer a una estructura asociativa no debe fundarse
en la expectativa de ventaja inmediata; deberia asentarse en la conviccion
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de que ampliando las estructuras de nivel medio o superior, se refuerza la
capacidad de representacion y accion de toda la discapacidad concernida,
en este caso, del autismo globalmente considerado. En ese momento, co-
menzaremos a ganar todos. Pensar en el logro inmediato, genera frustra-
ciones y extiende el desanimo, pues no suele obtenerse, contribuyendo a
poner en duda la eficacia del asociacionismo. Hay que convencerse de que
estamos en una carrera de fondo, en la que se debe dosificar el impulso.

Pertenecer a una estructura asociativa no debe plantearse como una in-
versidn a corto plazo. Habitualmente, las estructuras superiores, aunque mas
amplias y consolidadas y con una trayectoria mas dilatada, adolecen de fra-
gilidad, de capacidad limitada, sobre todo en términos financieros. Esaes la
situacion usual en el mundo asociativo. No cabe por tanto esperar que obren
milagros, que nos doten de todo cuanto necesitamos, aqui y ahora. Pero si
son débiles en los aspectos econémicos, si que pueden aportarnos venta-
jas cualitativas a medio y largo plazo que contribuiran no solo a un reforza-
miento de la discapacidad en cuestion, sino al crecimiento y consolidacién
de nuestra propia asociacion. Orientaciones sobre como dirigir la organiza-
cién, como gestionarla, como relacionarse con las autoridades publicas, con
posibles financiadores, etc. Nos pueden proporcionar toda una materia gris,
una forma concreta de hacer y comportarse, determinante a la larga del éxi-
to fracaso de la asociacion.

Trabajar en el seno de una red —es decir, adherirse a algo superior y pre-
vio, con el que compartimos objetivos— genera economias de escala para
todos los participantes, que de otro modo no se producirian. Determinados
beneficios nunca se conseguiran para nadie si no se alcanza un minimo de
inversion inicial; existen determinadas barreras de entrada que solo se evi-
tan si se actia sumando, agregandose unos a otros.

Las estrategias del “todos ganan” no solo son las mas admisibles desde
un punto de vista moral, sino que también son las mas acertadas desde la
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optica, pegada al terreno, de lo ventajoso. Como querian los clasicos, lo co-
rrecto debe y puede ir unido a la conveniente. La obligacion y el deseo pue-
den ir de la mano. Invertir los términos que suele plantear el egoismo hu-
mano y convencerse de que por pequefnos o recientes que seamos podemos
aportar ideas, ganas, impulso, creatividad; convencerse de que podemos re-
forzar y vivificar lo superior y preexistente, o que nos reportara, a la larga,
ventajas, en un camino de vuelta. Si persistimos, al final no esperaremos lo
que el autismo haga por nosotros, sino que la pregunta que formularemos
y a la que contestaremos seré esa otra de: ;qué podemos hacer nosotros
por el autismo?
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LA IMAGEN SOCIAL DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD.
A PROPOSITO DE JOSE JULIAN BARRIGA BRAVO®

Sobre esta cuestion de la imagen social de las personas con discapaci-
dad podemos enunciar algunas impresiones, mas que conclusiones. Impre-
siones porque se trata de un debate vivo y vigente, que no puede concluir
todavia, y porque se trata de un trabajo en curso sobre el no se puede de-
cir nada definitivo, por suerte.

Si los medios de comunicacién, todos, pero fundamentalmente los audio-
visuales, quieren parecerse a la sociedad a la que se dirigen tiene que mos-
trar la realidad de la discapacidad, con normalidad y naturalidad. Si esca-
motean, opacan o distorsionen a estas personas no estardn dando una
imagen fiel del mundo que nos ha tocado vivir. Si aspiran a ser informativa-
mente responsables, han de contar con la discapacidad.

Desde la discapacidad, hemos de abandonar la tentacién del victimismo,
tan facil y tan justificada, pues hemos sido durante demasiado tiempo victi-
mas; hemos de descartar el lamento intransitivo sobre el poco caso que nos
hacen, la imagen inadecuada que ofrecen, lo residual de la atencién. Estamos
en una sociedad muy compleja, con multiples focos de atencién e interés. Las
relaciones de la sociedad con los medios son muy arduas, para todo tipo de
sectores y grupos. Mas que quejarnos, lo que no significa renunciar a una cri-
tica vigorosa, debemos esforzarnos en “seducir’ a los medios. Con creativi-

" Publicado en cermi.es, el periédico de la discapacidad, numero 78, abril de 2009.
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dad, con ingenio, con nuevas ideas, debemos atraérnoslos, haciéndoles ver
que somos interesantes. Que somos, estamos, y contamos, y que tenemos
algo que decir y que mostrar. Que nuestra presencia enriquece el panorama.

La discapacidad es una cosa diversa, dispersa, plural y complicada. Es un
dédalo a veces inextricable para los medios. Desde las organizaciones de la
discapacidad debemos ofrecernos permanentemente a los medios para orien-
tarlos, aclararles dudas, explicarles algunos matices, lo que ellos no tienen
tiempo —por la dinamica de su trabajo— para abordar con serenidad. Deben
vernos como aliados o asistentes para el perfeccionamiento de su trabajo.

El que las personas con discapacidad accedamos como profesionales a
los medios puede ayudar a esa imagen normalizada y naturalizada de la dis-
capacidad.

Si formamos parte de las redacciones o de los estudios, de la némina de
guionistas o creativos, al final podremos tener vias de acceso a las panta-
llas o0 a las paginas.

No sélo tenemos que salir, sino que hemos de poder acceder a los con-
tenidos. Los medios, sobre todo los audiovisuales o los nuevos soportes
como la TDT, deben ser accesibles, como cuestién de derecho, a las per-
sonas con discapacidad.

Hemos de hacer valer nuestra fuerza ante las empresas en tanto que con-
sumidores de bienes, productos y servicios, en tanto que grupo de interés
singularizado, con poder, aunque sea relativo de prescripcion, para que la
publicidad nos tome en consideracion.

La creacion de redes inter-sectores, la generacién de alianzas, como el Co-
mité de Apoyo a la Discapacidad en los Medios Audiovisuales, que promueve
la Fundacién ONCE, son iniciativas acertadas en esta senda de normalizacién
y naturalidad de la imagen social de las discapacidad. Desde la discapacidad
debemos multiplicar, aunadamente, estos proyectos, en todas las esferas.
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La creacién de un Foro de caracter permanente, constituido por las
empresas de medios de comunicacién, los profesionales, los artistas y
creativos, los anunciantes y las organizaciones de personas con disca-
pacidad y sus familias, en el que abordar todas las cuestiones que con-
ciernen a la imagen social de la discapacidad, puede ser una medida
acertada para que el debate, la aproximacién y el trabajo en comuin se
institucionalicen.

Los medios de comunicacién, pese a su importancia e influjo, son un ele-
mento mas de las sociedades complejas. Las minorias singularizadas como
la discapacidad no debemos preocuparnos y ocuparnos, pero no obsesio-
narnos con ese “matrix” a veces ingrato. Hay vida fuera de los medios al
uso, y hay posibilidades de generar nuevos medios o explotar de nuevas
formas los medios habituales. Internet, los “blogs”, los maviles, etc., nos ofre-
cen posibilidades aun inéditas que podemos y debemos ensayar.

Todas esas impresiones pueden extraerse de la lectura del libro “La ima-
gen social de las personas con discapacidad. Estudios en homenaje a José
Julian Barriga Bravo”. Se trata de la obra mas amplia e integral editada en
Espafia para abordar esta cuestion tan poliédrica de la imagen social de
la discapacidad. Bajo las directrices de Juan Antonio Ledesma, eficaz y
solvente editor, la publicacion reune estudios sectoriales siempre pertinen-
tes y esclarecedores sobre lo mas relevantes aspectos de la imagen so-
cial de la discapacidad. En pocas ocasiones, pueden encontrase en nues-
tra literatura sobre discapacidad o medios, articulos de fondo,
investigaciones de las reunidas en este libro por Juan Antonio Ledesma.
Publicidad y discapacidad, el estado de la cuestién en Europa, la imagen
social a lo largo de la Historia, la proyeccién social del deporte paralimpi-
co, los procesos de estigmatizacion, la imagen de la discapacidad en la
voragine de los nuevos medios y soportes tecnoldgicos, etc., son algunos
de los asuntos que nuclean este libro multidisciplinar y variado, pero nun-
ca disperso.
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Pero si bien es cierto que se trata de una obra cientifica, no lo es menos
que en ella late una pasién, una pasiéon contenida, si se quiere, elegante,
que no llega nunca a la efusién, pero que no reniega de un contenido afec-
tivo. Y la afectividad viene dada porque se concibié como un homenaje a
una persona concreta, a alguien como Julian Barriga que es quien mas ha
hecho en Espafia por conciliar proactivamente la discapacidad y los medios
de comunicacién. Por dignificar la imagen social de las personas con disca-
pacidad.

Desde su cargo durante muchos afnos como director general de Servime-
dia, Julian Barriga, y siempre con arreglo a criterios profesionales, ha des-
plegado una actividad incesante para que el tratamiento de los medios ha-
cia la discapacidad fuera normalizador. Primero, para cobrar visibilidad, y
luego, para que una vez la discapacidad fuera visible, como un hecho mas
de los tantos que concurren en nuestro horizonte personal y social, adqui-
riera la nota de naturalidad. Para que se perdieran los sesgos y las aristas,
los prejuicios y las inercias, las disolventes ideas recibidas. El trabajo de Ju-
lian, en esta &rea, ha sido ingente y enormemente productivo. Y de ahi la
necesidad de un libro de estas caracteristicas, un libro de amigos, pero tam-
bién de profesionales, agradecidos y reconocidos. Gratitud y reconocimien-
to para alguien como Julian Barriga que nos ha ayudado, con su mejor sa-
ber y entender, que créanme es mucho, a que la discapacidad sea percibida
con naturalidad, con normalidad. Tiempos extrafios en los que la normalidad
requiere de trabajos casi heroicos, pero que después de Julian pierdan esa
nota casi de gesta, y se convierten en una prosaica normalidad. A pesar de
ser Julian un representante de una tierra como la extremefia que se ha pres-
tado tanto a la épica, su tarea ha permitido que la discapacidad conquiste
el comun y corriente espacio de la normalidad. Ser percibidos como seres
humanos, comunes y corrientes, supone un cambio de efectos irreversibles.
Ni héroes ni victimas, sino puras y simples personas.
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En nuestras actuales sociedades, lo que no tiene imagen publica, o lo
que es lo mismo, lo que no aparece en los medios de comunicacién co-
rre el riesgo de no existir. Nunca ha sido mas real aquella afirmacion de
los fildsofos idealistas de que ser, tener entidad depende del hecho de
resultar percibido. Nuestra realidad, personal y social, tiene como condi-
cion constitutiva el que nos perciban. Somos, no tanto la imagen que pro-
yectamos, cuanto la imagen que de nosotros reciben. Somos en tanto que
reflejo.

Asi considerado, las personas con discapacidad serian seres casi irrea-
les, pues a pesar del hecho material de su existencia —un 10 por 100 de
la poblacion mundial presenta una discapacidad— apenas comparecen ante
el gran teatro del mundo mediatico. Somos apenas una voz “en off”, cuyos
leves ecos se oyen muy pocas veces en el repleto y estridente escenario
de los medios.

Las cosas, un poco exageradamente, son asi, pero no se entienda esto
como queja. No es cuestidon de lamentarse, sino de analizar, para sobre la
base de este examen, cambiar, 0 al menos tratar de cambiar, aquello que
no nos guste, que respecto del trato de la discapacidad en los medios es
todavia mucho.

" Texto publicado en el catalogo de la exposicion fotografica Epifendmenos, La Discapaci-
dad llustrada, de David de la Fuente Coello, CERMI, Madrid, 2009.
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Pero cuando la discapacidad apunta conatos de visibilidad, cuando la dis-
capacidad asoma, aunque sea retraidamente, al repertorio infinito de image-
nes del mundo, ¢qué apariencia deberia mostrar?, ;cuales serian sus trazas
reconocibles? Este interrogante se nos plante6 en el CERMI a la hora de ilus-
trar con imagenes las diversas colecciones de publicaciones institucionales,
referidas siempre a discapacidad, que editamos como organizacion.

La respuesta no fue facil, como todo lo que significa afirmacion, y las du-
das y las vacilaciones se impusieron durante un largo tiempo. Hasta que la
fortuna nos sonrié, y nos vino a ver en forma del fotégrafo David de la Fuen-
te Coello, que llegd provisto de un repertorio interminable de miradas asom-
bradas y agradecidas, que habian quedado fijadas, como retazos de vida
detenida y hasta contenida, en una serie de imagenes que daban cuenta y
razén de un mundo ancho, si, pero cada vez menos ajeno.

Su particular modo de ver, la manera en que posa su confiada mirada,
propia de quien nada teme ni asusta, nos devuelve algo familiar, intimo casi,
de lo que no teniamos conciencia ni guardabamos memoria. Como siempre
ocurre con el arte genuino, nos revela algo que habia en nosotros mismos
y que hasta esa iluminacién no habiamos sido capaces de reconocer ni de
descifrar. No recuerda una lengua sepultada, que un dia conocimos y usa-
mos, cuyos rudimentos recuperamos de subito y comenzamos con cierta di-
fusa alegria a balbucir.

Epifenémenos, La Discapacidad llustrada, asi ha llamado David de la
Fuente Coello, a este caudal de imagenes, con las que hemos vivificado las
cubiertas de las publicaciones del CERMI en los ultimos afos, y que cons-
tituyen el cuerpo de la exposicion organizada por la sala “Cambio de Senti-
do” y del catalogo que hoy publicamos. Epifenémenos, no porque sus foto-
grafias se detengan en la superficie, sin trascenderla; no porque se
contenten con la espuma de la vida, sin agitarla y confundirla, sino porque
su mirada es profundamente respetuosa con aquello que observa. Se trata
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menos de fijarse en lo accesorio cuanto de cierto pudor reverencial ante
aquello que contempla, cuyo valor intrinseco descubrimos y calladamente
aceptamos.

La discapacidad, como cualquier fenémeno que ha sido condenado a la
invisibilidad, que no ha tenido presencia, cuya visién directa nos ha sido pro-
logadamente escamoteada, podria prestarse —y muchos no han resistido la
tentacion— a la violencia de la mirada obscena, que se goza en publicar
aquello que estaba velado o era objeto de disimulo. La aproximacion del ar-
tista, en este caso, obedece a otra suerte de impulsos: llegar al fondo, sin
arruinar la superficie; penetrar, sin allanar. No pretende imponer su presen-
cia, sino ser admitido como huésped. Guarda las apariencias —jy en un
mundo visual, saturado de imagenes, como el nuestro, qué no son las apa-
riencias sino la sustancia de las cosas!—, porque lo visible tiene también su
dignidad propia, y el fotégrafo la celebra casi ceremoniosamente. Este co-
leccionista de imagenes, con su ubicua camara, honra la realidad aparente,
porque ha llegado a la conviccion de que nada de lo que existe es despre-
ciable. Porque, como los dioses creadores, sabe que todo lo que sucede es
adorable. Solo hay que dar con el modo.

Epifenédmenos, de David de la Fuente Coello, haciendo presente y paten-
te la discapacidad (de un modo deliberadamente oblicuo, mas eficaz por tan-
to) nos sustrae de la irrealidad de la omisiéon contumaz de las miradas al
uso. Sustraccién que se produce no tanto devolviéndonos o restituyéndonos
un ser ignorado u oculto, sino, mas bien, ayudandonos a dotarnos creativa-
mente de una realidad. Se trataria menos de ser o descubrir Io que somos,
como de hacerse. Ser seria hacerse y esto, cuando menos, halaga nuestra
libertad.
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