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PRESENTACION

No es nada extrafio que tantas personas hayan respondido con ilusion al llama-
miento del CERMI para participar en la elaboracion del presente libro en homenaje
a toda una vida de compromiso y dedicacion intensa a la mejora de la vida de per-
sonas con discapacidad, vulnerables a la exclusion social, pues Paulino Azua, a quien
rendimos desde la emocion y el carifio este merecido homenaje, es en Espafia un
referente inolvidable, y un ejemplo activo, en la lucha colectiva para la inclusion so-
cial de estas personas.

Realmente no hace mucho tiempo que conozco de cerca a Paulino AzUa. Y, sin
embargo, en este breve tiempo desde que entré a formar parte de la Junta Directiva
de FEAPS, la Confederacion Espafiola de Organizaciones en favor de las Personas
con Discapacidad Intelectual, y, mas concretamente, desde que asumi su Presiden-
cia, el encuentro personal e institucional con Paulino Azta ha supuesto para mi un
profundo aprendizaje personal y me ha generado una aun mayor admiracioén que la
que antes, desde otra distancia, ya le profesaba como profesional y como persona.

En sus casi cuarenta afnos de liderazgo de alta efectividad ejecutiva, pero tam-
bién sin duda de gran desarrollo ideolégico, Paulino Azua ha asistido, desde una ac-
cién protagonista, al paso de un tiempo critico, clave, en la vida de las personas con
discapacidad, especialmente aquellas con discapacidad intelectual o del desarrollo.
En este sentido, Paulino Azta impulsé en Espafia, en los tiempos donde nada prac-
ticamente existia, encuentros de alto nivel para el desarrollo de modelos pioneros
de atencién a las personas con discapacidad intelectual, desarrolld la Revista cien-
tifica Siglo Cero y favorecio la apertura a nuevos modelos mentales promoviendo la
asistencia a reuniones internacionales en donde generar alianzas y recoger las me-
jores practicas.

Y no es menor el papel de transformacion que él ha infundido a este periodo. Su
contribucion al desarrollo del movimiento asociativo FEAPS, cuyo volumen se ha mul-
tiplicado practicamente por diez desde que él cogi6 el timén hasta nuestros dias, ha
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sido enorme. Pero también ha sido promotor, emprendedor, de la creacidén de un te-
jido asociativo de la discapacidad, y me atreveria a decir, del sector social en gene-
ral, que hoy se reconoce como interlocutor esencial de las politicas publicas y de la
sociedad en este ambito. En este tiempo ha sido actor clave en los cambios esen-
ciales de politicas educativas y sociales, asi como en los cambios sustanciales en
el modo de articularse y vertebrarse el movimiento estatal de las personas con dis-
capacidad.

Cuando se analiza en detalle todo este tiempo, se me hace ain mas admirable
la enorme capacidad de Paulino Azla para desarrollar la fortaleza, junto con la fle-
xibilidad, necesarias para acometer los grandes cambios de este periodo de su in-
tensa vida profesional. Es una persona que ha sabido adaptarse a cada tiempo, pero
no de una forma meramente automatica o en reaccion a los cambios producidos; re-
almente lo que da muestras de su intensa y profunda sensibilidad personal y profe-
sional es que ha sabido ver con antelacioén esos cambios, ayudando €l mismo a cons-
truirlos, permitiendo poner cada vez mas a nuestro alcance la utopia, y siempre desde
un inviolable compromiso ético.

Es esta faceta humana, ética, de responsabilidad y justicia la que mas quiero re-
saltar. Porque Paulino Azua es, sin duda, un profesional que ha hecho gran parte de
la historia reciente de la discapacidad en Espafia. Pero, para mi y para muchos mi-
les, centenas de miles, de personas con discapacidad intelectual junto con nosotros,
sus familiares, lo relevante de Paulino Azla es, ha sido siempre, la voz alta y fuer-
te en la defensa de sus derechos y en la lucha por el reconocimiento de la socie-
dad de las personas con discapacidad intelectual como personas plenas en digni-
dad y merecedoras, en igualdad que cualquier otra persona, de la plena ciudadania.

Desde la emocién y el agradecimiento merecido quiero especialmente ensalzar
en estas breves lineas, y desde mi perfil de representante de madres y padres, tam-
bién de hermanos y tantos otros familiares cercanos, este papel de Paulino Azua,
agradeciendo su contribucion durante tantos afos al movimiento asociativo. Lo que
una parte de las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo no puede ex-
teriorizar y expresar se lo hacemos ahora, en su nombre, sus padres y madres en
estos momentos tan especiales para él.

Hay otra cuestidbn mas. Sin hacer alarde de ello, como en todo lo que protagoni-
za, Paulino AzGa es una persona que ha sentido y siente algo especial por las per-
sonas con discapacidad intelectual o del desarrollo. Se percibe en su estilo y forma
de hacer. Esto hace que haya convertido su profesion en algo vocacional, en algo
desarrollado desde el corazén y ahora, las personas con discapacidad y las familias,
queremos reconocerlo.
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Permiteme, Paulino, aunque conozco tu reticencia a ser puesto en el centro de
atencion, que me dirija personalmente a ti, en esta parte final de la presentacion,
para ensalzar especialmente y agradecerte, en nombre de tantas y tantas personas,
tu profunda sencillez y humildad en el trabajo, el carifio que pones en el dia a dia 'y
por supuesto el acierto y vision en el trabajo realizado, que ha hecho que, gracias
en gran parte a ti, hoy en Espafia cada persona con discapacidad intelectual o del
desarrollo, asi como su familia, tenga una mejor calidad de vida y tenga mas al al-
cance su logro de una plena ciudadania.

No tendremos nunca gratitud suficiente para compensar ese calor que has transmi-
tido a nuestros hijos e hijas y a nosotros, sus familiares. Pero ten la absoluta seguridad
de que lo que si tendremos, y lo asumo como responsabilidad personal, es memoria,
memoria de tu vida profesional entregada a nosotros, memoria de tus ensefianzas, me-
moria sobre todo de tu profundo compromiso humano. Gracias, Paulino.

Donosti, julio de 2010.

Juan Carlos Cid

Presidente

de la Confederacion Espafiola de Organizaciones

en favor de las Personas con Discapacidad Intelectual
FEAPS
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Capitulo 1
DELIMITACION CONCEPTUAL DE LA INCLUSION SOCIAL

Elvira Villalobos *
Joseba Zalakain *

1.1. INTRODUCCION

“A pesar de que el término se usa profusamente a escala internacional, no exis-
te un consenso real sobre lo que significa la inclusion social, ni sobre la forma que
deberia tener una sociedad, un pais o un planeta caracterizados por la inclusion so-
cial. Quiza el motivo de esta falta de consenso se deba a que el concepto en cues-
tion se basa en una percepcion subjetiva de lo que deberia ser justo o adecuado.
Esa percepcion subjetiva es distinta en cada pais, y varia en funcién de las diferen-
tes situaciones economicas y culturas. Se trata, por tanto, de un término relativo”
(Britton, L. y Casebourne, J. 2002).

Ciertamente, frente a otros términos conceptualmente mas asentados —como los
de normalizacion o exclusion, por ejemplo—, y pese a la extension de su uso, el tér-
mino de inclusion social adolece aun de una delimitacion clara. De hecho, como se
intenta explicar en este trabajo, el término de inclusiéon social se utiliza en nuestro
entorno para hacer referencia a principios y practicas muy diferentes, en ocasiones
coincidentes y en ocasiones mas bien divergentes. En ese sentido, se ha dicho que
“la inclusiéon social es un concepto muy resbaladizo cuando se utiliza internacional-
mente y sélo puede comprenderse en el contexto de sistemas culturales y naciona-
les concretos (...). Existe una amplia gama de discursos de inclusion que interactu-
an de forma compleja, por lo que parece mas sensato hablar de inclusiones (en
plural) que de un concepto singular y monolitico de inclusion” (Dyson, A. 2001).

* SlIS Centro de Documentacién y Estudios - Fundacién Eguia Careaga.
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Ademas, el concepto de inclusion se define a menudo en relacion a otros con-
ceptos —fundamentalmente, el de insercién o integracion— que estan también in-
suficientemente delimitados, lo que incrementa la indefiniciébn y generalidad del
término. Si bien ello puede considerarse en cierto sentido como una ventaja —en
la medida en que permite un uso generalizado del término y su adaptacion a muy
numerosas realidades—, cabe pensar que los inconvenientes son mayores que
las ventajas y que un concepto como éste —nuclear en la definicién de las poli-
ticas sociales— requiere una delimitacibn més clara de su significado y de sus
implicaciones.

El objetivo de este trabajo es el de ofrecer una delimitacion algo mas precisa y ra-
zonada del concepto de inclusion social, analizando las distintas acepciones e inter-
pretaciones del término en el ambito de las politicas sociales y, de forma méas espe-
cifica, en el ambito de la discapacidad. El texto se articula en funcién de las diversas
acepciones o utilizaciones del concepto de inclusion social y, fundamentalmente, en
relacion a otros términos con los que comparte algin tipo de parentesco o relacion,
como los de integracion, normalizacion y exclusion. Dada la existencia de acepciones
tan diversas, y la imposibilidad de alcanzar una definicion univoca, el texto concluye
proponiendo una delimitacion ad hoc del concepto que, mas alla de las precisiones
terminolégicas, establezca los criterios, requisitos u orientaciones que deberian cum-
plir las politicas publicas para la inclusion de las personas con discapacidad.

1.2.  INCLUSION COMO SINONIMO DE INTEGRACION

En nuestro entorno, sin duda, el término de inclusién se ha venido utilizando
fundamentalmente como sin6nimo o equivalente del integracion y son pocas
—aunque existen— las conceptualizaciones en las que se ha establecido una di-
ferenciacion clara y argumentada entre uno y otro. Alberto Galerén de Miguel,
director en su dia del IMSERSO, lo expresa con claridad: “(...) Hay que com-
prender el verdadero significado de la palabra Inclusién, que traduciria, sin mas,
por la palabra Integracion. Hoy nos hemos dado ese vocablo de Inclusién por-
que es una traduccion. Pero en este pais se ha hablado siempre de Integracion”
(Galerén de Miguel, 2002).

Sorprende efectivamente que, mas alla de algunas aproximaciones generales, sea
tan dificil encontrar en la literatura cientifica y en las publicaciones en materia de po-
liticas sociales una definicion clara y compartida del concepto de integracion. Asi,
para Van de Ven et al. (2005), en el discurso de politico y social “el término de inte-
gracion se utiliza a menudo, pero en general sin ofrecer previamente una definicion.
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Incluso en el &mbito de la investigacion, raramente se parte de una de una defini-
cién clara del concepto de integracién y los investigadores utilizan simplemente una
terminologia operativa, sin hacer referencia a su definicidbn conceptual”’. Para estos
autores, “el problema de la falta de claridad en lo que se refiere a la definicion de la
integracion, es que la misma terminologia se utiliza con diversos significados, lo que
puede llevar a la confusion o al abuso, al igual que ocurre en el caso del término de
discapacidad”.

En el mismo sentido, el Nouveau Dictionnaire Critique D’action Sociale (Bouquet,
B. y Barreyre, J.Y., 2006), sefala que “tal y como han puesto de manifiesto numero-
sos investigadores contemporaneos, tanto en Francia como en otros paises, el térmi-
no de integracion se utiliza de forma ambigua”. Para estos autores, el uso excesiva-
mente genérico de este concepto tiende a amalgamar ambitos muy diversos (politicos,
econémicos, culturales, simbolicos, etc.), “lo que convierte la integracion en una es-
pecie de cajon de sastre, un concepto globalizante sin gran valor analitico”.

Algo parecido ocurre en el ambito normativo. Las principales normas legislativas
aplicadas en Espana en relacion a la inclusion / integracion social de las personas
con discapacidad no definen el concepto o ideal que pretenden alcanzar, y se limi-
tan en general e enunciarlo como objetivo o principio rector:

— La Constitucién de 1978 establece que “los poderes publicos realizaran una
politica de prevision, tratamiento, rehabilitacién e integracién de los disminui-
dos fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que prestaran la atencion especia-
lizada que requieran y los ampararan especialmente para el disfrute de los de-
rechos que este Titulo otorga a todos los ciudadanos”.

— Desde su propio titulo, la Ley 13/1982, de 7 de abril, de integracion social de
los minusvalidos establece como principio basico el de la integracion social, si
bien no define esa situacion y se limita a reconocer como una obligacion del
Estado “la prevencion, los cuidados médicos y psicologicos, la rehabilitacion
adecuada, la educacion, la orientacion, la integracion laboral, la garantia de
unos derechos econémicos, juridicos y sociales minimos y la Seguridad So-
cial”. La Ley también establece dos preceptos que, sin definirlo, acotan el con-
cepto de integracion en el que se basa: el articulo 5 establece que “los pode-
res publicos promoveran la informacién necesaria para la completa
mentalizacion de la sociedad, especialmente en los ambitos escolar y profe-
sional, al objeto de que ésta, en su conjunto, colabore al reconocimiento y ejer-
cicio de los derechos de los minusvalidos para su total integracion”. A su vez,
de acuerdo con el articulo 6, “las medidas tendentes a la promocién educati-
va, cultural, laboral y social de los minusvalidos se llevaran a cabo mediante
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su integracion en las instituciones de caracter general, excepto cuando por las
caracteristicas de sus minusvalias requieran una atencién peculiar a través de
servicios y centros especiales”.

— Tampoco la Convencion Internacional de Naciones Unidas sobre los derechos de
las personas con discapacidad define claramente ese concepto, pese a estable-
cer entre sus principios basicos el de participacion e inclusion plenas y efectivas
en la sociedad. En ese sentido, el Articulo 19 de la Convencién establece el de-
recho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad. Segln ese
articulo “los Estados Partes en la presente Convencion reconocen el derecho en
igualdad de condiciones de todas las personas con discapacidad a vivir en la co-
munidad, con opciones iguales a las de las demas, y adoptaran medidas efecti-
vas y pertinentes para facilitar el pleno goce de este derecho por las personas
con discapacidad y su plena inclusion y participacion en la comunidad (...)".

— Sin embargo, desde una perspectiva sustancialmente distinta, la Ley 51/2003,
de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesi-
bilidad universal de las personas con discapacidad no sélo no define los con-
ceptos de integracidon o inclusion, sino que ni tan siquiera los incluye en el
enunciado de la Ley.

1.2.1. Definiendo la integracion

De acuerdo con el Diccionario Enciclopédico de Sociologia (Hillman, K.H., 2005),
la integracion es la “denominacion con que se conocen en sociologia los procesos
de incorporacion y asimilacion, en la conciencia y en la practica, de las estructuras
de valor y las pautas de conducta llevadas a cabo: a) por las personas individuales
en relacion con determinados grupos u organizaciones, o sectores de la sociedad
relevantes para ellos; b) entre distintos grupos, clases o etnias de una sociedad; c)
entre distintas sociedades, en beneficio de la constitucion de estructuras y 6rdenes
sociales culturales comunes, nuevos”. Por su parte, el Nouveau Dictionnaire Critique
D’action Sociale (Bouquet, B. y Barreyre, J. Y., 2006) relaciona el concepto con los
postulados de Emile Durkheim, que concibe la integracion como una propiedad de
la sociedad, tanto més integrada cuanto mayor sea el grado de interdependencia en-
tre sus miembros y de asuncién comun de objetivos y valores.

Debe recordarse, por otra parte, que el término de integracion ha ido siempre de
la mano con el de insercion, sin que tampoco en este caso sea posible encontrar di-
ferencias sustanciales entre un concepto y otro. De acuerdo al Dictionnaire du Han-
dicap (Zribi, G. y Poupée-Fontaine, D., 2000), “concepto clave de toda politica so-
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cial (salud mental, marginalidad, envejecimiento...), la integracién de las personas
con discapacidad constituye el eje central del discurso politico, de los textos legales
y de los informes oficiales (tanto en Francia como en el conjunto de la UE). El tér-
mino de insercion es en ocasiones preferido al de integracion, ya que el primero pa-
rece, para algunos, respetar en mayor medida las caracteristicas personales y pre-
venir 10s excesos normativos, mientras que para otros, el segundo resulta mas
afirmativo en relacion al derecho de las personas con discapacidad a vivir como cual-
quier otra persona”. Para estos mismos autores, “la insercion social puede definirse
en oposicidn a la marginacion o la segregacion social. En la medida en que los vin-
culos de pertenencia a una comunidad adoptan formas diversas y diversos grados
de implicacién, la integracion social no implica que exista una sola forma de adap-
tacion, uniforme y estatica”.

Segun Laparra M. et al. (2007), el proceso de integracion social que se extiende
a lo largo del siglo XX se basa en cuatro grandes factores: “los derechos politicos
(la participacion efectiva en el proceso de toma de decisiones) y los derechos eco-
ndémicos y sociales (la proteccion del estatuto del trabajo poniendo limites a su mer-
cantilizaciéon, pero también el reconocimiento a la participaciéon de todos en el pro-
ducto social), funcionando todos sobre el sustrato de los lazos sociales
(principalmente a través de la institucion familiar pero también a través de los lazos
comunitarios basados en la vecindad, la etnia, la religion u otros elementos)”. En un
sentido muy similar, Subirats (2004) sefiala que “podemos hoy argumentar que, en
nuestra sociedad occidental y postindustrial, la plena integracion social pasa por la
participacion de las personas en tres ejes basicos: el mercado y/o la utilidad social
aportada por cada persona, como mecanismo de intercambio y de vinculacion a la
contribucion colectiva de creacion de valor; la redistribucién, que basicamente llevan
a cabo los poderes y administraciones publicas; y finalmente, las relaciones de re-
ciprocidad que se despliegan en el marco de la familia y las redes sociales”.

Cabe recordar ademas que a menudo, en el ambito de la discapacidad, el con-
cepto de integracion se ha equiparado con el principio de normalizacién y que en
ocasiones resulta dificil distinguir un concepto de otro. Como sefiala Garcia Viso
(1997), “evidente aparece ahora que los conceptos de normalizacion y de integra-
cién son parcialmente superponibles. La integracién se puede tener por una condi-
cién necesaria para conseguir la normalizacion, o viceversa”. Efectivamente, para
Renzaglia et al. (2003), “el principio de normalizacién constituye la base filosofica de
la integracion”.

El concepto de normalizaciéon es antiguo en el ambito de la discapacidad y no es
objeto de este trabajo plantear un analisis de sus implicaciones conceptuales. Bas-
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ta sefalar que su principal impulsor, Wolfensberger, lo define como “la utilizacién de
medios tan culturalmente normativos como sea posible para establecer, propiciar o
apoyar conductas, apariencias o interpretaciones que sean tan culturalmente norma-
tivas como sea posible” (Wolfensberger, 1986)'. Desde sus inicios, se le plantearon
a este concepto criticas similares a las que se plantearan también al concepto de
integracion, fundamentalmente en el sentido de que la normalizacién implica la adap-
tacion de las minorias a un patron de comportamiento mayoritario. Wolfensberger no
identifica en cualquier caso normalizacién con norma estadistica: “Quiza una de las
fuentes de confusién mas frecuentes sobre el principio de normalizacion —sefiala—
es que implica que una persona debe ser ajustada a la norma estadistica de la so-
ciedad. En otras palabras, algunas personas considerarian que la normalizacién se
ha logrado cuando alguien es o hace algo en la forma en que la mayor parte de la
gente lo es o lo hace. Sin embargo, esta es una interpretaciéon ingenua y poco vali-
da del principio, tal y como lo he formulado”, ya que, para Wolfensberger, “el con-
cepto de norma, aln en su acepcidbn comun, no se aplica solamente a lo que es es-
tadisticamente frecuente, sino también a lo que puede ser infrecuente, pero ha sido
internamente idealizado (...). La normalizacion no se refiere tanto a un comporta-
miento normal, sino preferiblemente a un comportamiento valorado”.

1.2.2. Un concepto cuestionado

Pese a esas matizaciones, las criticas al concepto de integracion / normalizacion
no han sido escasas: para Garcia Viso (1997), por ejemplo, “como en el caso de la
normalizacion, de cuyo principio viene a ser una consecuencia, la integracion en tan-
to que objetivo abstracto es un término muy ambiguo, algunas de cuyas acepciones
suscitan desconfianza y hasta, ¢por qué no decirlo?, rechazo. Tan es asi que han
llegado a proponerse, bien es verdad que sin mucho éxito, por determinados exper-
tos, alternativas a la palabra integracion en términos como insercién, incorporacion
y otros”.

Es cierto en cualquier caso que muchas de las criticas que se le han hecho al
concepto de integracion no se referian tanto al concepto en si, sino a su identifica-

' Previamente, Bank-Mikkelsen habia equiparado, en el ambito de la deficiencia mental, la
normalizacién como el hecho de “permitir que los deficientes mentales lleven una existencia
tan proxima a lo normal como sea posible”. A su vez, el sueco Nirje formulaba el principio en
los siguientes términos: “Hacer accesibles a los deficientes mentales las pautas y condiciones
de la vida cotidiana que sean tan proéximas como posible a las normas y putas de cuerpo prin-
cipal de la sociedad”.
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cién con algunos de los modelos generales en funcion de los que se ha articulado
el tratamiento de la discapacidad. En ese sentido, Palacios y Bariffi (2007) distinguen
entre el modelo de prescindencia, el modelo rehabilitador y el modelo social, como
hitos en el tratamiento de la discapacidad a lo largo de la historia.

De acuerdo con estos autores, “un primer modelo, que se podria denominar de pres-
cindencia, en el que se considera que las causas que dan origen a la discapacidad
tienen un motivo religioso, y en el que las personas con discapacidad son asumidas
como innecesarias por diferentes razones (...)". El segundo modelo es el denominado
rehabilitador o médico: “Desde este modelo las personas con discapacidad ya no son
consideradas inltiles o innecesarias, pero siempre en la medida en que sean rehabi-
litadas. Es por ello que el fin primordial que se persigue desde este paradigma es nor-
malizar a las personas con discapacidad, aunque ello implique forjar a la desaparicion
o el ocultamiento de la diferencia que la misma discapacidad representa. El principal
«problema» pasa a ser, entonces, la persona —o mejor dicho, sus limitaciones—, a
quien es imprescindible rehabilitar psiquica, fisica o sensorialmente”. En este modelo,
para estos autores, “el pasaporte de la integracion es la desaparicion o, mejor dicho,
el ocultamiento de la diferencia”, en la medida en que se considera que la persona con
discapacidad no se ajusta a un supuesto estandar de normalidad.

“Finalmente —afaden Palacios y Bariffi— un tercer modelo, denominado social,
es aquel que considera que las causas que dan origen a la discapacidad no son ni
religiosas, ni cientificas, sino que son preponderantemente sociales; y que las per-
sonas con discapacidad pueden aportar a las necesidades de la comunidad en igual
medida que el resto de personas —sin discapacidad—, pero siempre desde la valo-
racion y el respeto de su condiciéon de personas, en ciertos aspectos, diferentes. Este
modelo se encuentra intimamente relacionado con la asuncion de ciertos valores in-
trinsecos a los derechos humanos, y aspira a potenciar el respeto por la dignidad
humana, la igualdad y la libertad personal, propiciando la inclusion social, y sentan-
dose sobre la base de determinados principios: vida independiente, no discrimina-
cion, accesibilidad universal, normalizacion del entorno, dialogo civil, entre otros”.

Como mas adelante veremos, este nuevo modelo social cuestiona ciertas formas de
entender la integracion, en la medida en que uno de sus presupuestos fundamentales
radica en “que las causas que originan la discapacidad no son individuales —como se
afirma desde el modelo rehabilitador—, sino que son preponderantemente sociales. Se-
gun los defensores de este modelo, no son las limitaciones individuales las raices del
fendmeno, sino las limitaciones de la sociedad para prestar servicios apropiados y para
asegurar adecuadamente que las necesidades de las personas con discapacidad sean
tenidas en cuenta dentro de la organizacion social” (Palacios y Bariffi, 2007).
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1.3. INCLUSION COMO SUPERACION DE LA INTEGRACION

A partir de ese cuestionamiento, es posible encontrar algunas conceptualizacio-
nes de la inclusion social no como sinbnimo, sino como superacion del concepto de
integracion. En ese sentido Atkinson y Marlier (2010) sefalan, por ejemplo, que in-
clusién social no equivale a integracion social, si esta Ultima se equipara a la cohe-
sion social’. A su juicio, las sociedades feudales podian posiblemente vivir en una
situacion de equilibrio, pero en ningun caso cabe pensar que se tratara de socieda-
des inclusivas.

Es quiza en el ambito de la Educacion donde esas diferencias entre integracion
e inclusion se han puesto con mas claridad de manifiesto. Asi, en el ambito de la
Pedagogia, el concepto de inclusidén hace referencia al modo en que la escuela debe
dar respuesta a la diversidad. Es un término que surge en los afos 90 y pretende
sustituir al de integracion, hasta ese momento el dominante en la practica educati-
va. Su supuesto basico es que hay que modificar el sistema escolar para que res-
ponda a las necesidades de todos los alumnos, en vez de que sean los alumnos
quienes deban adaptarse al sistema, integrandose a él. La opcién consciente y de-
liberada por la heterogeneidad en la escuela constituye uno de los pilares centrales
del enfoque inclusivo. Paradéjicamente es en la enciclopedia Wikipedia donde se ha
encontrado una definicibn mas concisa de los términos integracion e inclusion:

— La integracion se basa en la normalizacion de la vida del alumnado con ne-
cesidades educativas especiales. La inclusion plantea el reconocimiento y va-
loracion de la diversidad como una realidad y como un derecho humano, esto
hace que sus objetivos sean prioritarios siempre. Desde la perspectiva de la
inclusion la heterogeneidad es entendida como lo normal, de modo que la pos-
tura inclusiva se dirige a todo el alumnado y a todas las personas en general.

— La integracion se centra en el alumnado con necesidades educativas especia-
les, para los que se habilitan determinados apoyos, recursos y profesionales,
mientras que la inclusidn se basa en un modelo sociocomunitario en el que el
centro educativo y la comunidad escolar estan fuertemente implicados, lo que
conduce a la mejora de la calidad educativa en su conjunto y para todo el alum-
nado. Se trata de una organizacién inclusiva en si misma, en la que se consi-
dera que todos los miembros estan capacitados para atender la diversidad.

2 Para el Banco Interamericano de Desarrollo, por ejemplo, la cohesion social se define como
“el conjunto de factores que promueven un equilibrio basico entre las personas de una socie-
dad, tal y como se refleja en su grado de integracion en términos econémicos, sociales, politi-
cos y culturales”.
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— La integracidén propone adaptaciones curriculares como medidas de supera-
cion de las diferencias del alumnado con necesidades especiales; la inclusion
propone un curriculo inclusivo, comun para todo el alumnado, en el que impli-
citamente se vayan incorporando esas adaptaciones. El curriculo no debe en-
tenderse como la posibilidad de que cada alumno aprenda cosas diferentes,
sino mas bien que las aprenda de diferente manera.

— La integracion supone, conceptualmente, la existencia de una anterior sepa-
racion o segregacion. Una parte de la poblacion escolar se encuentra fuera
del sistema educacional regular y debe ser integrada en éste. En este proce-
so el sistema permanece mas o menos intacto, mientras que quienes deben
integrarse tienen la tarea de adaptarse a él. La inclusion supone un sistema
Unico para todos, lo que implica disefar el curriculo, las metodologias emple-
adas, los sistemas de ensefianza, la infraestructura y las estructuras organi-
zacionales del sistema educacional de tal modo que se adapten a la diversi-
dad de la totalidad de la poblacion escolar que el sistema atiende.

En el mismo sentido, Renzaglia et al. (2003) sefialan que la integracion, definida
como insertar a alguien en un sistema unificado, difiere de la inclusién en la medi-
da en que este Ultimo concepto exige valorar positivamente la diferencia y respon-
der a las necesidades de todas las personas. Desde ese punto de vista, y de forma
un tanto simplista, frente a la idea de integracion, el concepto de inclusion podria
vincularse en cierta forma al modelo social de la discapacidad, en la medida en que
el énfasis pasa a ponerse en el caracter mas o menos excluyente de los entornos
sociales.

El concepto de inclusion puede por tanto entenderse como un avance frente a
otros conceptos, como el de normalizacion, que pueden ser en si mismos conside-
rados como generadores de exclusion. En efecto, la exclusion que padecen las per-
sonas con discapacidad puede deberse, para algunos autores, al establecimiento
de una norma en la que estas personas no se reconocen: asi, las personas con
discapacidad se verian “imposibilitadas de participar en una gran cantidad de acti-
vidades que sustentan una vida en sociedad, y que las eliminan de la corriente ha-
bitual de la vida cotidiana. Ello se debe a que todos los puntos de acceso a las es-
tructuras de la vida diaria —educacion, trabajo, familia, interaccion social, etc.— se
establecen en gran medida en relacion con la norma dominante —en este caso el
de las personas sin discapacidad—. De este modo, como normalmente no se pre-
vén adaptaciones para las desviaciones o las diferencias respecto de la norma ele-
gida, la diferencia sirve como base para una sutil (y a veces no tan sutil) discrimi-
nacion” (Palacios y Bariffi, 2007).
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En ese sentido —y citando a Mike Oliver, uno de los padres del modelo social
de la discapacidad— estos autores plantean el concepto de inclusibn como un
avance o una superacion de un modelo de integracién que consideran periclita-
do: “la vieja vision de integracion entiende que aquellas personas que son dife-
rentes tienen que ser aceptadas y toleradas por todos los demas. Sin embargo,
la nueva vision de integracion —o a juicio de quienes escriben, inclusion— esta
sostenida por una filosofia enteramente diferente, que puede ser denominada la
politica de la identidad personal. Desde esta vision se entiende que la diferencia
no tiene que ser meramente tolerada y aceptada, sino que tiene que ser valora-
da positivamente”.

Cabe por tanto pensar que mientras la integracion podria equipararse, metafo-
ricamente, a encajar una pieza en un molde predeterminado y predefinido, la in-
clusion habria de equipararse con la creacién de moldes lo suficientemente flexi-
bles como para poder adaptarse a las caracteristicas de piezas muy diversas.
Simplificando, quizas en exceso, la idea, podria decirse que si en el primer caso
es fundamentalmente la persona diferente la que se adapta al conjunto, en el se-
gundo caso es el conjunto el que ha de adaptarse a las caracteristicas de la per-
sona diferente, habida cuenta ademas de que todas las personas son, por defini-
cion, diferentes.

En cualquier caso, si bien es cierto que a menudo el concepto de integracion ha
sido cuestionado por su rigidez y por su presunta cercania al modelo rehabilitador
de la discapacidad, el propio concepto de inclusion —entendido como un avance en
relacion al concepto antiguo de integracion— ha sido también objeto de criticas. Para
Spandler (2008), por ejemplo, se ha producido en los UGltimos afios un cambio en las
politicas sociales britanicas, que habrian dejado de centrarse en reducir o evitar la
exclusion para pasar a centrarse en promover la inclusion. Pese a que apenas ha
sido objeto de definiciones serias, mantiene la autora, el concepto de inclusién se
plantea como evidentemente deseable e incuestionable, en la medida en que se con-
sidera como un derecho humano y un imperativo moral. Para esta autora, sin em-
bargo, la inclusién puede convertirse en la ultima forma en la que la sociedad regu-
la a las personas con problemas de salud mental. En efecto, para Spandler, si bien
no cabe duda de que la exclusidn social tiene un impacto negativo en la salud men-
tal y el bienestar social, es licito cuestionarse respecto a las bondades de la inclu-
sion: “Las personas con problemas de salud mental deberian desear implicarse y
participar, en la medida en que se considera que ello constituye un bien incuestio-
nable (...). Sin embargo, esa idea de inclusion implica en la practica que la calidad
de la sociedad convencional no s6lo es deseable, sino ademas legitima y exenta de
problemas”.
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1.4.  INCLUSION SOCIAL COMO ANTONIMO DE EXCLUSION SOCIAL

No cabe duda, en cualquier caso, de que el uso mas extendido del concepto de in-
clusion ha sido como antonimo u opuesto al de exclusion social’, un concepto sobre el
que el nivel de teorizacion ha sido sustancialmente mayor. Asi, por ejemplo, para Brit-
ton y Casebourne, la definicion que el anterior Gobierno britanico hacia de la inclusion®
se limitaba a plantear el reverso de las situaciones de exclusiéon. En el mismo sentido,
el Nouveau Dictionnaire Critique D’action Sociale (Bouquet, B. y Barreyre, J.Y., 2006),
sefala que “comunmente, el término de integracion remite a su opuesto, la exclusion,
que expulsa a las personas al margen de una sociedad y de sus valores®.

Desde ese punto de vista, la delimitacién conceptual del concepto es sencilla: la in-
clusion se da cuando no existe exclusion. Asi por ejemplo, en un reciente documento
elaborado para Naciones Unidas, Atkinson y Marlier (2010) definen la inclusion social
como “el proceso por el cual las sociedades combaten la pobreza y la exclusion”. A su
vez, estos autores definen la exclusion social como “la exclusién involuntaria de indivi-
duos y grupos de los procesos politicos, econémicos y sociales, que impiden su partici-
pacion plena en la sociedad en la que viven”. En el mismo sentido, el Nouveau Diction-
naire Critique D'action Sociale define la exclusibn como “el producto de un defecto en
los mecanismos de integracion o insercion, un conjunto de mecanismos de ruptura tan-
to desde el punto de vista simbdlico (estigmas o atributos negativos), como desde el pla-
no de las relaciones sociales (ruptura los lazos que vinculan a las personas entre si”.

Interesa por tanto definir el concepto de exclusion y sus origenes, analizar en qué
medida constituye un fenémeno extendido en nuestras sociedades y determinar en
qué medida afecta a las personas con discapacidad.

1.4.1. Definiendo la exclusiéon

Para Levitas (2007) “la exclusion social es un proceso complejo y multidimensio-
nal. Implica la carencia o negacion de recursos, derechos, bienes y servicios, y la

®De hecho, para muchos autores, la exclusion social no seria sino la consecuencia de la
ruptura o el fracaso de los mecanismos generales de inclusion y cohesion social.

* Esa definicion establece que “la inclusion social se alcanza cuando las personas o los te-
rritorios no padecen los efectos negativos de problemas como el desempleo, falta de cualifica-
cion, bajos ingresos, vivienda inadecuada, delincuencia, mala salud, problemas familiares, ac-
ceso limitado a los recursos (...)".

° Hay quien afirma sin embargo, como Spandler, que “la inclusion social no se limita a la
ausencia de exclusion, de la misma forma en que la salud no se limita a la ausencia de la en-
fermedad” (Spandler, 2007).
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incapacidad de participar en las relaciones y actividades ordinarias, accesibles para
la mayor parte de la sociedad, en el ambito social, cultural, econdbmico o politico.
Afecta tanto a la calidad de vida de las personas como a la equidad y la cohesion
de la sociedad en su conjunto”. Segun Sarasa y Sales (2007), la mayor parte de las
explicaciones sobre la existencia de la exclusion social giran en torno a tres tipos de
enfoque:

— En el primero, los excluidos son personas que no quieren seguir las normas y
estilos mayoritarios y a quienes es preciso incentivar y disciplinar. El problema
de la exclusion es, por tanto, un problema de falta de incentivos y de motiva-
cion por parte de las personas excluidas. El origen de esta autoexclusion no
tendria apenas relacion con la pobreza econémica, sino que estaria vinculada
con el debilitamiento de la familia resultante de los movimientos contracultura-
les de los anos sesenta y setenta y una excesiva proteccion ejercida por el Es-
tado de Bienestar, que mediante subsidios a hogares monoparentales y otros,
estaria incentivando las conductas y estilos de vida marginales. Las propues-
tas de actuacion publica derivadas de esta concepcion de exclusion estarian
dirigidas a un rearme moral frente a las ideologias que han debilitado a la fa-
milia y a la sustitucion de los subsidios publicos por programas que obliguen a
sus perceptores a aceptar cualquier oferta laboral que se les proponga.

— La visién anterior que enfatiza la voluntariedad de la exclusion y los incenti-
vos negativos de la proteccion social esta en las antipodas de las teorias que,
aceptando la existencia de un nucleo duro de la pobreza con determinadas
conductas marginales, busca la explicacion en los cambios socioeconémicos
producidos con el advenimiento de la sociedad postindustrial.

— Por Ultimo, la exclusién también es analizada como el resultado de una discri-
minacién activa basada en los intereses estamentales y en los prejuicios en
contra de los grupos sociales especificos a causa de su etnia, circunstancias
personales o estilos de vida. Sin negar la importancia que tienen las motiva-
ciones y las capacidades de las personas, desde esta perspectiva el énfasis
se pone en la negacion de oportunidades que padecen grupos sociales estig-
matizados. Sin embargo, cuando la exclusiéon es concebida como la pertenen-
cia a un grupo especifico, con logicas, valores y conductas claramente dife-
renciados de los de la sociedad mayoritaria, es muy facil que acabe reforzando
esta estigmatizacion que en nada ayuda a vencer la exclusion.

En el entorno europeo, y también en el espafol, se ha ido definiendo un concep-
to de exclusion social que, fundamentalmente, se caracteriza por subrayar el carac-
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ter involuntario y forzoso de la exclusién, que vendria motivada por las dificultades
que una parte de la ciudadania tiene para acceder a una serie de bienes y derechos
basicos®. Laparra y Pérez Eransus (2009) sefialan en ese sentido que “la extension
del término exclusién en Europa responde, precisamente, a la existencia de un ele-
vado nivel de consenso tebrico sobre la necesidad de utilizar una concepcion que
incluya la naturaleza dinamica, multidimensional y heterogénea del fenbmeno (...).
A pesar de la complejidad y el caracter dinamico de este fenébmeno, parece existir
cierto consenso en que incluye dificultades o barreras en al menos el eje econémi-
co (empleo, ingresos, privacion), el eje politico de la ciudadania (los derechos poli-
ticos, pero también la educacion, la salud o la vivienda) y el eje de las relaciones
sociales (aislamiento, anomia)”. Por otro lado —anaden estos mismos autores— “de
una concepciodn estatica, que entendia la pobreza como situacion de bajos ingresos
en un momento determinado del tiempo, se pasa a una concepcién que entiende la
exclusion como un proceso. De la concepcidon dual, que entendia la pobreza como
una situacién que afecta a un colectivo diferenciado de la sociedad mayoritaria, se
pasa a la diferenciacién de una heterogeneidad de espacios situados en el continuo
entre integracién y exclusion”.

A partir de esos planteamientos, Laparra y Pérez Eransus (2009) definen la exclu-
sién social como “un proceso de alejamiento progresivo de una situaciéon de integra-
cién social en el que pueden distinguirse diversos estadios en funcion de la intensi-
dad: desde la precariedad o vulnerabilidad mas leve hasta las situaciones de exclusion
mas graves”. A su juicio, “el concepto de exclusion que se extiende en Europa per-
mite incluir tres aspectos clave de esta concepcion de las situaciones de dificultad:
su origen estructural, su caracter multidimensional y su naturaleza procesual”.

1.4.2. El alcance de la exclusion

El concepto de exclusion social ha sido objeto no s6lo de una labor de definicion
exhaustiva, como acabamos de ver, sino también de una serie de intentos de opera-
tivizacion u objetivacion a través de diversos indicadores que permiten su identifica-

% El éxito del concepto ha provocado su generalizacion en el ambito de las ciencias socia-
les y la intervencion social en Europa. Ha provocado también una cierta identificacion entre las
politicas de lucha contra la exclusion (o de insercién) con una serie de colectivos concretos,
definidas fundamentalmente por sus carencias en términos materiales, que deja de lado otras
realidades que se abordan desde los Servicios Sociales. Asi, la inclusién se plantea, en mu-
chas ocasiones, como un ambito de intervencion especifico —junto a las personas mayores,
la infancia o las personas con discapacidad— y no como un eje transversal en el trabajo con
estos colectivos.
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cién y seguimiento. Uno de los intentos de definicibn mas interesante ha sido el rea-
lizado por Laparra et al. en Espafa, a partir de la definicion que acaba de sefalarse,
en el marco del VI Informe Foessa sobre exclusion y desarrollo social en Espafa. El
trabajo se basa en la construccién de un sistema de indicadores, del que se obtiene
un indice sintético de exclusion, y en la realizacion de una encuesta domiciliaria a cer-
ca de 3.500 familias para establecer, por una parte, como se distribuye la poblacion
espafola en el eje integracidn/exclusion y, por otra, cuales son las caracteristicas de
los grupos mas afectados por los procesos de exclusion social.

El modelo tiene en cuenta los tres ejes de la exclusién social (econdmico, politico y
social o relacional) con dos dimensiones en cada uno de ellos: entre otros, la participa-
cién en la produccion, que se manifiesta en la exclusion de una relacion salarial norma-
lizada; la participacion en el consumo, que se manifiesta en términos de pobreza eco-
némica y privacion; la ciudadania politica, medida a través del acceso efectivo a los
derechos politicos y del abstencionismo y la pasividad politica; la ciudadania social; la
ausencia de lazos sociales y la existencia de relaciones sociales perversas, entendida
como la integraciéon en redes sociales “desviadas”, y la conflictividad social y familiar.

A partir de esos ejes y dimensiones se establece una bateria de 35 indicadores
relacionados con el empleo, los ingresos, la privacion, la participacion politica, la edu-
cacion, la vivienda, la salud, los conflictos familiares, las conductas asociales, las
conductas delictivas, la carencia de apoyo familiar, la existencia de conflictos veci-
nales y la institucionalizacion en centros penitenciarios, psiquiatricos o relacionados
con la exclusion social. A partir de esta bateria de indicadores y de sus resultados,
los autores del estudio elaboran un indice sintético, ponderando en mayor medida,
precisamente, los indicadores que afectan a un menor porcentaje de la poblacion,
con base en la idea de que las carencias pueden ser consideradas méas graves si
afectan a un porcentaje mas reducido de la poblacion, en tanto en cuanto pueden
conducir, al ser muy pocos quienes las padecen, a una situaciéon de exclusion ma-
yor. Se obtiene asi un indice de exclusion que arroja un valor medio cercano al uno.

El primer punto de interés hace referencia a este dato: s6lo la mitad de la pobla-
cion (el 47,6%) no se ve afectada por ninguno de los indicadores sefialados y regis-
tra, por tanto, un indice de exclusion igual a cero. Hasta un 35% registraria indices
de hasta dos puntos, es decir, el doble de la media, y por encima del 15% de la po-
blacion registraria indices todavia superiores. Con estas cifras, los autores del estu-
dio establecen una clasificacion que distribuye a la poblacién espafiola en cuatro
grandes grupos: integracion plena (47,6%), integracion precaria (35,3%), exclusion
compensada (11,9%, casi 1,8 millones de hogares) y exclusion severa (5,3% o, en
términos absolutos, 800.000 hogares).
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1.4.3. Las personas con discapacidad como colectivo objeto de exclusion
social

De acuerdo con el informe sobre Discapacidad y exclusion social en la Union Eu-
ropea, realizado en 2003 por el Cermi, bajo los auspicios del Foro Europeo de la
Discapacidad, “varios estudios realizados en Europa y en otras partes del mundo
han llegado a las siguientes conclusiones:

— Las personas con discapacidad son especialmente vulnerables a la exclusion
social.

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

— Existe una clara correlacion 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 ex-
clusion social.

— Las personas que viven en instituciones no padecen una pobreza financiera
grave aunque experimentan una extrema exclusion social”.

Ese estudio ahade, a partir de una encuesta realizada en varios paises de Euro-
pa, que “los factores mas importantes que contribuyen a la exclusion social de las
personas con discapacidad, segun nuestros encuestados, son los siguientes por or-
den de importancia: la falta o acceso limitado al entorno social y el desempleo, la
falta o acceso limitado a bienes y servicios, la estigmatizacion de las personas con
discapacidad, la falta de formacién adecuada, la falta de servicios especializados, la
inadecuacion de los sistemas educativos, la falta de politicas econémicas para com-
pensar el gasto extra por discapacidad, la estructura del sistema de subsidios y por
ultimo vivir en instituciones”.

Los datos del Informe Foessa que se acaba de citar ponen de manifiesto en qué
medida las situaciones de exclusion social —definidas de esa manera— se relacio-
nan con la discapacidad: mientras las situaciones de exclusion severa afectan al
5,3% de la poblacién y las que se definen como exclusidbn compensada al 11,9%, en
el caso de las familias en las que hay al menos una persona con discapacidad, los
porcentajes llegan al 7,9% y al 21,7%, respectivamente. Frente a tasas de exclusion
del 12% en el conjunto de la poblacion, en las familias en las que hay al menos una
persona con discapacidad las situaciones de exclusibn —severas o compensadas—
tienen una prevalencia casi tres veces mayor. Para los autores de ese trabajo, “los
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hogares jovenes, las personas con discapacidad, los desempleados y, muy especial-
mente, las minorias étnicas, aparecen como los colectivos prioritarios a la hora de
orientar las politicas de lucha contra la exclusiéon social”. Un examen algo mas de-
tallado, realizado con los mismos datos, por parte de Pérez Bueno y Huete (2008)
pone claramente de manifiesto una asociacion estadistica entre la discapacidad y el
eje de exclusion relacionado con el acceso a los derechos politicos y sociales, como
la vivienda, la educacion, la participacion politica o la salud.

1.4.4. Limites y posibilidades: del concepto de exclusién social al de capital
social

¢ Puede este modelo de definicion de la exclusion recoger las particularidades que
atafien a la situacion de las personas con discapacidad? Por una parte, la bateria
de indicadores planteada es lo suficientemente sensible como para identificar la si-
tuacion de vulnerabilidad frente a la exclusion de las personas con discapacidad. Sin
embargo, en la medida en que se trata de una definicién orientada al conjunto de la
poblacién, no toma en cuenta determinadas situaciones —de segregacion, de falta
de participacion, de desvalorizacion— que afectan de forma especial a las personas
con discapacidad. Por otra parte, cabe sefialar de ese concepto que se limita a de-
tectar situaciones de acumulacion de factores de desventaja social, generalmente li-
gados a los aspectos materiales, por lo que no siempre puede recoger los factores
subjetivos y/o las situaciones de discriminacion que en la practica padecen las per-
sonas con discapacidad.

En ese mismo sentido, se ha criticado el excesivo peso que en general tienen los
factores economicos, de desigualdad de renta y, en todo caso, de privacion mate-
rial, en el discurso habitual de la exclusion, frente a un menor énfasis en los aspec-
tos simbolicos, y en aquellos ligados a la participacion social y a la valorizacion, en
términos de Wolfensberger, de los comportamientos y los roles sociales. Igualmen-
te valida es la critica —como se sefiala mas adelante— a la equiparacion entre ex-
clusion social e inactividad laboral, que ademas de no tener en cuenta el caracter
multidimensional de la exclusién, no contempla la erosion del mercado de trabajo
como factor de integracion (Zalakain, J., 2006).

Son por tanto dignas de ser tenidas en cuenta las llamadas a complementar el
concepto de exclusion / inclusion social con el de capital social, que incide en as-
pectos como la confianza interpersonal, las normas de reciprocidad o el grado de
implicacion social que pueden promover la participacion social y comunitaria (Bollard,
2009). Para Bates y Davis (2004), aunque en muchos aspectos coincidentes, exis-
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ten diferencias de enfoque entre ambos conceptos: si el enfoque de la inclusion so-
cial, por ejemplo, propugna el acceso a un puesto de trabajo asalariado como me-
canismo preferente de inclusion, la teoria del capital social apostara, mas bien, por
alcanzar mayores cotas de integracion mediante el ocio, el voluntariado, las relacio-
nes interpersonales o las actividades formativas (no necesariamente orientadas a la
mejora de las capacidades productivas o laborales). Cabe pensar en ese sentido que
el enfoque del capital social permite capturar algunas de las dimensiones més rela-
cionales y simbdlicas que —aun siendo tenidas en cuenta en las definiciones de la
exclusion— adquieren un peso menor frente a los factores materiales y los relacio-
nados con el sistema productivo.

El propio Informe Foessa al que se ha hecho anteriormente referencia, analiza
extensamente la vinculacion entre capital social e inclusion social. Para Vidal et al.
(2008), “el capital social trata de poner de relieve como la calidad del mundo rela-
cional del sujeto le dispone de distinta capacidad para la reproduccion y movilidad
en el mercado y la movilidad social. Entendemos por capital social el conjunto de re-
laciones y pertenencias del sujeto que tienen influencia en su capacidad econémica
y hablamos de capital social de una comunidad para referirnos al grado en que los
miembros de ese colectivo lo poseen”. El andlisis de los datos de la encuesta reali-
zada por Foessa pone claramente de manifiesto en qué medida la pobreza y la ex-
clusion social se relacionan con un capital social mas limitado, en términos de par-
ticipacion asociativa, ocio social, o relaciones interpersonales.

1.5. MAS ALLA DEL DEBATE TERMINOLOGICO

El analisis —que no queria ser exhaustivo— realizado respecto a la delimitacion
conceptual de la inclusién pone de manifiesto algunas conclusiones de interés:

— Pese a la extensidon de su uso, el concepto de inclusién no ha sido suficien-
temente definido hasta la fecha, lo que permite que sea utilizado con mdultiples
significados, no siempre coincidentes. El término se utiliza, al menos, como si-
noénimo de integracion, como anténimo de exclusion o como alternativa a una
determinada conceptualizacién de la integracion, mas o menos equiparable al
modelo rehabilitador de la discapacidad.

— En ese sentido, de forma un tanto arbitraria, cabe efectivamente hablar de una
concepcién de la inclusion que supera el concepto tradicional de integracion,
en la medida en que aspira no tanto a que las personas con discapacidad se
adapten a la norma social, sino que, al contrario, busca adaptar la sociedad a
las necesidades y caracteristicas individuales de todos sus miembros.
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— AUn entendido de esta forma, el concepto de inclusion es objeto de criticas,
fundamentalmente en la medida en que presupone la existencia de una socie-
dad homogénea —de una comunidad con unas caracteristicas claramente de-
limitadas y de un ideal de vida en comUn— en la que incluirse o insertarse.

Pese a estas matizaciones, la indeterminacién del concepto de inclusion social sigue
siendo grande y plantea algunos inconvenientes serios de cara a la definicién de las
politicas sociales: el primero y mas importante es la posibilidad de que, utilizando un
concepto tan genérico y polisémico, pueden plantearse politicas que, teniendo como ob-
jetivo la inclusién, no aporten ninguna mejora concreta a la situacion de las personas
con discapacidad. Practicamente cualquier politica 0 medida podria ser englobada, cabe
pensar, en un concepto tan genérico e indeterminado. Ante esa situacion caben dos op-
ciones: optar por una conceptualizacion mas restringida y exigente del concepto, por
una parte, y, por ofra, insistir en los atributos concretos que debe tener cualquier politi-
ca 0 medida para verdaderamente ser considerada como generadora de inclusién.

En las péaginas siguientes se plantean, como conclusion, algunas reflexiones so-
bre los atributos y las bases conceptuales en las que deberia basarse un modelo
significativo de inclusion social para las personas con discapacidad.

1.5.1. Modelos plurales de inclusién

Quiza, el reto mas importante en lo que se refiere a la delimitacion conceptual de
la inclusion (o la integracion) en las sociedades contemporaneas se refiere a las for-
mulas de inclusion que han de arbitrarse en un contexto de creciente individualizacion
y de erosion de las formas tradicionales de integracion. En efecto, como ha sefalado
Splandler (2008), “la premisa de la inclusion social implica la existencia de una ideal
de vida en comun al que toda persona deberia aspirar (...). Estar incluido implica par-
ticipar de ese ideal, que se considera saludable y deseable. Pese a esta creencia com-
partida y aparentemente razonable, el vinculo entre inclusioén en los entornos normali-
zados y salud mental” no ha sido sin embargo establecido con claridad”.

Sin compartir necesariamente este cuestionamiento, si parece en cualquier caso
necesario abogar por una concepcién de la inclusién que tenga en cuenta los cam-
bios que se han producido en las formas de socializacién e inclusion del conjunto
de la sociedad. Cabe pensar en ese sentido que la norma socialmente valorada, uti-

7 Aunque la autora se refiere expresamente al ambito de la salud mental, la reflexion podria
extenderse al ambito de la dependencia, la exclusion por motivos socioecondmicos, etc.
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lizando la terminologia de Wolfensberger, es hoy mas tenue y més difusa que en
1972 y que —aunque pueda socioldgicamente identificarse a un colectivo mas o me-
nos amplio que viva en una situacion de plena integracién, como contrapunto a quie-
nes viven en situaciones de exclusion o integracion precaria— son posibles ahora
formas mas diversas, individualizadas y plurales de integracion. Sin duda, la mayor
diversidad, aceptacion y tolerancia en cuanto a valores morales y religiosos, posicio-
namientos ideoldgicos, habitos de consumo, relaciones familiares u orientaciones se-
xuales —estilos de vida, en definitiva—, se traduce en un debilitamiento de lo que
Gray (2000) define como ‘ideal de vida en comun’ y necesariamente ha de afectar
a la forma en la que entendemos la inclusion.

1.5.2. Una sociedad inclusiva: negociar la norma

La reflexion anterior esta estrechamente relacionada con los postulados del mo-
delo social de la discapacidad y con el énfasis que ese modelo pone en el caracter
inclusivo de las sociedades. Para Palacios y Bariffi (2007), el modelo médico o re-
habilitador se centra en la rehabilitacién o normalizacion de las personas con disca-
pacidad, mientras que el modelo social “aboga por la rehabilitacion o normalizacion
de una sociedad, pensada y disefiada para hacer frente a las necesidades de todas
las personas”. En se mismo sentido, Winance (2007) aboga por reforzar un concep-
to de normalizacion alternativo al original en el que “el grado de integracion de las
personas deja de medirse en funcién de su adaptacién a una norma predefinida; al
contrario, se crea 0 negocia una nueva norma a partir del cuestionamiento de la an-
terior, sin necesidad de diluir las diferencias”.

Para esta autora, “la normalidad o la diferencia ya no son caracteristicas objeti-
vas que dependen de si una persona posee 0 no un atributo determinado, sino el
resultado de la reelaboraciéon de la norma (...). La cuestion no es ya la de como po-
demos integrar a las personas con discapacidad en una sociedad de personas nor-
males, sino la de cobmo podemos reelaborar la norma para construir una sociedad
que incluya a las personas diferentes y al mismo tiempo las normalice. Dicho de otra
manera, cdmo podemos construir una sociedad para personas que son normalmen-
te diferentes o diferentemente normales”.

Es cierto que Wolfensberger (1986) ya hablaba de esa diversidad, al sefialar que
“no simplemente se propugna la opcion favorecida por un solo grupo mayoritario den-
tro de una determinada cultura. En vez de ello, se habla a favor de opciones que o
bien caigan dentro de la gama estadisticamente normativa o, incluso mejor, caigan
dentro del segmento supranormativo, valorado, del continuum de opciones cultural-
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mente valoradas. En este punto somos afortunados por el hecho de que la sociedad
norteamericana sea mas pluralista que muchas otras y que en ella existan para casi
todo muchas mas opciones que en la mayor parte de las demas culturas (...)". Efec-
tivamente, Wolfensberger coincide, muchos afos antes, con las tesis que ahora se
plantean cuando dice que “lo comUn es normativo, pero que lo normativo no es ne-
cesariamente comun”. No parece sin embargo que esa reflexion haya cuajado en los
modelos de integracion al uso, a menudo orientados a reproducir —cuando no di-
rectamente imitar— los patrones mayoritarios de comportamiento, al margen de su
utilidad real en términos de bienestar, calidad de vida o aprendizaje. Determinadas
formulas de empleo ocupacional o protegido pueden ser ilustrativas de esa tenden-
cia a confundir la inclusion social con la mera reproduccién de las pautas de com-
portamiento que se consideran normales y/o valoradas.

1.5.3. Inclusion como no segregacion

La Declaracion de Madrid, presentada en el Congreso Europeo sobre Personas con
Discapacidad celebrado en Madrid en 2002, aboga por “abandonar la concepcion de
una segregacion innecesaria en la educacion, el empleo y otras esferas de la vida...
y tomar conciencia de la integracion de las personas con discapacidad dentro de la
corriente mayoritaria”. Efectivamente, una parte muy importante de las definiciones —
ya sea de la inclusién, de la normalizacién o de la integracion— que hemos analiza-
do insisten en un aspecto: la equiparacion del concepto de inclusion con el de no se-
gregacion. Para Bates y Davis (2004), por ejemplo, “inclusién social significa asegurar
que las personas con discapacidad psiquica acceden de forma plena y adecuada a
las actividades, los papeles sociales y las relaciones junto a personas sin discapaci-
dad”. Para Dijkers (1999), “la institucionalizacion y la integracién comunitaria son los
dos extremos del continuum de la integracion. Los factores significativos en ese con-
tinuum serian las condiciones materiales de vida, los derechos, la interaccién con los
pares, los roles, la libertad de accidn, el poder, o el grado de segregacion respecto a
la sociedad”.

No puede decirse que esa equiparacion sea reciente (la propia LISMI aboga en
1982 por un uso restringido de las alternativas segregadas o separadas), ni tampo-
co que se hayan dado todos los avances necesarios en este aspecto. Dejando al
margen el caso de la educacion, en el ambito de la vivienda, el mercado de trabajo
o el ocio, las férmulas segregadas siguen siendo todavia mas habituales de lo que
seria deseable. Por tanto, cualquier politica o0 medida que aspire a la inclusion so-
cial de las personas con discapacidad debera evitar, en el mayor grado posible, la
utilizacion de formulas especiales o segregadas.
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1.5.4. La inclusién como un fenémeno multidimensional

Segun Laparra y Pérez Eransus (2009), a pesar de la complejidad y el caracter
dinamico de este fendbmeno, hay un cierto consenso en torno a su naturaleza multi-
dimensional que incluye dificultades o barreras en diversos aspectos: la participacion
econOmica (empleo, carencia de ingresos, privacion de ciertos bienes y servicios ba-
sicos); la participacion social (aislamiento, conflictividad familiar y social), la partici-
pacion del bienestar publico (no acceso o acceso muy limitado a una vivienda dig-
na, a la sanidad o a la educacién) y a la participacion politica”. Efectivamente, el
analisis del concepto de exclusion social ha puesto claramente de manifiesto en qué
medida la inclusion social debe entenderse como un factor multidimensional, que
afecta a todas las dimensiones de la vida cotidiana. “Los procesos de inclusién so-
cial —senala Naciones Unidas— deben darse en varios niveles y en varias dimen-
siones: cultural, espacial, social, relacional, politico, fisico, legal, ambiental, econ6-
mico...” (DESA, 2009).

Por ello no es de extrafiar que practicamente todas las definiciones de inclusion,
o de exclusion, se basan en esquemas multidimensionales que, en el caso de las
personas con discapacidad, diferencian al menos entre la integracion fisica, la inte-
gracion social y la integracion psicologica. Asi, para Wong y Solomon (2002), la in-
tegracion fisica implica participar en actividades y utilizar bienes y servicios de la co-
munidad, mientras que la integracion social implica tanto interactuar con los miembros
de la comunidad como contar con una red de apoyo y relaciones personales ade-
cuada. Finalmente, la tercera dimension haria referencia a la percepcién de perte-
nencia o conexion emocional con la propia comunidad, a la posibilidad de que sus
necesidades sean satisfechas por esa comunidad y a la capacidad de influir en ella.

El corolario del reconocimiento del caracter multicausal de la exclusion deberia
ser la puesta en practica de programas que busquen la integracion social en todas
esas facetas, con especial atencion a las relacionadas con la acumulacion de capi-
tal social. El ocio, la participacion politica, el transporte, el consumo, la adscripcion
a elementos simbodlicos compartidos... son aspectos a los que deberia prestarse una
mayor atencion, renunciando al monocultivo de un nimero muy limitado de dimen-
siones de inclusion. En ese mismo sentido, resulta necesario romper con la tradicio-
nal equiparacion entre integracion laboral e insercion social. Tal y como sefialan Pa-
lacios y Bariffi (2007), “la connotacion que tenia el trabajo como medio exclusivo de
integracion social en el modelo rehabilitador, es cuestionada por el modelo social,
desde el cual se sostiene que el empleo no es la Unica manera de inclusién dentro
de la sociedad”. Efectivamente, en un momento en el que la capacidad integradora
del empleo se ve erosionada por mdltiples elementos, y adn reconociendo el papel
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del empleo en la proteccion contra la pobreza, parece obvio que no puede seguir
manteniéndose que toda forma de integracion social pasa por la integracion laboral.

Las politicas de inclusién, por otra parte, s6lo pueden tener sentido en la medida
en que son politicas individualizadas, adaptadas a las necesidades particulares de
cada persona. Ello obliga, fundamentalmente, a tener en cuenta la diversidad inter-
na del colectivo de personas con discapacidad, en funcién de variables tan signifi-
cativas como el género, la edad, el origen el tipo u origen de la deficiencia... Ello
obliga también a prestar una atencion especial a las personas que acumulan, junto
a la discapacidad, otros factores de exclusion o desventaja: mujeres, inmigrantes,
personas sin hogar...

1.5.5. Accesibilidad, igualdad de oportunidades y derechos humanos

Finalmente, dada la indefinicion del concepto de inclusion, y algunas de sus ca-
rencias, parece quiza conveniente recordar la necesidad de seguir insistiendo en la
importancia de otros conceptos —no necesariamente contrapuestos— pero que tie-
nen un potencial quiza mayor en lo que se refiere a la definicion de las politicas para
las personas con discapacidad.

Por una parte, es necesario insistir en que —de forma similar a lo que se sefiala
en relacion a la no segregacion— cualquier politica de inclusion pasa previamente por
garantizar la accesibilidad fisica a los entornos en los que se producen las relaciones
sociales. No es posible una politica de inclusion sin un esfuerzo previo para la garan-
tia de la accesibilidad. En segundo lugar, frente al caracter imperativo y uniformiza-
dor que en ocasiones pueda adoptar la idea de inclusion, no debe perderse de vista
que la accién a favor de las personas con discapacidad debe centrarse, prioritaria-
mente, en garantizar la igualdad de oportunidades. So6lo habiéndose garantizado unos
recursos materiales, educativos y relacionales minimos a todas las personas —inde-
pendientemente de sus circunstancias personales— es posible hablar de inclusiéon so-
cial. De hecho, y como no podia ser de otra forma, las instituciones europeas han
tendido en los Ultimos afios a equiparar inclusion con igualdad de derechos y oportu-
nidades, asi como con la no discriminacion (basta recordar, en ese sentido, que la
Declaracion de Madrid equipara inclusién social con no discriminacién + accién posi-
tiva). Finalmente, es preciso insistir, como se viene haciendo desde hace tiempo des-
de el movimiento asociativo de las personas con discapacidad y sus familias, en la
necesidad de enfocar la cuestion de la discapacidad —mas alla de la inclusion so-
cial— como una cuestion de derechos humanos; sélo desde ese paradigma es posi-
ble, como sefialan Palacios y Bariffi (2007), seguir promoviendo “una mirada diferen-
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te hacia las personas con discapacidad, centrada en primer término en su condicion
de ser humano en igualdad de derechos y dignidad que los demés, y en segundo lu-
gar en una condicion (la discapacidad) que le acompana, y que requiere en determi-
nadas circunstancias de medidas especificas para garantizar el goce y ejercicio de
los derechos, en igualdad de condiciones que el resto de personas”.
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Capitulo 2

LA INCLUSION COMO OBJETIVO DE LOS MOVIMIENTOS
SOCIALES DE LA DISCAPACIDAD

Juan José Lacasta*

A conseguir este cambio de mentalidad han contribuido muchos
factores, pero quiza uno de los mas importantes haya sido el de las
asociaciones constituidas por ciudadanos que precisamente no tenian
ningun familiar deficiente. Podria decirse que el “padre afectado” se ha
sentido acompanado por el “amigo o el ciudadano afectados”.

Pautino Azua (1992)

2.1. INTRODUCCION

La definicion de ética que ha asumido el Movimiento Asociativo que representa
FEAPS', y cuyo espiritu incorpora en su codigo ético?, esta tomada del filosofo fran-
cés Paul Ricoeur. Define la ética como anhelo de vida realizada, con y para los otros,
en instituciones justas. Esta definicion reune las dos dimensiones principales de la
ética: la teleoldgica y la deontoldgica. Tiene sentido la ética en la primera dimension,
tanto en cuanto se busca como fin la felicidad, una vida buena: tratamos de acertar
en nuestras decisiones y comportamientos para lograr los objetivos de nuestro pro-
yecto de felicidad. La segunda dimension nos plantea obligaciones morales a todos
con el proposito de que los valores de justicia protejan y posibiliten los proyectos de
felicidad de todos y cada uno.

* Director Técnico de FEAPS.

' FEAPS www.feaps.org

2 E| Codigo Etico de FEAPS se aprueba, después de un amplio proceso de participacion,
en 2003. Se puede consultar en la pagina web de FEAPS.
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La relacion de esta definicion de ética con la Mision de los movimientos asociati-
vos de la discapacidad es (debe ser) absolutamente pareja. Los movimientos aso-
ciativos estamos y asi lo dice, por ejemplo, la nueva Misién de FEAPS, para contri-
buir con apoyos y oportunidades a que cada persona con discapacidad desarrolle
su propio proyecto de calidad de vida, para alcanzar el estatus de plena ciudadania
(sin exclusion) en un mundo justo y solidario.

Por tanto, los movimientos asociativos tienen (deben tener) un doble papel
que desempenar; por un lado apoyar a cada persona en su proyecto individual
de felicidad y, por otro, construir un mundo inclusivo, solidario y justo. Tienen,
pues, que especializarse en dos “oficios”: contribuir a mejorar significativamen-
te la vida de las personas con discapacidad, a la vez, que deben contribuir ac-
tivamente a hacer un mundo mejor, otro mundo posible y necesario para las per-
sonas en situacion vulnerable o en exclusion de manera que puedan atreverse
a sofiar y luchar por un proyecto de vida digna. Aunque no debemos olvidar que
ese mundo diferente, solidario, también lo necesita la poblaciéon considerada
no excluida para encontrar el sentido y la mejora de la satisfaccion de sus
vidas.

Desde esta perspectiva, en esta reflexion, pretendo enfocar el sentido, las funcio-
nes y la configuracion de los movimientos asociativos de la discapacidad desde una
triada de objetivos esenciales e irrenunciables: la inclusion, los derechos y el empo-
deramiento de las personas con discapacidad.

Esta triada de finalidades debera generar funciones y desarrollar acciones, como
apuntaba antes, hacia las personas y hacia el mundo en el que viven. Y como /a
funcion crea el érgano, trataré de apuntar algunos rasgos acerca de como se deben
configurar y organizar los movimientos asociativos y las entidades que los compo-
nen para un futuro deseado si, verdaderamente, estan dispuestos a cubrir de mane-
ra global tales propositos.

2.2. EVOLUCION DE LOS OBJETIVOS DE LOS MOVIMIENTOS ASOCIATIVOS
DE LA DISCAPACIDAD

En Espafia, el conjunto de movimientos asociativos que se ocupan y preocupan
de las personas con discapacidad constituye el principal dispositivo dedicado a “fa-
bricar” calidad de vida para este colectivo de ciudadanos. Ello es asi, tanto por la
cantidad de proyectos, programas y servicios que gestionan, como por el dinamis-
mo que demuestran a la hora de emprender nuevos caminos, orientaciones y es-
trategias en la bdsqueda de mas y mejores éxitos en finalidades irrenunciables
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como la inclusién o el ejercicio pleno de los derechos en un marco de ciudadania
plena.

Las entidades que pertenecen a estos movimientos asociativos —asociaciones,
fundaciones, cooperativas, etc.— pueden producir o promover calidad de vida de
multiples maneras:

+ Prestando apoyos en centros y servicios
+ Gestionando programas

+ Realizando una defensa institucionalizada y sistematica de los derechos de las
personas que tienen discapacidad

+ Mediante la influencia y la mentalizacion social

» En la lucha consciente por el cambio social

+ Mediante la reivindicacion fundamentada

« En la busqueda de la complicidad de los entornos (capital social)
« Desarrollando espacios para la reflexion sobre valores

+ Generando espacios y condiciones para el apoyo mutuo

+ Estimulando la solidaridad

- Dedicandose a los estudios y a la investigacion

+ Impulsando el voluntariado

+ Vertebrando la sociedad civil a través de la participacion y el asociacionismo

(LacasTa, 2009)

A esto se dedican total o parcialmente las entidades que pertenecen a los movi-
mientos asociativos de la discapacidad. No obstante, las asociaciones y los movi-
mientos asociativos de la discapacidad se han dedicado principalmente a la provi-
sion y la gestion de servicios y a la reivindicacion de prestaciones.

Asi, el movimiento asociativo de la discapacidad intelectual ha volcado sus
principales esfuerzos a la prestacion de servicios, lo que ha generado una con-
figuracion genética y una orientacion determinadas. Y aunque es cierto que ta-
les servicios estan experimentando una evolucidon muy positiva desde modelos
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asistenciales a modelos orientados a la calidad de vida de cada persona y des-
de modelos de proteccién a modelos de inclusién, también es cierto que el pris-
ma principal de la visidbn de este movimiento asociativo es el de la gestion de
servicios. Podriamos decir que hay un desarrollo muy extendido de la prestacion
de servicios frente a una cierta atrofia de otras lineas de produccién como son
la defensa de derechos, el asociacionismo y la participacion, la construcciéon de
capital social, etc.

Sin embargo, el movimiento asociativo de la discapacidad fisica se ha centra-
do mas en la reivindicacion de ciertos derechos; tradicional ha sido su lucha por
la accesibilidad y la eliminacion de barreras y, en la actualidad, sin abandonar la
accesibilidad y poniendo el énfasis en la integracion laboral, se esta orientando
mas al desarrollo de la vida independiente. En el mismo sentido han trabajado y
lo siguen haciendo, aunque con matices, los movimientos asociativos de las dis-
capacidades sensoriales. En el caso de las personas sordas, la accion se ha orien-
tado a la reivindicacion de la accesibilidad comunicativa y a la reivindicacion, de-
pendiendo de la tendencia, de una identidad como comunidad con rasgos culturales
propios.

2.3. LA TRIADA DE OBJETIVOS QUE HOY DAN SENTIDO A LA ACCION DE
LOS MOVIMIENTOS ASOCIATIVOS DE LA DISCAPACIDAD EN ESPANA:
LA INCLUSION, LOS DERECHOS Y EL EMPODERAMIENTO

Los objetivos de inclusion, derechos y empoderamiento son interdependientes y
la carencia de logro de algunos minora las posibilidades de alcance de los otros: no
puede haber inclusion y experiencia activa de ciudadania sin el ejercicio real de los
derechos mas bésicos y sin que las personas puedan (tengan poder), por si mismas
0 con apoyos, hacer elecciones significativas sobre su vida. No se puede empode-
rar a una persona si se le niegan sus derechos y no se le dan oportunidades de in-
clusién. Y una persona excluida, por definicion, tiene muy restringido el poder sobre
su propia vida y, aunque sobre el papel tenga todos los derechos, en la practica no
los podra ejercer.

Si hablamos de inclusion, nos referimos a las condiciones sociales que la pue-
dan permitir. Si lo hacemos de derechos estamos refiriéndonos a las condicio-
nes legales y éticas; y si hablamos de empoderamiento hablamos de las condi-
ciones personales, familiares y del entorno mas inmediato de las personas con
discapacidad.
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EMPODERAMIENTD

[Condiciones personales
y familiares)

TRIADA DE
DBIETIVOS DE LOS
MOVIMIENTOS
ASOCIATIVOS DE LA
DISCAPACIDAD

INCLUSION
(Condiciones < (Condiciones
sociales) legales y éticas)

DERECHOS

PARA LA CALIDAD DE VIDA

Fig. 1 (Elaboracion propia)

Hablemos primero de la INCLUSION

En el fondo, es en el binomio inclusion/exclusiéon donde se juega el que las per-
sonas puedan 0 no tener una vida buena, digna de ser vivida. No somos nada sin
los otros. Segun dicen que dijo Teresa de Calcuta “no ser nada para el otro es el
mayor de los padecimientos”. La exclusién, ademas de la relacién natural en igual-
dad con los otros, en general, priva de los recursos, de los derechos, de lo impres-
cindible para vivir con dignidad. La exclusion es una condena porque tritura los des-
tinos de libertad, de relacion, de igualdad, de seguridad. Pulveriza los futuros. Los
gravemente excluidos no pueden permitirse sofiar con el futuro, sélo aspiran a vivir
cada dia: seria insoportable el dolor del contraste de un futuro deseado con la rea-
lidad. La severidad de la exclusion priva de un derecho de los que podriamos clasi-
ficar como méas esencialmente humanos: el derecho a tener un proyecto de vida, o
lo que es lo mismo, a tener esperanza.

La inclusion es un aspecto esencial de la vida. El ser humano es ser humano no
en soledad, sino en el seno de los otros, de otros seres humanos que nos valoran,
nos respetan y nos proporcionan afecto. La vida no encuentra sentido realizada en
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soledad, o en contextos de exclusion y de segregacion. La vida encuentra sentido
cuando se afronta desde la realidad de otras personas, con la contribucién de la per-
sona a las demas y de las deméas a esa persona, en un proceso reciproco.

La inclusion social no es algo que la persona con discapacidad aprenda sino que
es esencialmente algo que la sociedad en su conjunto promueve, contextos de per-
tenencia social, de participacion para todas y todos los ciudadanos, con independen-
cia de las condiciones o circunstancias personales®.

Algo hay que hacer en esa direccion. Mucho han hecho los movimientos asocia-
tivos que defienden la inclusion de los diferentes grupos de excluidos. Los movimien-
tos de la discapacidad lo han hecho, histéricamente, desde paradigmas hoy ya su-
perados: trabajando por la normalizacién y por la integracion. El concepto de inclusion
supera a estos dos anteriores en el sentido de que no se trata s6lo de que las per-
sonas con discapacidad aprendan habilidades para tener conductas normalizadas,
culturalmente valoradas (normalizar), y no se trata sélo de situar a personas en con-
textos normalizados (integrar); se trata de incluir, es decir, de lograr transformacion
no solo de las capacidades y actitudes de las personas sino también de hacer trans-
formaciones de las condiciones sociales en los entornos en los que viven. Por eso,
la nueva orientacion recogida en el concepto de inclusion resitua el rol de los movi-
mientos asociativos. Hemos de servir de puentes, hemos de apoyar a las personas
pero también capacitar a los entornos. Hemos de cambiar el mundo y cambiar los
mundos: el grande (macro), los medianos (meso) y los pequefos (micro).

¢ Pero qué significa cambiar el mundo...? Si hablamos desde un punto de vista
macro, los movimientos asociativos de la discapacidad hemos de tener claro el mo-
delo social por el que debemos luchar unidos. Tener algunas claves compartidas
acerca de los rasgos de los distintos parametros del modelo social que seran mas
favorables para la inclusion de las personas en situaciébn mas desfavorecida y con
riesgo de exclusion. Es decir, rasgos de la politica econémica; de la distribucion de
la riqueza y, en consecuencia, de la politica fiscal; del modelo de educacion que debe
hacer progresar a un pais sin dejar a nadie atras; de la politica social; de la sanita-
ria; acerca de los valores sociales; de la politica cultural; de la urbanistica... Y, en
consecuencia, construir una estrategia reivindicativa y negociadora orientada por el
modelo social al que aspiremos y, al mismo, trabajar para que los movimientos aso-
ciativos de la discapacidad alcancen un estatus de agentes sociales que ahora no
tienen®.

% Fragmento del documento interno de FEAPS sobre explicacion de su nueva Mision.
* FEAPS. Ponencia “Modelo Social y Entorno” del Congreso de FEAPS Toledo 10.
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Si pensamos en los planos meso y micro, esta orientacion obliga a los movimien-
tos asociativos —con el conjunto de apoyos que entre todos construyamos para ello—
, a salir de los centros y servicios, a tender puentes en la sociedad, en la comuni-
dad, a ofrecer apoyos en los contextos naturales, a promover el apoyo dado por
grupos de conciudadanos, grupos informales preparados y apoyados a su vez para
que hagan esa tarea.

Es decir, hemos de trabajar para incrementar el capital social de nuestro entorno;
no ser solo adaptativos, sino proactivos; tomarnos como un objetivo consciente e in-
tencionado el inyectar valores; y dotarnos de proyecto y de metodologia para influir
e incidir en los ambitos sociales y politicos.

Hablemos ahora del EMPODERAMIENTO

Los colectivos en situacion de exclusion y caracterizados por su fragilidad y vul-
nerabilidad tienen siempre un déficit en la capacidad de poder que les corresponde
por derecho, por ejemplo, en su capacidad de poder ejercer control sobre su propia
vida. Marin, De la Parte y Lépez (2005).

El empoderamiento tiene que ver con la autodeterminacion. “Auto” significa por si
mismo, desde si mismo, a si mismo; “determinacion” significa decision, intencién, vo-
luntad. Es decir, que autodeterminacion significa decisiones tomadas desde uno mis-
mo que inician conductas para lograr fines. Para Wehmeyer (2009), el comporta-
miento autodeterminado se refiere a «acciones volitivas que permiten a uno actuar
como agente causal primario en la vida de uno mismo y mantener o mejorar la ca-
lidad de su vida».

La autodeterminacion requiere, por una parte, destrezas y habilidades que apren-
demos a lo largo de la vida y, por otra, un entorno que dé oportunidades de desarro-
llar esas destrezas. Por eso, para una persona con discapacidad es clave que las
personas importantes de su vida y los servicios le ayuden a contar con un entorno
que conduzca a la autodeterminacion en el que se aprenda a través de vivir expe-
riencias en el mundo real, participando en la vida real. Wehmeyer (2001)

Las personas empoderadas cumplen un conjunto de requisitos: creen en si mis-
mas, saben que pueden conseguir objetivos poniendo en juego sus propios recur-
sos y que tienen derecho a ello y, ademas, quieren hacerlo e intentarlo. Es decir,
que se precisa autoestima y en muchas ocasiones apoyo. De hecho una persona es
mas empoderada cuanto méas crea que puede lograr cosas, perciba que controla lo
que ocurre en su vida, se vea capaz de poner en marcha sus recursos y orientarlos
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a sus metas, tenga voluntad de ser protagonista en su entorno y en su vida y sepa
que esta en su derecho a ello. Lord y Hutchison (1993)

Para desarrollar el empoderamiento de las personas con discapacidad es necesa-
rio prestar apoyos y para prestar apoyos es necesario, en muchas ocasiones, hacer-
lo a través de servicios, pero ¢qué tipo de servicios?: los servicios orientados a cada
persona, a apoyar los proyectos de vida de calidad de cada persona de acuerdo a
sus suefios de felicidad. Han de ser servicios flexibles para que se adapten a las per-
sonas y no al contrario, y han de ser servicios inteligentes porque seran capaces de
escuchar y conocer los distintos “lenguajes” de las personas. Habran de ser servicios
que no ejercen el poder sobre las personas, sino que empoderan y promueven la au-
todeterminacion de éstas. Si en las organizaciones de los movimientos asociativos de
la discapacidad se empodera a las personas, alcanzan mas cotas de autodetermina-
cion, toman decisiones sobre su propia vida y ejercen control sobre ella, el sistema
organizativo deberia cambiar y el empoderamiento se deberia convertir en el poder
nuclear en torno al cual se deben organizar el resto de poderes®.

Ahora hablemos de LOS DERECHOS

Si hablamos del objetivo de los derechos, las entidades que hoy trabajan por las per-
sonas con discapacidad y los movimientos asociativos que las representan no pueden
rehusar el compromiso de luchar por la ciudadania plena de las personas con discapa-
cidad, no s6lo desarrollando acciones de lucha y reivindicacion de los derechos que se
derivan del mayor o menor grado de bienestar de un estado y que estan relacionados
con los derechos prestacionales o con los derechos sociales: pensiones, educacion, sa-
lud, trabajo, vivienda, accesibilidad, autonomia y/o dependencia...; o de los derechos hu-
manos recogidos en la Convenciéon de Derechos de las Personas con Discapacidad de
Naciones Unidas; sino también por aquéllos que tienen que ver con la dimensién activa
de participacion civil y politica en la vida democratica de las personas con discapacidad.

En todo caso, la mirada sobre los derechos tiene también mucho que ver con as-
pectos éticos que no siempre dependen de grandes legislaciones o declaraciones,
y que tienen mas que ver con situaciones repetidas en la vida cotidiana. Hay mu-
chas personas con discapacidad que son usuarias o viven en entornos de servicios
que, por modelos mentales vinculados con mirar sélo a la discapacidad més que a
la persona —siempre completa, integra y digna— y por causa también de ciertas
configuraciones organizacionales rigidas y anticuadas, se ha establecido con ellas

® FEAPS. Ponencia “Poder y Participacion” del Congreso de FEAPS Toledo 10.
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costumbres que vulneran derechos cotidianos relacionados, por ejemplo, con la fal-
ta de intimidad, con la desigualdad, con el abuso de autoridad aunque sea de baja
intensidad, con el uso no siempre ajustado de la medicacion, con la ausencia de las
elecciones personales mas simples, con habitaciones sin impronta personal, etc.

2.4. LAS ORGANIZACIONES Y LOS MOVIMIENTOS ASOCIATIVOS
DE LA DISCAPACIDAD: UNA NECESIDAD DE CAMBIO

El diagnéstico es claro: no toda asociacion o entidad que trabaja a favor de las
personas con discapacidad tiene claro el objetivo, ni la funcion o la accién, ni la for-
ma de organizarse para trabajar por la inclusiébn. En muchas organizaciones de los
movimientos asociativos de la discapacidad, los paradigmas de la proteccion y del
asistencialismo —como principales referentes— han bloqueado el desarrollo de los
tres objetivos clave que han de perseguir los movimientos asociativos de la disca-
pacidad: la inclusién, los derechos y el empoderamiento de las personas. Deberian
ser éstos los objetivos principales de su accién vy, sin embargo, no forman parte de
ella, aunque no siempre tengan consciencia o voluntad de ello.

En consecuencia, dado el diagnostico, la estrategia también es clara: hemos de
trabajar en los movimientos asociativos intensamente no sélo para lograr el cambio
social, sino también para conseguir el cambio interno. Los movimientos asociativos
y sus entidades son fuerzas principales para lograr cambios significativos en las vi-
das de las personas. No podemos permitirnos el lujo de hacer como que no vemos
las necesidades de cambio de nuestras propias organizaciones y, en consecuencia,
de nuestros movimientos asociativos.

Como se planteaba en la introduccién, los movimientos asociativos deben tener un
doble papel que desempenfar; por un lado apoyar a cada persona en su proyecto indivi-
dual de felicidad y, por otro, construir un mundo inclusivo, solidario y justo. Tienen, como
se decia, que especializarse en dos “oficios”: contribuir a mejorar significativamente la
vida de las personas con discapacidad, a la vez, que deben contribuir activamente a ha-
cer un mundo mejor. Para desempefiar ambos papeles es preciso configurar una vision
de futuro acerca de las organizaciones y movimientos asociativos que necesitamos.

Lo enfocaré, por lo tanto, desde dos puntos de vista: primero, cual es la vision de
futuro acerca de como deben ser las organizaciones que forman los movimientos
asociativos de la discapacidad y, segundo, cual es la vision de futuro de cuales son
los rasgos que deben definir la configuracién de los movimientos asociativos de la
discapacidad como entes aglutinantes y coordinadores de personas y entidades, con
el fin de afrontar ese “doble oficio”.
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Sobre el cambio de las entidades de los movimientos asociativos
de la discapacidad

En primer lugar, para producir calidad de vida es necesario contar con asociacio-
nes vivas, organizaciones vivas. No se puede producir vida de calidad sin estar ple-
namente vivos. Ya hemos expresado que las entidades que pertenecen a los movi-
mientos asociativos de la discapacidad pueden producir o promover calidad de vida
de multiples maneras: prestando apoyos y servicios, defendiendo derechos, investi-
gando, haciendo mentalizacion social, capacitando entornos, reivindicando, fomen-
tando solidaridad, desarrollando el voluntariado, etc. y, aunque contamos con cier-
tas tecnologias y conocimiento sobre como llevar a cabo las acciones a realizar, no
estan tan definidas las condiciones y, en consecuencia, los rasgos del marco orga-
nizativo en las que tales acciones se deben desarrollar. Por otra parte, las condicio-
nes organizativas, la configuracion institucional y cultural de nuestras entidades no
son estructuras inocuas e influyen decisivamente tanto sobre lo que se ha de pro-
ducir como sobre la manera de hacerlo. Asi, las organizaciones de perfil sobrepro-
tector estaran incapacitadas para desarrollar programas de inclusion efectivos.

En el Movimiento Asociativo FEAPS hemos identificado un conjunto de caracte-
risticas que consideramos deben configurar el marco organizativo sobre el que se
tienen que ir construyendo las entidades que se dedican a mejorar calidad de vida
de las personas con discapacidad intelectual. Entre otras las siguientes:

— la orientacion a la persona;

— el cambio, la mejora y el aprendizaje continuo;
— la ética;

— la participacion de todos los grupos de interés;

— la participacion de las personas con discapacidad en los procesos de toma de
decisiones;

— la construccién compartida de significados, cultura, valores y conocimientos;
— la gestion equilibrada del poder;
— el compromiso con las necesidades y demandas del entorno;

— la gestion de la complejidad.

Estas caracteristicas configuran una VISION DE FUTURO de la organizacién que
se necesita: Organizacion social, ética, cualificada y participativa, que esta en cons-
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tante aprendizaje para afrontar los cambios que requieren la complejidad interna y
el dinamismo creciente del entorno, con el fin siempre de producir calidad de vida.

Es decir, para gestionar bien organizaciones complejas de personas que trabajan
para personas y que estan destinadas a generar cambios en el entorno, no vale cual-
quier tipo de organizacion, sino una configuracioén organizacional que responda a las
caracteristicas antes enumeradas. De lo contrario, no se va a anadir el valor que las
personas y el conjunto social necesitan. Y si hablamos de movimientos asociativos
hemos de poner de relieve, en el marco de esta vision, que una de las claves prin-
cipales es la gestion de la participacion que en muchos de los casos se ha de ex-
presar en una linea estratégica orientada a la dinamizacion asociativa.

Desde esta vision de la organizacion que se necesita podemos formular la siguien-
te hipotesis: las asociaciones —entidades en general— que desarrollan procesos
profundos de participacion de calidad con todos sus grupos de interés, que son mas
dinamicas en ese sentido, son mas capaces de generar calidad de vida a las per-
sonas con discapacidad que aquéllas que no ponen en juego este factor (Lacasta,
2009). Es decir, las asociaciones mas participativas, mas vivas, aquéllas que son ca-
paces de poner en juego mas ideas, de afrontar la compleja tarea de empoderar, de
apoyar a cada persona, desde los derechos, haciendo inclusion efectiva, desde la
complejidad que afade la participacion, tendran mas posibilidades de tener éxito a
la hora de afrontar los objetivos que se han desgranado anteriormente.

Sobre el cambio de los movimientos asociativos de la discapacidad

Pero no sblo necesitamos buenas organizaciones, asociaciones vivas que saben
gestionar bien sus procesos, necesitamos también movimientos asociativos bien or-
ganizados, con gran capacidad de coordinacién, aprendizaje e incidencia.

Si la finalidad ha cambiado, con una orientacion mas profunda hacia cada perso-
na y al mismo tiempo con una orientacion estratégica ampliada de cambiar los mun-
dos, es previsible que también deban cambiar los movimientos asociativos. Proba-
blemente, la primera tarea, la de prestar apoyos a los proyectos de felicidad de cada
persona, a pesar de lo novedoso de los nuevos paradigmas —que emergen por la
evolucion de la experiencia—, estd mas asumida por los movimientos asociativos de
la discapacidad; pero la segunda, la de hacer transformacion social, seguramente ya
les queda grande a tales movimientos si no se propician ciertas mutaciones preme-
ditadas, si no se generan otro tipo de movimientos, que superando lo asociativo, es-
tén mas abiertos a la ciudadania y que puedan promover, a su vez, un movimiento
social conectado con otros movimiento sociales vinculados a los derechos humanos
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que sea capaz de poner entre las preocupaciones de los ciudadanos la inclusion y
los derechos y, en consecuencia, entre las prioridades de la agenda politica.

Por tanto, habria que reflexionar profundamente acerca de como se deben confi-
gurar y organizar los movimientos asociativos. Si deben ser sélo movimientos aso-
ciativos basados en asociaciones de personas con discapacidad o de familiares o,
deben ser movimientos asociativos que engendran y promueven movimientos socia-
les 0 se deben convertir directamente en movimientos sociales. Lo que si resulta evi-
dente es que las caracteristicas de nuestros movimientos asociativos no son tampo-
co inocuas en relacion a la inclusion.

Parece que ante el reto de hacer valer los derechos, de promover la inclusion des-
de su significado méas profundo y de dar oportunidades de empoderamiento a las
personas con discapacidad es preciso reflexionar sobre la vision de futuro de nues-
tros movimientos asociativos. En esa vision de futuro se pueden aportar, al margen
de la necesidad de una reflexibn méas profunda y universal, algunas caracteristicas
que ayudarian a los movimientos de la discapacidad a cumplir con sus objetivos
esenciales.

1.° Ser movimientos asociativos que ayudan al generar el cambio en sus enti-
dades miembro.

Los movimientos asociativos lo deben ser de valores, no sblo de intereses®. Las
entidades que forman parte de un movimiento asociativo deben compartir valores
profundos. Sélo tiene sentido promover la inclusion, los derechos y la autodetermi-
nacion, y sélo tiene sentido organizarse para ello. Aquellas entidades —asociacio-
nes, fundaciones, cooperativas...— que no estén organizadas o preparadas para
ello, deberan cambiar y el movimiento asociativo al que pertenezcan debera ayudar-
les a hacerlo. Los movimientos asociativos no estan so6lo para proveer recursos y no
se debe pertenecer a ellos sblo por los recursos que se puedan obtener, sino que
deben existir como espacios para compartir, para aportar, para intercambiar, para
buscar itinerarios de cambio y de mejora que les permitan alcanzar los objetivos que
les deben mover y conmover.

2.° Ser movimientos asociativos que se organizan en red en un marco de pro-
yecto comuin

La vision de futuro de la organizacion de los movimientos asociativos del futuro
no puede escapar a una configuracion de red donde se va desdibujando la idea de
“arriba abajo” y de modelo piramidal. En la organizacién en red, hay mdltiples cen-

5 Se lo oi decir no hace mucho a Paulino Azla, director de FEAPS.
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tros de liderazgo que se legitiman a través de la fuerza de las buenas practicas, si
éstas y el conocimiento que desarrollan se ponen a disposicion de todos los miem-
bros del movimiento asociativo.

Funcionar en red para que no sea un mero caos precisa de atractores que po-
tencien la cohesion y el sentido de pertenencia. Esos atractores son la identidad, los
valores, un mismo sentido ético y la generosidad de aportar lo mejor de nosotros
mismos y de nuestras entidades a un proyecto compartido, asi como también lo son
la coordinacion y la buena gestion de los procesos complejos.

3.° Ser movimientos asociativos abiertos a la ciudadania.

En el Congreso de FEAPS Toledo 107 que finalizd en febrero de 2010, se ha adop-
tado el acuerdo de que el Movimiento Asociativo FEAPS estara, a partir de ahora,
abierto a la ciudadania. Hasta ahora lo que ha configurado el ADN del movimiento
FEAPS es su condicion de familiar. Las asociaciones de FEAPS nacieron por la in-
quietud de las familias de las personas con discapacidad intelectual ante la ausen-
cia de recursos para ellas y son las familias, con el apoyo de los profesionales, las
que han regido los destinos de este movimiento asociativo.

No obstante, se han producido varios fendbmenos que desembocan ahora en la
resolucion que se ha aprobado en el Congreso de Toledo. Primero, no todas las en-
tidades que estan en FEAPS son asociaciones: hay fundaciones y otro tipo de enti-
dades sin animo de lucro. Y segundo, hay una corriente que ha venido propugnan-
do que este movimiento asociativo sea menos endogamico en la linea de
pensamiento de que, si queremos “cambiar el mundo”, influir en los entornos socia-
les y comunitarios, hay que atraer a la sociedad a nuestras entidades. Es decir, que
por la via de los hechos y por las vias tanto filosofica como estratégica, nuestro mo-
vimiento asociativo se ha ido ya abriendo y ha ido propugnado la apertura.

De lo que se trata ahora, después de la resolucién del Congreso, es de confi-
gurar un movimiento asociativo abierto a que puedan participar en €l otros ciuda-
danos que no solo sean los familiares de las personas con discapacidad intelec-
tual en condicion de miembros activos de las asociaciones con deberes y derechos
plenos. Asi se podran involucrar de forma directa otros ciudadanos en la construc-
cion de un mundo mejor y con mas derechos para las personas con discapacidad
intelectual.

7 En el Congreso de FEAPS Toledo 10 se adoptaron 33 resoluciones que orientan el futu-
ro y las estrategias del Movimiento Asociativo FEAPS para la préxima década. Una de ellas es
que FEAPS sera un Movimiento Asociativo abierto a la ciudadania.
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En todo caso, hay que resaltar que esta resolucién va a modificar el perfil de nues-
tro asociacionismo, pero hemos de lograr que en nuestro movimiento asociativo no
pierda peso el componente familiar, sino que, por el contrario, habremos de hacer lo
posible para que éste sea cada vez mas fuerte contando con la participacion activa
e intensa de los familiares tanto en cantidad como en calidad. Es decir, queremos
la colaboracion, la participacion activa y la legitimacion de los ciudadanos amigos de
las personas con discapacidad intelectual o del desarrollo, pero queremos también
que ese movimiento ciudadano tenga un intenso y extenso componente familiar in-
cluso mas profundo que hasta ahora. Es decir, sin perder el ADN familiar e incorpo-
rando el de la ciudadania en general.

Lo que tenemos que decidir a partir de ahora es qué estrategias y procesos va-
mos a llevar a cabo para lograr el objetivo de la apertura. En todo caso, por lo com-
plejo, y porque para algunas entidades de FEAPS llevar a cabo tal apertura no re-
sultara facil, habrd que pensar seguramente en un proceso largo, progresivo y
paulatino en el que habremos de hacer cambios culturales internos.

4.° Ser movimientos asociativos que se “enredan” con otros movimientos aso-
ciativos.

Es necesario trabajar en red dentro de un movimiento asociativo, pero también lo
es “enredarse” y desarrollar alianzas y proyectos con otros movimientos asociativos
con los que compartimos valores, aunque no exactamente la misma actividad. Por
eso, si consideramos la funcidn de calidad de vida, las personas que estan en situa-
cion de exclusién no son exclusivamente de un movimiento asociativo o de otro: por
ejemplo, una mujer joven con paralisis cerebral, inmigrante rumana, que no tiene em-
pleo ¢de qué movimiento asociativo es?, ;no podemos trabajar conjuntamente por
ella, desde distintas entidades de distintos movimientos asociativos aportando nues-
tro conocimiento y recursos? Y si hablamos de la trasformacién de los mundos, no
hay otra salida que el trabajo conjunto entre entidades y entre los distintos movimien-
tos asociativos que comparten un interés por alcanzar cotas de igualdad y de soli-
daridad en un marco de modelo de sociedad compartido.

5.° Ser movimientos asociativos que abandonan la endogamia para generar un
movimiento social que lucha por los derechos de las personas con discapacidad y
cataliza la transformacion social.

Los movimientos sociales son actores colectivos que son factores clave para el
surgimiento y la consolidaciéon de las politicas sociales. (Pont Vidal, 1998)

En el mundo de las personas con discapacidad contamos con una base muy im-
portante, unos movimientos asociativos fuertes, representativos y experimentados.
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Pueden ser la base de un movimiento social con mas capacidad de sumar volunta-
des y de influir en las actitudes y en las politicas. Pero, para ello, hemos de supe-
rar los egoismos de “nuestros intereses” y la endogamia que eso provoca, hemos
de ser mas permeables y flexibles, hemos de pensar en lo global, aunque actuemos
en lo local, necesitamos pensar en todos los ciudadanos, a la vez que fidelizamos y
cuidamos a nuestros socios. Se trata de desarrollar un movimiento social abierto a
la ciudadania sin desdibujar, sino todo lo contrario, fortalecer nuestros movimientos
asociativos.

Si hay un movimiento social que quiere alcanzar logros en la igualdad de las mu-
jeres o movimiento sociales por los derechos civiles o por un mundo sostenible o por
la lucha contra la pobreza, por qué no podemos promover estratégica, consciente e
intencionadamente uno para la igualdad y la inclusion de las personas con discapa-
cidad. Nuestros movimientos asociativos —los de la discapacidad— necesitan tra-
bajar mas juntos y promover un movimiento social al que se puedan sumar esfuer-
zos y voluntades de todos los ciudadanos, de los “ciudadanos y amigos afectados”
como decia Paulino AzGa en 1992. Necesitan trabajar mas juntos, generar un movi-
miento social que se sume a otros movimientos sociales para construir el mundo que
necesitan las personas con discapacidad y el resto de la poblacion, si queremos,
primero, sobrevivir y, segundo, vivir una vida digna de ser vivida, con y para los otros,
en instituciones justas.
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Capitulo 3

EL DERECHO A LA INCLUSION EN LA COMUNIDAD
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN LA
CONVENCION DE LA ONU

Ana Sastre Campo*

3.1. INTRODUCCION

La Convencion Internacional sobre los de Derechos Humanos de las Personas
con Discapacidad, aprobada el 13 de diciembre de 2006 proclama en su articulo pri-
mero que su proposito es el de “... promover, proteger y asegurar el goce pleno y
en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamen-
tales por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su digni-
dad inherente.”

El derecho a ser incluido en la comunidad es un derecho natural, un derecho hu-
mano que se concreta fundamentalmente en nuestro derecho positivo como el de-
recho a la igualdad ante la ley y a la no discriminacién, igualdad no solamente juri-
dica si no también material.

Las personas con discapacidad han sido tradicionalmente apartadas de la comu-
nidad por diversas razones, bien porque se consideraba que no tenian nada que
aportar a la comunidad', fundamento del modelo filosofico de la prescindencia res-
pecto de la discapacidad, o bien porque se las segregaba a través de procesos de
rehabilitacién o “normalizacion” especificos como premisa para formar parte de la co-

* Delegada del CERMI para la Convencién de la ONU

" PALACIOS, A. Modelo social de la discapacidad: origenes, caracterizacion y plasmacion
en la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Prime-
ra Edicion. Madrid: CINCA, Coleccion CERMI.es, 2008. Pags 523.
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munidad, procesos como la institucionalizacién o la educacion especial tipicos del
modelo médico o rehabilitador.

Bajo las dos perspectivas las personas con discapacidad eran marginadas y apa-
ratadas de la comunidad, en el primer caso de por vida, si tenian la suerte de no
ser eliminados (submodelo eugenésico)?, y en el segundo hasta que supuestamen-
te fueran “normales”.

Nos encontramos en un momento de cambio que tiene como designio fundamen-
tal el de respetar la diversidad de cada uno de los miembros de una sociedad, in-
cluyendo como ciudadanos y ciudadanas de pleno derecho a las personas con dis-
capacidad. Este es el proposito de la Convencién Internacional sobre los derechos
humanos de las personas con discapacidad, que ademas hace una referencia espe-
cifica al derecho de inclusiéon en la comunidad de este grupo social tradicionalmen-
te postergado.

A través de este articulo pretendo abordar los elementos que integran el derecho
a vivir en la comunidad de las personas con discapacidad a la luz del nuevo trata-
do internacional, que bajo una nueva concepcion de discapacidad pone en manos
de la sociedad en su conjunto la responsabilidad de no obstaculizar a ninguno de
sus miembros su plena participacion y ademés fomentarla para situarlos en igualdad
de oportunidades.

3.2. EL ARTICULO 19 DE LA CONVENCION INTERNACIONAL SOBRE LOS
DERECHOS HUMANOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Articulo 19. Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comu-
nidad

Los Estados Partes en la presente Convencion 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 inclusién y participacion en la comunidad, asegurando en especial que:

a) 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 demas, y
no se vean obligadas a vivir con arreglo a un sistema de vida especifico;

2 Ibidem.
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b) Las personas con discapacidad tengan acceso a una variedad de servicios de
asistencia domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo de la comunidad, in-
cluida la asistencia personal que sea necesaria para facilitar su existencia y su in-
clusion en la comunidad y para evitar su aislamiento o separacion de ésta;

¢) Las instalaciones y los servicios comunitarios para la poblacion en general es-
tén a disposicion, en igualdad de condiciones, de las personas con discapacidad y
tengan en cuenta sus necesidades.”

El articulo 19 de la Convencién proclama el derecho de las personas con disca-
pacidad en igualdad de condiciones a vivir en la comunidad, y ademas a hacerlo con
los mayores niveles de independencia y autonomia posibles, con las mismas opcio-
nes que los demas.

Si entendemos por comunidad la unién de un grupo de individuos que tienen algo
en comun, a nuestros efectos un lugar de residencia y una misma organizacion so-
cial y politica, sera precisamente el lugar en el que vive una persona, y su conse-
cuente vinculacion a las instituciones que regulen su vida, lo que de forma natural
determine su inclusion en esa comunidad.

Sin embargo, esto no ocurre asi para las personas con discapacidad que tradi-
cionalmente vienen encontrando obstaculos y barreras que condicionan su participa-
cién material en la sociedad en igualdad de oportunidades. Como consecuencia del
tipo de comunidad que hemos construido, ajenas a la diversidad de algunos de sus
integrantes, ha sido necesario articular de manera expresa este derecho para las
personas con discapacidad en la Convencion.

Pretendo exponer mi reflexion sobre este asunto y desgranar el contenido de este
derecho para este grupo social, destacando aquellos elementos indispensables para
asegurar su efectiva inclusion en la comunidad.

Desde la concepcion social de la discapacidad, el derecho de inclusién estara con-
dicionado en primer término por el respeto del derecho de igualdad y no discrimina-
cion, que implica la adopcion de todas las medidas necesarias para garantizar la
igualdad de oportunidades de la persona.

En un segundo término me referiré a los derechos de participacion como resulta-
do de la inclusidén pero también como premisa, pues la participacion de las perso-
nas con discapacidad en el disefio de politicas sera clave para evitar la apariciéon de
barreras y obstaculos que les aparten de la vida social y publica. Posteriormente
abordaré el derecho de vida independiente que refleja la Convencion, como derecho
de autonomia o autodeterminacion frente a la dependencia institucional que se crea
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en el marco del modelo médico o rehabilitador y finalmente haré referencia a algu-
nos de los principios que considero esencial observar para asegurar el respeto de
pertenencia a la comunidad de las personas con discapacidad: la transversalidad de
la perspectiva de discapacidad en la politicas publicas, la Accesibilidad en su dimen-
sién politica, la perspectiva de género y la imprescindible atencién a los nifios y ni-
fAas como forma de evitar la marginacion y la exclusion social futura.

3.3. DERECHO A SER INCLUIDO EN LA COMUNIDAD COMO DERECHO A NO
SER DISCRIMINADO POR RAZON DE DISCAPACIDAD

De acuerdo a la definicién del concepto de discapacidad que contiene el articulo
1% del tratado, la discapacidad es el resultado de la discriminacion, por parte de la
sociedad, de un grupo de ciudadanos y ciudadanas a quienes, a través de barreras
y obstaculos, se les impide ejercer los derechos de los que son titulares, precisa-
mente por ser miembros de esa comunidad®.

En sentido contrario por tanto, el derecho a no ser excluido del goce y disfrute de
esos derechos, sobre la base del derecho de igualdad y no discriminacion que con-
figura la Convencion, requiere que la comunidad, de la que formen parte las perso-
nas con discapacidad, garantice su pertenencia a la misma, respetando su diversi-
dad, protegiendo sus derechos y adoptando aquellas medidas que aseguren y
fomenten su ejercicio en igualdad de condiciones al resto de miembros de la misma
comunidad.

Para ello, tal y como establecen la propia Convencion®, y nuestra Constitucion en
su articulo 9.2, los poderes publicos, que en cada caso ordenen y dirijan la vida de

8 Articulo 1.2.”... Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficien-
cias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas
barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de con-
diciones con las demas.”

* En el caso de Espania es la Constitucion espafiola asi lo proclama en el articulo 14 que
“Los espanoles son iguales ante la ley, sin que pueda prevalecer discriminacion alguna por ra-
zon de nacimiento, raza, sexo, religion, opinion o cualquier otra condicion o circunstancia per-
sonal o social.”

® Articulo 4. Obligaciones generales:

1. Los Estados Partes se comprometen a asegurar y promover el pleno ejercicio de todos
los derechos humanos y las libertades fundamentales de las personas con discapacidad sin
discriminacion alguna por motivos de discapacidad. A tal fin, los Estados Partes se comprome-
ten a:

a) Adoptar todas las medidas legislativas, administrativas y de otra indole que sean perti-
nentes para hacer efectivos los derechos reconocidos en la presente Convencion;

70



El derecho a la inclusién en la comunidad de las personas con discapacidad...

la comunidad, deben “...; remover los obstaculos que impidan o dificulten su pleni-
tud y facilitar la participacién de todos los ciudadanos en la vida politica, economi-
ca, cultural y social.”.

El cumplimiento del derecho de igualdad de oportunidades y no discriminacion su-
pondra la esencia de la inclusion de las personas con discapacidad como miembros
de pleno derecho de una comunidad, por cuanto ademas aquél incluye la adopcion
de las medidas que sitlen a la personas en igualdad de oportunidades, tema que
abordaré mas adelante en relacion a la Accesibilidad como elemento esencial del
derecho de no discriminacion.

3.4. EL DERECHO A PARTICIPAR COMO PREMISA'Y CONSECUENCIA
DEL DERECHO DE INCLUSION EN LA COMUNIDAD

Las personas que se desplazan en sillas de ruedas, o que no ven o0 no oyen, o
que lo hacen con menor agudeza, o cuyo coeficiente de inteligencia esta por deba-
jo del de la media o que tienen una percepcion distinta de la realidad o quienes tie-
nen un diferencia organica o corporal que condiciona sus funciones biologicas o

b) Tomar todas las medidas pertinentes, incluidas medidas legislativas, para modificar o de-
rogar leyes, reglamentos, costumbres y practicas existentes que constituyan discriminacioén con-
tra las personas con discapacidad;

c) Tener en cuenta, en todas las politicas y todos los programas, la proteccion y promo-
cion de los derechos humanos de las personas con discapacidad;

d) Abstenerse de actos o practicas que sean incompatibles con la presente Convencion y
velar por que las autoridades e instituciones publicas actien conforme a lo dispuesto en ella;

e) Tomar todas las medidas pertinentes para que ninguna persona, organizacion o empre-
sa privada discrimine por motivos de discapacidad;

f) Emprender o promover la investigacion y el desarrollo de bienes, servicios, equipo e ins-
talaciones de disefio universal, con arreglo a la definicién del articulo 2 de la presente Conven-
cién, que requieran la menor adaptacion posible y el menor costo para satisfacer las necesi-
dades especificas de las personas con discapacidad, promover su disponibilidad y uso, y
promover el disefio universal en la elaboracién de normas y directrices; g) Emprender o pro-
mover la investigacion y el desarrollo, y promover la disponibilidad y el uso de nuevas tecno-
logias, incluidas las tecnologias de la informacion y las comunicaciones, ayudas para la movi-
lidad, dispositivos técnicos y tecnologias de apoyo adecuadas para las personas con
discapacidad, dando prioridad a las de precio asequible; h) Proporcionar informacion que sea
accesible para las personas con discapacidad sobre ayudas a la movilidad, dispositivos técni-
cos y tecnologias de apoyo, incluidas nuevas tecnologias, asi como otras formas de asisten-
cia y servicios e instalaciones de apoyo; i) Promover la formacion de los profesionales y el per-
sonal que trabajan con personas con discapacidad respecto de los derechos reconocidos en
la presente Convencion, a fin de prestar mejor la asistencia y los servicios garantizados por
esos derechos.
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psiquicas, han estado presentes en la sociedad desde siempre, como claro expo-
nente de la diversidad humana, y sin embargo se han desarrollado politicas publi-
cas que no atienden sus necesidades y hemos construido entornos, productos y ser-
vicios que no ha tenido en cuenta su forma de moverse o de comunicarse o de
entender o vivir la vida®. El resultado de este desdén ha sido su marginacion res-
pecto de la comunidad de la que forman parte, lo que les ha convertido en “ciuda-
danos de segunda” con menos derechos y libertades.

Esta marginacion se ha traducido en la falta de participacion social en igualdad
de condiciones, convirtiéndoles frecuentemente en ciudadanos “invisibles” y, en este
sentido el ejercicio de los derechos de participacion en los distintos @mbitos socia-
les seréa la consecuencia de su plena inclusion en la comunidad. Por otra parte tam-
bién sera una premisa para la inclusion, en tanto que la participacion de las perso-
nas con discapacidad en el disefio de las politicas publicas, de los productos o de
los entornos y otros servicios, deberia evitar la aparicion de barreras y obstaculos
que les aparten de la vida social y publica.

Los derechos de participacion estan recogidos en la Convencion en los articulos
21, sobre libertad de expresion y de opiniéon y acceso a la informacién’, 29 sobre

® Resulta ademas curioso el hecho de que muchas de las necesidades que tienen las per-
sonas con discapacidad no son especificas de este grupo social. Todos somos conscientes de
los beneficios, en términos de utilidad, comodidad y seguridad, que para las personas en ge-
neral tiene la instalacién de ascensores, la subtitulacion de una ponencia o de un informativo,
la simplificacion de los pictogramas o de los carteles de informacién al publico, entre otros ejem-
plos, y sin embargo los criterios de disefio que predominan no atienden estas necesidades que
afectan a un nimero importante de personas —Javier Romafiach, miembro del Foro de Vida
Independiente, alude a que todos y todas hemos utilizado una silla con ruedas en nuestra vida,
al menos durante nuestra infancia, y sin embargo se sigue construyendo con escaleras—.

7 Articulo 21. Libertad de expresion y de opinion y acceso a la informacion. Los Estados Par-
tes adoptaran todas las medidas pertinentes para que las personas con discapacidad puedan
ejercer el derecho a la libertad de expresion y opinion, incluida la libertad de recabar, recibir y
facilitar informacion e ideas en igualdad de condiciones con las demas y mediante cualquier for-
ma de comunicacion que elijan con arreglo a la definicion del articulo 2 de la presente Conven-
cion, entre ellas: a) Facilitar a las personas con discapacidad informacion dirigida al publico en
general, de manera oportuna y sin costo adicional, en formatos accesibles y con las tecnologi-
as adecuadas a los diferentes tipos de discapacidad; b) Aceptar y facilitar la utilizacién de la len-
gua de senas, el Braille, los modos, medios, y formatos aumentativos y alternativos de comuni-
cacion y todos los demas modos, medios y formatos de comunicacion accesibles que elijan las
personas con discapacidad en sus relaciones oficiales; c) Alentar a las entidades privadas que
presten servicios al publico en general, incluso mediante Internet, a que proporcionen informa-
cion y servicios en formatos que las personas con discapacidad puedan utilizar y a los que ten-
gan acceso; d) Alentar a los medios de comunicacion, incluidos los que suministran informacioén
a través de Internet, a que hagan que sus servicios sean accesibles para las personas con dis-
capacidad; e) Reconocer y promover la utilizacion de lenguas de sefas.
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participacion en la vida politica y publica®, y 30 sobre participacion en la vida cultu-
ral, las actividades recreativas, el esparcimiento y el deporte®.

8 Articulo 29. Participacion en la vida politica y publica. Los Estados Partes garantizaran a
las personas con discapacidad los derechos politicos y la posibilidad de gozar de ellos en igual-
dad de condiciones con las demas y se comprometeran a: a) Asegurar que las personas con
discapacidad puedan patrticipar plena y efectivamente en la vida politica y publica en igualdad
de condiciones con las demas, directamente o a través de representantes libremente elegidos,
incluidos el derecho y la posibilidad de las personas con discapacidad a votar y ser elegidas,
entre otras formas mediante :i) La garantia de que los procedimientos, instalaciones y materia-
les electorales sean adecuados, accesibles y faciles de entender y utilizar; i) La proteccion del
derecho de las personas con discapacidad a emitir su voto en secreto en elecciones y referén-
dum publicos sin intimidacion, y a presentarse efectivamente como candidatas en las eleccio-
nes, ejercer cargos y desempenar cualquier funcion publica a todos los niveles de gobierno,
facilitando el uso de nuevas tecnologias y tecnologias de apoyo cuando proceda; iii) La garan-
tia de la libre expresion de la voluntad de las personas con discapacidad como electores y a
este fin, cuando sea necesario y a peticion de ellas, permitir que una persona de su eleccion
les preste asistencia para votar; b) Promover activamente un entorno en el que las personas
con discapacidad puedan participar plena y efectivamente en la direccién de los asuntos publi-
cos, sin discriminacion y en igualdad de condiciones con las demas, y fomentar su participa-
cion en los asuntos publicos y, entre otras cosas: i) Su participacién en organizaciones y aso-
ciaciones no gubernamentales relacionadas con la vida publica y politica del pais, incluidas las
actividades y la administracion de los partidos politicos;

i) La constitucion de organizaciones de personas con discapacidad que representen a es-
tas personas a nivel internacional, nacional, regional y local, y su incorporacion a dichas orga-
nizaciones.

° Articulo 30.Participacion en la vida cultural, las actividades recreativas, el esparcimiento y
el deporte. 1. Los Estados Partes reconocen el derecho de las personas con discapacidad a
participar, en igualdad de condiciones con las demas, en la vida cultural y adoptaran todas las
medidas pertinentes para asegurar que las personas con discapacidad: a) Tengan acceso a
material cultural en formatos accesibles; b) Tengan acceso a programas de television, pelicu-
las, teatro y otras actividades culturales en formatos accesibles; ¢) Tengan acceso a lugares
en donde se ofrezcan representaciones o servicios culturales tales como teatros, museos, ci-
nes, bibliotecas y servicios turisticos y, en la medida de lo posible, tengan acceso a monumen-
tos y lugares de importancia cultural nacional.

2. Los Estados Partes adoptaran las medidas pertinentes para que las personas con dis-
capacidad puedan desarrollar y utilizar su potencial creativo, artistico e intelectual, no sélo en
su propio beneficio sino también para el enriquecimiento de la sociedad.

3. Los Estados Partes tomaran todas las medidas pertinentes, de conformidad con el de-
recho internacional, a fin de asegurar que las leyes de proteccion de los derechos de propie-
dad intelectual no constituyan una barrera excesiva o discriminatoria para el acceso de las per-
sonas con discapacidad a materiales culturales.

4. Las personas con discapacidad tendran derecho, en igualdad de condiciones con las de-
mas, al reconocimiento y el apoyo de su identidad cultural y lingliistica especifica, incluidas la
lengua de senas y la cultura de los sordos.

5. A fin de que las personas con discapacidad puedan participar en igualdad de condicio-
nes con las demas en actividades recreativas, de esparcimiento y deportivas, los Estados Par-
tes adoptaran las medidas pertinentes para: a) Alentar y promover la participacion, en la ma-
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3.4.1. La participacion como resultado de la inclusion en igualdad
de oportunidades

Las alusiones que el tratado contiene dirigidas a garantizar la participacion de las
personas con discapacidad en todos los ambitos de la vida, son una manifestacion
de los principios que informan la Convencién en tanto esta se dirige precisamente a
garantizar su participacion plena y efectiva en la sociedad tal y como contempla el
articulo 1 y el 3 en su apartado c).

El propio articulo 19 ademas nos dice en que condiciones deben participar y esto
es ‘“con opciones iguales a las de las demas”, y para ello se “adoptaran medidas
efectivas y pertinentes” lo que supone la adopcion de la Accesibilidad como princi-
pio en el disefio de las instalaciones y servicios publicos. En este sentido el articu-
lo 19 en su apartado c) reclama que ‘Las instalaciones y los servicios comunitarios
para la poblacion en general estén a disposicion, en igualdad de condiciones, de las
personas con discapacidad y tengan en cuenta sus necesidades.”.

La Convencion refuerza la idea de inclusion en la comunidad a través del uso y
disfrute de los servicios comunes a todos los ciudadanos. Desde este punto de vis-
ta todos los servicios comunitarios deben satisfacer por igual las necesidades de las
personas con discapacidad, y no se justificaria la existencia de servicios publicos en
centros o instituciones al margen de los servicios ofrecidos a los ciudadanos y ciu-
dadanas en general.

Desde este punto de vista, y en el ambito de la gestion publica, seria incompati-
ble con la Convencién obligar a un nifio o una nifia con discapacidad a asistir a un
centro de educacion especial, bajo la justificacion de que el centro de educacion or-
dinario, al que le correspondiera asistir, no contara con los recursos necesarios para
atender sus necesidades bien sean educativas o de otro tipo. En este mismo senti-
do seria también cuestionable la existencia de los denominados CRMF o CAMFS
(centros de rehabilitacion y habilitacion para personas con discapacidad), y su com-

yor medida posible, de las personas con discapacidad en las actividades deportivas generales
a todos los niveles; b) Asegurar que las personas con discapacidad tengan la oportunidad de
organizar y desarrollar actividades deportivas y recreativas especificas para dichas personas y
de participar en dichas actividades y, a ese fin, alentar a que se les ofrezca, en igualdad de
condiciones con las demas, instruccion, formacion y recursos adecuados; c) Asegurar que las
personas con discapacidad tengan acceso a instalaciones deportivas, recreativas y turisticas;
d) Asegurar que los nifios y las nifias con discapacidad tengan igual acceso con los demas
nifos y nifas a la participacion en actividades ludicas, recreativas, de esparcimiento y depor-
tivas, incluidas las que se realicen dentro del sistema escolar; e) Asegurar que las personas
con discapacidad tengan acceso a los servicios de quienes participan en la organizacion de
actividades recreativas, turisticas, de esparcimiento y deportivas.
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patibilidad con el derecho de inclusién en la comunidad de la Convencién, como cen-
tros exclusivos para personas con discapacidad. La politica que debiese regular las
prestaciones que se dan en este tipo de instituciones debiera ser la de evitar mun-
dos paralelos creados para las personas con discapacidad, que sin dejar de atender
sus necesidades especificas, quedaran integradas en los servicios e instalaciones
ofrecidos a la comunidad en general.

Para ello, quienes dirigen y organizan los servicios y programas publicos deben
hacerlo pensando también en que parte de los destinatarios requeriran determina-
das medidas para su disfrute y estas tienen que ser adoptadas para evitar su discri-
minacién por discapacidad.

En este sentido la participacion de las personas con discapacidad en las activi-
dades y servicios de la comunidad llevara implicita su inclusion en la misma.

3.4.2. La participacion como premisa para la inclusion

Una de las razones fundamentales de la segregacion, esta precisamente origina-
da por la falta de participacion social de las personas con discapacidad en los prin-
cipales ambitos de la vida y especialmente respecto de los derechos de participa-
cion politica, por cuanto su ejercicio influye en el disefio y gobierno de la sociedad
de la que forman parte. Es el movimiento asociativo de personas con discapacidad
quien reclama bajo el lema “Nada sobre nosotros sin nosotros”, que inspira la Con-
vencién internacional, su participacion directa en aquellas cuestiones politicas que
les afecten como premisa para su inclusion en igualdad de oportunidades.

Al amparo de este principio se debe asegurar el ejercicio de los derechos de par-
ticipacion consagrados en la Convencion, como via para garantizar que las politicas
publicas incluyan la perspectiva de cada uno de los miembros que integran la socie-
dad, incluida la de quienes ahora consideramos “personas con discapacidad”"®.

El propio texto del tratado asi lo recoge expresamente en el Preambulo al decir
que “las personas con discapacidad deben tener la oportunidad de participar activa-
mente en los procesos de adopcion de decisiones sobre politicas y programas, in-
cluidos los que les afectan directamente”.

Y digo que las consideramos ahora, porque desde el concepto social del término para que
exista la discapacidad, entre otras cuestiones, deben existir barreras y por lo tanto si estas des-
aparecen desaparecera la discapacidad, aunque persistan las deficiencias o diferencias a lar-
go plazo del tipo que sean.
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Para reforzar este principio se recoge con caracter general dentro de las obligacio-
nes de los Estados enumeradas en el articulo 4.3, cuando establece que “En la ela-
boracion y aplicacion de legislacion y politicas para hacer efectiva la presente Conven-
cion, y en otros procesos de adopcion de decisiones sobre cuestiones relacionadas
con las personas con discapacidad, los Estados Partes celebraran consultas estrechas
y colaboraran activamente con las personas con discapacidad, incluidos los nifios y las
nifas con discapacidad", a través de las organizaciones que las representan.”

El art. 4.3 de la CDPD obliga a los Estados a establecer los cauces de Dialogo
Civil que garanticen la colaboracion activa con las personas con discapacidad, a tra-
vés de las organizaciones que las representan. La garantia de este derecho de par-
ticipacion en la vida publica requiere que formalmente se articulen mecanismos de
consulta.

Por otra parte el articulo 29 de la Convencion habla expresamente del derecho de
participacion en la vida politica y publica de las personas con discapacidad, comprome-
tiendo a los Estados a garantizar y promocionar su ejercicio en todos los ambitos en
los que este derecho se proyecta: el de sufragio activo y pasivo, el de participacion en
la funcién publica para la direccion de los asuntos publicos y su derecho asociacion a
todo tipo de organizaciones y en especial a la de partidos politicos y a las que estén
constituidas para defender los intereses de este grupo social a nivel internacional, na-
cional, regional y local. Huelga decir que estos derechos se deberan de garantizar en
igualdad de condiciones, lo que por ejemplo requerira preservar los mismos niveles de
privacidad en el ejercicio de derecho al voto, o reconocer la misma capacidad de juri-
dica y de obrar para constituir una asociacion o para ejercer cargos publicos, etcétera.

3.5. EL DERECHO DE VIDA INDEPENDIENTE COMO DERECHO
DE AUTONOMIA

Art. 19. Los Estados...

a) Las personas con discapacidad tengan la oportunidad de elegir su lugar de re-
sidencia y donde y con quién vivir, en igualdad de condiciones con las demas,
Yy no se vean obligadas a vivir con arreglo a un sistema de vida especifico.

" Esta referencia a los menores se ve ampliada en el articulo 7.3, que establece que “Los
Estados Partes garantizaran que los nifios y las nifias con discapacidad tengan derecho a ex-
presar su opinion libremente sobre todas las cuestiones que les afecten, opinion que recibira
la debida consideracion teniendo en cuenta su edad y madurez [...] y a recibir asistencia apro-
piada con arreglo a su discapacidad y edad para poder ejercer ese derecho.”
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Como claramente argumenta el profesor Rafael de Asis'? la autonomia constitu-
ye un presupuesto y fundamento de los derechos humanos “presupuesto al asociar-
se a la propia concepcion del ser humano; fundamento al ir unida al ideal de la vida
humana digna, que es el fin dltimo de los derechos humanos”y lo vincula a la con-
cepcion de independencia en tanto que la capacidad de decidir de forma auténoma
sobre las cuestiones de su propia vida debe, no solo protegerse si no ademas, pro-
mocionarse fomentando para ello los niveles de independencia, adoptando las me-
didas que sean necesarias.

El concepto de independencia medira la posibilidad de tomar las decisiones so-
bre el desarrollo de la vida de cada individuo, sin perjuicio de los apoyos que sean
necesarios para ello, incluyendo la asistencia de una tercera persona si es preciso.
La profesora Agustina Palacios™ en este sentido hace referencia a la redimension
que Ed Roberts, a quien se le atribuye el origen del movimiento de vida indepen-
diente, hace del concepto independencia, “en el que integra la asistencia necesaria
para lograr el control que una persona tiene de su vida”.

El apartado b) del articulo 19 reconoce precisamente esta dimensién de la inde-
pendencia y enumera sin caracter exhaustivo algunos de los servicios que pueden
disponerse a este fin: “ asistencia domiciliaria, residencial y otros servicios de apo-
yo a la comunidad, incluida la asistencia personal”, cuya finalidad debe ser “evitar
su aislamiento o separacion” de la comunidad, entendemos por supuesto que en to-
das sus dimensiones, por lo tanto no se podran restringir este tipo de servicios a de-
terminados ambitos de la vida en comunidad', o al ejercicio de determinados dere-
chos, ni tampoco se podra limitar a una edad la provision de estos medios para
fomentar la autonomia de la persona.

2 ASIS, R. de, “Derechos humanos y discapacidad. Algunas reflexiones derivadas del ana-
lisis de la discapacidad desde la teoria de los derechos”, en Campoy, |., y PALACIOS, A., (co-
ord.) Igualdad, no discriminacioén y discapacidad. Una vision integradora de las realidades es-
pariola y argentina, Dykinson, Madrid, 2007, pp. 17-50.

8 PALACIOS, A., Modelo social de la discapacidad: origenes, caracterizacion y plasmacion
en la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Prime-
ra Edicion. Madrid: CINCA, 2008.

™ Esto parece estar en conflicto con la actual regulacién de los servicios de promocion de
la autonomia en Espana. En este sentido, y tal y como se refleja en el Informe sobre Derechos
Humanos y Discapacidad del 2008 elaborado por el CERMI, la Ley 39/2006 sobre promocion
de la autonomia personal y atencion a las personas en situacion de dependencia, establece
algunos recursos muy importantes para garantizar el ejercicio de este derecho, como es la po-
sibilidad de asistentes personales y otros servicios de autonomia de la persona. No obstante,
la regulacion legal adolece de una vision de participacién comunitaria y vida independiente exi-
gente; la Ley limita estos recursos y por ejemplo no incluye el ejercicio del derecho al ocio y
tiempo libre —que garantiza el articulo 30 de la CDPD—, que forma parte indivisible del con-

77



Discapacidad, Tercer Sector e Inclusion Social

El propio predmbulo de la Convencidn en su punto n reconoce ‘la importancia que
para las personas con discapacidad reviste su autonomia e independencia individual,
incluida la libertad de tomar sus propias decisiones”, que ademas queda recogido
como el primero de los principios del articulo 3 “El respeto de la dignidad inherente,
la autonomia individual, incluida la libertad de tomar las propias decisiones, y la in-
dependencia de las personas.”

En este sentido parecer claro que el modelo social que recoge la Convencion pre-
tende apartarse del modelo médico de corte asistencialista que condiciona el dere-
cho de de la persona a decidir donde, con quién y como quiere vivir. El modelo mé-
dico o rehabilitador tiende a crear una dependencia institucional en el sujeto, porque
los Estados crean una red de servicios y ayudas, incluidas las econémicas, que son
determinadas en clave de prestacion y no de derecho, que los Estados establecen
de forma arbitraria y que se ven sometidos, como esta ocurriendo en la actual crisis
econdmica'®, a la voluntad politica.

Sin entrar a analizar en mas profundidad, por razones de extensién y por el pro-
pio objeto de este articulo, otros derechos reconocidos en la CDPD, si me gusta-
ria llamar la atencion sobre la importancia que tiene el pleno ejercicio de los de-
rechos de educacion (art.24), el derecho a un empleo (art.27), o el derecho de
habilitacion y rehabilitacion (26), para lograr alcanzar las mayores cotas de auto-
nomia e independencia. La obstaculizacién para el ejercicio de estos derechos que
han sufrido las personas con discapacidad ha contribuido, en muchas ocasiones
de forma esencial, a su falta de autonomia. Por esta razén desde el movimiento
asociativo de personas con discapacidad se vienen reivindicando y trabajando para
lograr alcanzar unos niveles de educacion y formacién méas altos para este grupo

junto de derechos humanos y por lo tanto merece la misma atencién y proteccion prestacion,
en los pocos casos que se concede, es escasa y en muchas ocasiones se exigen que la per-
sona asistida participe en el coste de un modo mas que abusivo, lo que induce a disuadir a
muchas eventuales personas con discapacidad a solicitar esta prestacion.

'® El Sistema de Atencion a al Autonomia personal y la Dependencia, SAAD, ha sido obje-
to de decisiones restrictivas de derechos y prestaciones sociales contenidas en el Real Decre-
to-Ley 8/2010, de 20 de mayo, por el que se adoptan medidas extraordinarias para la reduc-
cién del déficit pablico. Este tipo de recortes en las politicas de atencién a las personas con
discapacidad son el claro ejemplo de considerar la autonomia de la persona con discapacidad
no como un verdadero derecho si no como una prestacion graciable que la obstaculizacion del
ejercicio de sus derechos humanos. Me gustaria aclarar que precisamente en el momento en
que se esta redactando este articulo el CERMI con la colaboracion de al Instituto Bartolomé
de las Casas de la Universidad Carlos Il esta llevando a cabo un analisis de la Ley 39/2006
que entre otras cuestiones aborda la promocion de la autonomia personal para adecuarla a la
CDPD, y en concreto para orientarla hacia la promocién de la vida independiente en todos los
ambitos de la vida y el ejercicio de sus derechos humanos.
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social y para posteriormente lograr su inclusion en el mercado laboral como una
via para evitar su dependencia.

3.6. OTROS ELEMENTOS INDISPENSABLES PARA LA INCLUSION
EN LA COMUNIDAD DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Quisiera senalar otros de los elementos esenciales que la Convencién recoge a
lo largo del texto para lograr la igualdad de oportunidades. En concreto respecto de
la Accesibilidad, la transversalidad de la perspectiva de discapacidad en la politicas
publicas, la perspectiva de género y la imprescindible atencién a los nifios y nifias
como forma de evitar la marginacién y la exclusion social.

3.6.1. La Accesibilidad y la transversalidad de la perspectiva de discapacidad

La Accesibilidad como medida para alcanzar la igualdad de oportunidades es in-
dispensable para lograr la inclusion en la comunidad de las personas con discapa-
cidad: sera un requisito sine qua non para lograr el efectivo ejercicio de los derechos
a los que se ha hecho referencia: los derechos de participacion, el derecho al ocio
y la vida cultural, al empleo, etc.

Agustina Palacios dice a proposito de la autonomia como parte del concepto de
dignidad que '® “... uno de los puntos centrales a la hora de hablar de autonomia de
las personas con discapacidad radica en le principio de accesibilidad universal”.

La propia Convencién la convierte en parte del derecho a la igualdad de oportu-
nidades y no discriminacién y en elemento esencial para lograr la vida independien-
te cuando afirma en su articulo 9.1 que “A fin de que las personas con discapacidad
puedan vivir en forma independiente y participar plenamente en todos los aspectos
de la vida, los Estados Partes adoptaran medidas pertinentes para asegurar el ac-
ceso de las personas con discapacidad, en igualdad de condiciones con las demas,
al entorno fisico, el transporte, la informacion y las comunicaciones, incluidos los sis-
temas y las tecnologias de la informacion y las comunicaciones, y a otros servicios
e instalaciones abiertos al publico o de uso publico, tanto en zonas urbanas como
rurales. Estas medidas [...] incluiran la identificacion y eliminacién de obstaculos y
barreras de acceso.”

'® PALACIOS, A. op. cit. Pag. 167.
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La disponibilidad de los servicios de la comunidad, a la que se refiere el articulo
19, requieren precisamente que se garantice la accesibilidad en los términos nece-
sarios para asegurar la igualdad de oportunidades, y asi se refleja sucesivamente
en la totalidad de articulos de la Convencion.

A la luz de la Convencio, la Accesibilidad se convierte en una obligacion para los
poderes publicos, que deben asumirla como un principio inspirador de todas las po-
liticas y programas publicos, fomentando su respeto y cumplimiento en todos los am-
bitos de la vida en comunidad.

Los poderes publicos que regulen y dirijan la vida en comunidad, deben plante-
arse desde el momento en que se disefian las politicas publicas como van a garan-
tizar la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad. Esto les obli-
ga necesariamente a adoptar una perspectiva transversal de la discapacidad, para
asegurar que no se excluye a ninguno de los miembros de esa comunidad, introdu-
ciendo las medidas que garanticen su accesibilidad.

3.6.2. La adecuada atencion de los grupos mas vulnerables

Las mujeres y los nifios y las nifias con discapacidad, son grupos especialmente
vulnerables en lo que se refiere al ejercicio de sus derechos en general y en parti-
cular a aquellos que hacen posible su inclusién en la comunidad.

Algunos de los datos de los que disponemos nos muestran mayores indices de
dependencia y una menor participacion en la vida publica®.

Por esta razdn es especialmente importante poner medidas adecuadas que garanti-
cen los derechos en igualdad de condiciones para las mujeres, los nifios y las nifias
con discapacidad, pues, por un lado, los niveles de educacion, la tasa de actividad y la
de empleo de las mujeres con discapacidad, reflejan una mayor discriminacion en este
sentido, y por otro lado, los nifios y nifias con discapacidad deben ser preparados y
educados para alcanzar su independencia, y para ello se requiere una intervencion tem-
prana que mejore los niveles de autonomia, y una educacion inclusiva que asegure la
calidad de su formacion para lograr el maximo desarrollo de sus capacidades.

7 Fuente: EDDES 1999, EPA 2005, INE 2003, e IMSERSO 2004: El 74,79% de las muje-
res con discapacidad o carece de estudios o tiene estudios primarios; el porcentaje de analfa-
betismo afecta al 6,74% de las mujeres con discapacidad, frente al 3,66% de hombres; el
73,46% del total de pensionistas no contributivo son mujeres, triplicando al de los hombres; las
mujeres con discapacidad apenas participan en los ambitos de poder de la sociedad, ni siquie-
ra en las asociaciones de personas con discapacidad.
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3.7. CONCLUSIONES

Las personas con discapacidad han sido tradicionalmente apartadas de la co-
munidad por diversas razones, bien porque se consideraba que no tenian nada
que aportar a la comunidad'®, fundamento del modelo filosofico de la prescin-
dencia respecto de la discapacidad, o bien porque se las segregaba a través
de procesos de rehabilitacién o “normalizacién” especificos como premisa para
formar parte de la comunidad.

Nos encontramos en un momento de cambio que tiene como designio funda-
mental el de respetar la diversidad de cada uno de los miembros de una socie-
dad incluyendo como ciudadanos y ciudadanas de pleno derecho a las perso-
nas con discapacidad.

El derecho a ser incluido en la comunidad en igualdad de oportunidades, requie-
re que la comunidad, de la que formen parte las personas con discapacidad, ga-
rantice su pertenencia a la misma, respetando su diversidad, protegiendo sus de-
rechos y adoptando aquellas medidas que aseguren y fomenten su ejercicio en
igualdad de condiciones al resto de miembros de la misma comunidad.

La inclusion en la comunidad de todos sus miembros es la culminacién del princi-
pio de igualdad y no discriminacion que consagra la Convencién en su articulo 1.

La Convencion refuerza la idea de inclusiéon en la comunidad a través del uso
y disfrute de los servicios comunes a todos los ciudadanos. Desde este punto
de vista todos los servicios comunitarios deben satisfacer por igual las necesi-
dades de las personas con discapacidad, y no se justificaria la existencia de
servicios publicos en centros o instituciones al margen de los servicios ofreci-
dos a los ciudadanos y ciudadanas en general.

Quienes dirigen y organizan los servicios y programas publicos deben hacerlo
pensando también en que parte de los destinatarios requeriran determinadas
medidas para su disfrute en igualdad de condiciones, y estas tienen que ser
adoptadas para evitar la discriminacion por discapacidad.

Una de las razones fundamentales de la segregacion, esta precisamente origi-
nada por la falta de participacién social de las personas con discapacidad en
los principales ambitos de la vida y especialmente respecto de los derechos de

'8 PALACIOS, A. Modelo social de la discapacidad: origenes, caracterizacion y plasmacion
en la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Prime-
ra Edicion. Madrid: CINCA, 2008. Pags. 523.
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participacion politica, por cuanto su ejercicio influye en el disefio y gobierno de
la sociedad de la que forman parte.

La participacion de las personas con discapacidad en el disefio de las politicas
publicas, de los productos o de los entornos y otros servicios, sera clave para
evitar la aparicion de barreras y obstaculos que les aparten de la vida social y
politica, y para identificar los medios adecuados que garanticen la igualdad de
oportunidades.

Los poderes publicos que regulen y dirijan la vida en comunidad deben plan-
tearse, desde el momento en que se disefian los servicios y programas de la
comunidad, como van a garantizar la igualdad de oportunidades para las per-
sonas con discapacidad. Esto les obliga necesariamente a adoptar una pers-
pectiva transversal de la discapacidad en todas las politicas publicas, para ase-
gurar que no se excluye a ninguno de los miembros de esa comunidad,
introduciendo las medidas que garanticen su plena accesibilidad.

Las mujeres con discapacidad muestran mayores indices de dependencia y una
menor participacioén en la vida publica de la comunidad. Por esta razén es es-
pecialmente importante poner medidas adecuadas que garanticen los derechos
en igualdad de condiciones para las mujeres, y favorezcan el ejercicio de todos
sus derechos, en especial aquellos que contribuiran a su autonomia y a su par-
ticipacién y visibilidad social y politica.

Los nifos y las nifias con discapacidad, deben ser preparados y apoyados para al-
canzar una vida adulta independiente, y para ello se requiere una intervencion tem-
prana para mejorar los niveles de autonomia, y una educacion inclusiva que ase-
gure la calidad de su formacion para lograr el maximo desarrollo de sus capacidades.
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Capitulo 4

LA INCLUSIQN SOCIAL COMO FINALIDAD
DE LAS POLITICAS DE LA UNION EUROPEA

Miguel Angel Cabra de Luna*

4.1. INTRODUCCION

Al igual que ocurre con el concepto discapacidad, a nivel europeo no existe una
definicion unica ni un concepto univoco de inclusion social. La diversidad y riqueza
inherente a la UE, en donde cohabitan 27 paises, cada uno con unas particularida-
des politicas, culturales, econdmicas y sociales, se refleja también, como no podia
ser de otra manera, en este ambito. Sobre todo si se tiene en cuenta que la politi-
ca social es uno de los ambitos en los que las competencias nacionales, o en su
caso, regionales y locales, prevalecen sobre los dictados de Bruselas.

Asi, segun el contexto, foro, localizacion o entorno en el que nos encontremos,
no resulta complicado darse cuenta que el significado o la interpretacion que se le
da al concepto de inclusion social varia. Asi, a menudo, la inclusion social es con-
cebida en un sentido estricto. Otras veces, es utilizada en clave de integracion labo-
ral. En otras ocasiones, al hablar de inclusiéon social se tiene en mente también la
proteccion social. Mas adelante veremos, que la concepcion “comunitaria” es una
aleacion de las tres.

Sea como fuere desde una perspectiva europea la inclusiéon social es un concep-
to relativo. En otras palabras, solo puede ser juzgada comparando las circunstan-
cias de determinadas personas en relacion con otras, en un determinado lugar y en

* Director de Relaciones Sociales, Internacionales y Planes Estratégicos
Fundacién ONCE. Consejero del Comité Econémico y Social Europeo (CESE) en representacion
de CEPES. Doctor en Derecho.
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un determinado momento. Por ejemplo, los requisitos necesarios para la inclusion
social en Suecia no son los mismos que en Bulgaria, por citar los dos extremos del
amplio abanico de las realidades nacionales existentes en la UE. Ni actualmente son
los mismos que hace dos décadas. En este sentido, la inclusion social es también
un concepto dinamico, que evoluciona en paralelo con la evolucién de la sociedad
y las realidades a las que esta se enfrenta. Por ejemplo, hace dos décadas no te-
nia sentido hablar de la inclusion digital, como tampoco existian los desafios en ma-
teria de exclusion social que se estan generando como resultado del fenbmeno del
envejecimiento de la poblacion europea. En un futuro, otros fenémenos, como pue-
de ser la lucha contra el cambio climatico pueden condicionar la definicion del con-
cepto de inclusion social. Y, sin ir mas lejos, la crisis a la que la mayor parte de las
economias de la UE se esta enfrentando est4 ya generando nuevos retos para las
politicas de inclusiéon social.

En cualquier caso, en contra de lo que se podria pensar, la UE, a pesar de ser
el bloque politico y econdmico de mayor riqueza del planeta, y el que cuenta con un
modelo de bienestar Unico, tiene aln un largo camino por recorrer en materia de in-
clusion social. A lo largo y ancho de la Union siguen existiendo duras realidades que
hacen indispensable un fortalecimiento de la politica de inclusion social. Como lo re-
conocia la propia Comision Europea en la Agenda Social renovada, adoptada en
2008, demasiadas personas estan inactivas o desempleadas, demasiados jévenes
abandonan prematuramente el sistema educativo, demasiada gente vive en la po-
breza (especialmente los nifios y mayores) y aislada socialmente. Y las personas
con discapacidad no solo no son una excepcion a esa realidad sino que la sufren
mas si cabe.

Pues bien, en este capitulo intentaremos explorar cdmo la UE ha venido y esta
abordando la lucha por la inclusién social (o contra la exclusion social, que es lo mis-
mo), con particular énfasis en la perspectiva de la discapacidad. Como colofén, si-
guiendo el ejemplo de nuestro querido Paulino Azua, en el punto 7 miraremos al fu-
turo y analizaremos los principales desafios a los que la politica de inclusién social
se enfrenta en Europa, y cuédles deben ser, desde nuestra modesta opinidn, las co-
rrecciones a realizar.

4.2. RECAPITULACION HISTORICA
La inclusion social es uno de los objetivos de la UE reconocidos en los Tratados,

que desde un principio han incorporado un compromiso firme hacia la creacion de
unas sociedades armoniosas, cohesivas e inclusivas. La Carta de Derechos Funda-
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mentales, proclamada solemnemente por el Consejo Europeo de Niza el 7 de di-
ciembre de 2000 e incorporada recientemente en el propio Tratado, tras la adopcion
en diciembre de 2010 del Tratado de Lisboa, refuerza mas si cabe la importancia de
la inclusion social como objetivo politico de la UE. Todo ello, sin perjuicio de que co-
rresponda en gran medida a los Estados miembros la adopcién de las medidas ne-
cesarias para garantizarla.

Mas alla de su reconocimiento “constitucional” en los Tratados, la inclusion social
recibe el espaldarazo definitivo en cuanto politica propiamente europea en el afio 2000.
Fue en dicho afo cuando los Estados miembros se marcaron por primera vez objeti-
vos comunes y acordaron indicadores que sirvieran de referencia para sus actuacio-
nes en materia de inclusién social. Todo ello en el contexto de la Estrategia de Lisboa,
que tenia por objetivo convertir a la Unidn Europea en la economia basada en el co-
nocimiento mas competitiva y dinamica del planeta. La misma defini6 como uno de sus
pilares, junto con el econémico y el medio ambiental, el social, dando carta de natura-
leza al proceso de coordinacion en materia de inclusion social, articulado a través del
llamado Método Abierto de Coordinacion, del que hablaremos posteriormente.

No obstante, dicha coordinacion ya tenia precedentes. En concreto, en 1992, el
Consejo habia adoptado ya dos Recomendaciones en las que se sefialaba como ob-
jetivo comun la garantia de un nivel minimo de recursos y se establecian los princi-
pios y pautas que permitirian alcanzar este objetivo. Segin las conclusiones de un
Informe presentado por la Comision en 1998, estas Recomendaciones contribuye-
ron a estructurar y a estimular el debate entre los Estados miembros y la evolucién
de los programas de renta minima, favorecieron la convergencia de los distintos pro-
gramas nacionales y sentaron las bases para una cooperacion europea mas siste-
matica en la lucha contra la pobreza y la exclusion social.

Siguiendo los pasos de la cumbre de Lisboa, en el afio 2000, el Consejo Europeo
de Niza adopt6, con vistas a la puesta en practica del Método Abierto de Coordina-
cion (del que hablaremos en detalle posteriormente) en el campo de la inclusion so-
cial, una serie de objetivos comunes que incorporaban los marcados en las Reco-
mendaciones.

Fue por su parte en marzo de 2002 cuando se adopt6 el primer Informe conjun-
to sobre inclusion social en el que se resumen los resultados del examen de los pla-
nes de accion a favor de la inclusién social, resultados que deben ser comunicados
a la Comisién Europea por los Estados miembros con caracter bianual.

Posteriormente, en 2005 se procedi6 a la revision de la Estrategia de Lisboa, en
la que se acord6, aparte de poner el énfasis en el empleo y el crecimiento, que se
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continuaria con el Método Abierto de Coordinacién en el campo de la inclusion y la
proteccidon social y que se utilizaria para “alimentar” los informes relativos a la Es-
trategia de Lisboa. Al efecto, se acord6 fusionar los tres procesos de coordinacion
(inclusion social, proteccion social y asistencia sanitaria) en un Unico proceso.

Ese mismo afio, las nuevas Directrices de Empleo (2005—2008) abordaron el pro-
blema de la integracion de las personas mas alejadas del mercado de trabajo, ani-
mando a los Estados miembros a que introdujesen incentivos al empleo para respal-
dar las medidas activas y preventivas en el ambito laboral, en particular “la
determinacion temprana de las necesidades, la ayuda en la busqueda de empleo, la
orientacion y la formacion en el marco de los planes de accion personalizados, la
prestacion de los servicios sociales necesarios para favorecer la inclusion social y
territorial y a la erradicacion de la pobreza” (directriz integrada nimero 19). Ademas
dicha directriz proponia una revision constante de los regimenes fiscales y de pres-
taciones incluidas la gestion y la condicionalidad de estas, y una reduccion signifi-
cativa de los elevados tipos impositivos efectivos marginales, en un esfuerzo desti-
nado a hacer que trabajar sea rentable, aspecto este fundamental, garantizando a
la vez unos niveles adecuados de proteccion social.

Al ano siguiente (2007), se produjo la “consagracion” de la “flexiguridad” como un
elemento estrechamente relacionado y fundamental para el éxito de las politicas de
inclusion activa (Comunicacion de la Comisién de 2007 “Hacia los principios comu-
nes de la flexiguridad: mas y mejor empleo mediante la flexibilidad”). De origen es-
candinavo, el concepto de la flexiguridad es definido como una estrategia integrada
destinada a mejorar simultdneamente la flexibilidad y la seguridad en el mercado la-
boral. En otras palabras, la flexiguridad es un enfoque global del mercado laboral (y
de sus aledafnos) que combina la flexibilidad de las modalidades contractuales, la
seguridad en el empleo (la garantia de permanecer en el puesto de trabajo o de en-
contrar otro rapidamente) y una gestion adaptada de los periodos de transicion.

En 2008, la Comision publicaba una comunicacion dirigida a reforzar el Método
Abierto de Coordinacién (documento que analizamos mas en detalle en el punto 4).
Ello en el contexto, de la Agenda Social Renovada (2008 —2010) aprobada ese mis-
mo afio. También en 2008, bajo la presidencia francesa se inicio un proceso de re-
flexion sobre como la experimentacion social puede contribuir a las politicas publi-
cas de inclusion activa, tema sobre el cual el Comité Econdémico y Social Europeo
elaboro, a peticion del presidente Sarkozy, un interesante dictamen.

Al afo siguiente, se produjo, la publicacion del Informe conjunto sobre proteccion
e inclusion social, que, debido a los tiempos inherentes a la recopilacion, elabora-
cién y traduccion, se da la paradoja que recoge una realidad considerablemente di-
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ferente (la del primer semestre de 2008) a la que existia sobre el terreno en el mo-
mento de su publicacién (verano 2009), como resultado de la crisis econémica vy fi-
nanciera que ha azotado a la Unién en los ultimos dos afos.

Finalmente, en 2010, declarado Afio Europeo de Lucha contra la Pobreza y la Exclu-
sion Social, se han producido importantes avances, como la aprobacion en el seno del
didlogo social de un acuerdo sobre mercados laborales inclusivos, que esperamos sea
un punto de inflexion importante en la integracion laboral de los grupos desfavorecidos.

Igualmente, en el momento de escribirse estas lineas, se esta discutiendo el con-
tenido y eventuales objetivos de la sucesora de la Estrategia de Lisboa, la llamada
Estrategia UE-2020, que dada su especial relevancia abordamos de manera mas ex-
haustiva en el punto 5.

4.3. CONCEPCION EUROPEA DE LA INCLUSION SOCIAL

Intentando salvar las diferencias que mencionabamos en la seccion introductoria, la
UE define la inclusion social como un «proceso que asegura que aquellos en riesgo
de pobreza y exclusién social, tengan las oportunidades y recursos necesarios para
participar completamente en la vida econémica, social y cultural disfrutando un nivel
de vida y bienestar que se considere normal en la sociedad en la que ellos viven».

Y no cabe duda que en la mayoria de los casos la mejor manera de conseguir la
inclusién en la sociedad es a través del empleo, que no solo es la principal arma
contra la exclusion social sino también la Unica medida que acabaréa siendo rentable
a largo plazo. Es por ello por lo que la UE pone especial énfasis en la integracion
laboral de los grupos desfavorecidos, de aquellos que estan mas alejados del mer-
cado de trabajo. Digo “en la mayoria de los casos” porque la integracién laboral no
es la panacea. Por un lado, la tasa de trabajadores pobres (alrededor del 10%) pone
de manifiesto que no todos los empleos garantizan la inclusion social. Por el otro, la
exclusion social afecta a grupos que por su edad no son poblacion potencialmente
activa. Me refiero a los nifios, que son uno de los grupos que estan mas expuestos
a la pobreza y la exclusion social (19%), y a los mayores. Igualmente dentro del gru-
po de las personas con discapacidad existen ciertas personas que por la naturale-
za de su discapacidad no estan en situacion de incorporarse al mercado de trabajo.

Es en este contexto por el que numerosas voces en Bruselas, entre ellas el Foro
Europeo de las Personas con Discapacidad, abogamos porque las politicas de in-
clusién social e inclusién activas combinen la promocion de mercados de trabajo in-
clusivos con otras medidas complementarias, especialmente importantes para las
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personas que tienen una dificultad especial para acceder al mercado de trabajo, me-
didas como el desarrollo y la facilitacion del acceso a unos servicios de calidad o la
garantizacién de unos ingresos minimos adecuados.

En relacién con este Gltimo punto, los programas de renta minima que se estan apli-
cando en los distintos Estados miembros son de lo méas variado. Se diferencian por el
nivel de las prestaciones, el grado de descentralizacion de la instancia de aplicacion,
el margen de discrecionalidad en la interpretacion de la normativa, los criterios de re-
sidencia o el grado de equilibrio entre un planteamiento universal y un planteamiento
por categorias sociales. También difieren, y mucho, en el grado de vinculacion entre
el apoyo a la renta bésica y otros componentes de intervencion publica, como las po-
liticas de empleo o el acceso a los servicios, que mencionabamos anteriormente. La
condicionalidad creciente para el acceso a beneficios es un elemento cada vez mas
importante en la mayoria de los paises europeos, pero hay que evitar que aquellos
que no estan en situacion de trabajar sean condenados a la exclusion social.

En este contexto, cabe mencionar un concepto que cobra cada vez mas impor-
tancia a nivel europeo en relacién con las politicas de inclusién activa, que es el de
la flexiguridad, definido como una estrategia integrada destinada a mejorar simulta-
neamente la flexibilidad y la seguridad en el mercado laboral. En otras palabras, la
flexiguridad es un enfoque global del mercado laboral (y de sus aledafios) que com-
bina la flexibilidad de las modalidades contractuales, la seguridad en el empleo (la
garantia de permanecer en el puesto de trabajo o de encontrar otro rapidamente) y
una gestion adaptada de los periodos de transicion'.

En lo que respecta a las personas con discapacidad, las mismas son objeto de
atencién especifica de las politicas de inclusién social europeas, aunque bien es ver-
dad, de manera todavia muy limitada. La activacion del empleo, la eliminacion de obs-
taculos a la educacion y al aprendizaje permanente y la estricta condicionalidad son
aspectos que, en general, priman sobre la eliminacion de los obstaculos estructura-
les a la plena participacion. La mayoria de los Estados miembros sittan la inclusién
activa de las personas con discapacidad entre sus prioridades. No obstante, en la ma-
yoria de los casos, los mercados de trabajo inclusivos, el acceso a servicios de cali-
dad y la garantia de unos ingresos suficientes se tratan separadamente, cuando la
mayoria de las personas con discapacidad sufren desventajas multiples que exigen
respuestas integradas. En este sentido, la UE reconoce que es primordial una articu-
lacidbn més eficaz entre las prestaciones por desempleo y el apoyo en el trabajo, a fin
de crear los incentivos adecuados, al tiempo que se garantizan las ayudas a los in-

" Fue la comunicacion de la Comision de 2007 “Hacia los principios comunes de la flexigu-
ridad: mas y mejor empleo mediante la flexibilidad”.

90



La inclusion social como finalidad de las politicas de la Unién Europea

gresos y se evita la pobreza de los trabajadores con discapacidad. Para ello la Co-
mision Europea considera preciso que los Estados miembros coordinen sus servicios
sociales y de empleo. Es la Unica manera para superar los obstaculos que impiden
la participacion plena y duradera en la sociedad y en el mercado de trabajo de las
personas con discapacidad. A tal fin, Bruselas aboga porque se preste mas atencion
a la optimizacién de la interaccion entre los tres aspectos antes mencionados, garan-
tizando al mismo tiempo que cada uno de ellos se tome debidamente en cuenta.

4.4, EL METODO ABIERTO DE COORDINACION

En la UE existe la conviccion de que el éxito de las politicas de inclusién activa
que, no olvidemos, son competencia de los Estados miembros, depende de la par-
ticipacion y la colaboracion de todos los actores. El grado y la medida de dicha par-
ticipacion varian de un pais a otro en funcion de sus especificidades. Asi, por un
lado, las Administraciones locales y nacionales tienen la responsabilidad fundamen-
tal de elaborar, financiar y gestionar las politicas de inclusién social. Por su parte,
los prestadores de servicios, ya sean de naturaleza privada, publica o mixta, juegan
un papel esencial en la implementacion de dichas politicas a nivel local. Igualmen-
te, las organizaciones de la sociedad civil representan y ayudan a los beneficiarios.
Finalmente, las personas desfavorecidas deben estar implicadas, consultadas y res-
ponsabilizadas para mejorar la eficacia de las politicas publicas.

Es en este contexto en el que la UE ha decidido aplicar a la inclusion social el
llamado Método Abierto de Coordinacién (MAC), herramienta que se aplica a los am-
bitos que son competencia de los Estados miembros, como el empleo, la proteccion
social, la educacion, la juventud y la formacion.

Dicho método, que se cred inicialmente en el marco de la politica de empleo y
del llamado proceso de Luxemburgo, y que posteriormente se defini6 como un ins-
trumento de la Estrategia de Lisboa, proporciona un marco de cooperacion entre los
Estados miembros, con el objeto de lograr la convergencia entres las politicas na-
cionales y de alcanzar objetivos comunes. En el marco del mismo, los Estados miem-
bros se evaltan mutuamente (“peer review”) y la Comisién Europea desempefia Uni-
camente una funcién de supervision. Por su parte, ni el Parlamento Europeo ni el
Tribunal de Justicia intervienen en este proceso.

Asi, el MAC se fundamenta principalmente en:

+ La identificacion y definicion comun de objetivos que deben cumplirse (adopta-
dos por el Consejo);
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+ Instrumentos de medida definidos conjuntamente (estadisticas, indicadores, di-
rectrices);

+ La “evaluacién comparativa”, esto es, la comparacion de los resultados de los
Estados miembros y el intercambio de las mejores practicas, bajo la supervision
de la Comision Europea.

En el marco de la aplicacién del MAC a la inclusion social, los Estados miembros
son responsables de la definicion de los niveles de ayuda, del equilibrio entre asisten-
cia social y provision de servicios sociales y la atraccion financiera del trabajo. Equili-
brio que obviamente depende de las preferencias sociales y politicas de cada pais, y
también de las tradiciones y consideraciones socioculturales en materia de equidad y
eficacia en la lucha contra los distintos tipos de situaciones desfavorecedoras.

En 2005, el MAC de inclusion social se fusion6 con los otros dos procesos de co-
ordinacion (proteccion social y asistencia sanitaria) en un MAC Social unico, con el
objetivo de maximizar las sinergias y el impacto.

Tal como reconocia en 2008 la Comision Europea en su Comunicacion “Un com-
promiso renovado a favor de la Europa Social: reforzar el método abierto de coordi-
nacion en el ambito de la proteccion social y la inclusiéon social” (COM(2008) 418 fi-
nal), en sus primeros ocho afios de existencia “el MAC Social ha demostrado su
eficacia apoyando el aprendizaje mutuo, promoviendo una mayor implicacion de los
interesados, impulsando la modernizacion de los sistemas de proteccion social, con-
tribuyendo a la concienciacién sobre el caracter pluridimensional de la pobreza y de
la exclusion social, definiendo un planteamiento Unico frente a los desafios comunes
y poniendo en evidencia cuestiones comunes emergentes”.

Sin embargo, no todo han sido logros, el MAC tiene importantes limitaciones: un
proceso de coordinacién abierto, basado en la cooperacién voluntaria entre muchos
y diversos Estados miembros, no puede, por definicion, como reconoce la propia Co-
mision en la mencionada Comunicacién, obtener “resultados espectaculares en un
periodo de tiempo limitado”.

Es en este contexto y en el de la Agenda Social renovada, en el que se esté tra-
bajando en el reforzamiento del MAC en torno a cuatro objetivos: en primer lugar,
reforzar el compromiso politico y la visibilidad del proceso; en segundo lugar, forta-
lecer la integracion positiva con otras politicas de la UE; en tercer lugar, consolidar
las herramientas de analisis que sustentan el proceso, al objeto de avanzar hacia la
definicion de metas cuantitativas y de potenciar la responsabilizacion de los Estados
miembros, estimulando la puesta en practica y mejorando el aprendizaje mutuo.
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4.5. LA INCLUSION SOCIAL Y LA ESTRATEGIA UE-2020

Como hemos venido indicando a lo largo de este capitulo, la politica de inclusion
social europea ha estado estrechamente vinculada a la Estrategia de Lisboa. Al me-
nos sobre el papel, porque, todo hay que decirlo, en la practica, el pilar social ha sido
el hermano pobre de dicha Estrategia, en donde los aspectos econdmicos y medio am-
bientales consiguieron aglutinar la mayor parte del protagonismo y de los recursos.

No obstante, los Estados miembros son cada vez més conscientes de los vincu-
los entre la proteccién social y los procesos de inclusion social, por un lado, y entre
dichos procesos y las politicas econdmicas y de empleo, y la propia competitividad
europea, por el otro. No hemos de olvidar que la Estrategia de Lisboa tenia por ob-
jetivo convertir a la UE en la economia basada en el conocimiento mas competitiva
y dindmica del planeta.

Al escribirse estas lineas, la UE esta trabajando en la adopcion de la que sera la
sustituta de la Estrategia de Lisboa: la denominada Estrategia UE2020. Con la misma
los lideres europeos buscan proporcionar el marco politico y estratégico que permita
a la UE “enderezar el rumbo” y abordar con éxito la década que esta empezando.
Como se reconoce en el prefacio del documento que en estos momentos esta siendo
discutido “se trata de crear mas empleo y lograr una vida mejor” asi como demostrar
“que Europa es capaz de alcanzar un crecimiento inclusivo, sostenible e inteligente”.

Al efecto, la UE propone objetivos cuantificables para 2020 que marcaran las pau-
tas del proceso y se traduciran en objetivos nacionales. Como veremos a continua-
cion se trata de objetivos ambiciosos, a saber:

» Aumentar hasta el 75% la tasa de empleo de los hombres y mujeres de eda-
des comprendidas entre los 20 y los 64 anos;

+ Mejorar las condiciones de la investigacion y el desarrollo, en particular con el
objetivo de aumentar los niveles combinados de inversion publica y privada has-
ta el 3% del PIB.

+ Reducir la emision de gases de efecto invernadero en un 20% con respecto a
los niveles de 1990, incrementar hasta el 20% la proporcién de energias reno-
vables y avanzar hacia un aumento del 20% en el rendimiento energético;

Mejorar los niveles de educacion, en particular con el objetivo de reducir el in-
dice de abandono escolar e incrementar el porcentaje de la poblacién que fina-
liza los estudios de ensefianza superior 0 equivalente;

+ Promover la integracion social mediante la reduccion de la pobreza.
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En relacion con estos dos ultimos puntos, que son, junto a la tasa de empleo, la
“madre del cordero” para la inclusion social, aln no existe acuerdo sobre el “si”, el
“cémo” y el “cuando” para la definicion de unos indicadores y objetivos cuantifica-
bles que obliguen a los Estados miembros y que permitan realizar una evaluacion
periodica (los Estados miembros deberan rendir cuentas de los avances con carac-
ter anual).

Vemos pues que la Estrategia UE2020 recoge de nuevo, al igual que lo hacia la
Estrategia de Lisboa, la dimension de la inclusiéon social. Sin embargo, la experien-
cia nos ensefa que si los lideres europeos no se ponen de acuerdo sobre unos ob-
jetivos claros, la dimensién social de la UE sera una vez mas el “hermano pobre”,
con los consiguientes efectos negativos sobre los grupos mas desfavorecidos, que
en la situacion de crisis galopante que vivimos actualmente pueden tener efectos
irreversibles.

Desde el movimiento de la discapacidad abogamos porque haya objetivos espe-
cificos en relacion con la integracion laboral y social de las personas con discapaci-
dad. Y ello por las especificidades e importancia cuantitativa de las personas con
discapacidad y sus familias en Europa. Consideramos igualmente que seria un error
identificar a nivel de objetivos la inclusidén social con la lucha contra la pobreza. Esta
Ultima es requisito indispensable pero no suficiente para la inclusion social. Espera-
mos que cuando este libro salga de la imprenta, una Estrategia UE2020 que haya
incorporado nuestras sugerencias haya sido adoptada y su puesta en marcha inicia-
da. No hay tiempo que perder, ya que las realidades econ6micas se estan movien-
do mucho mas rapidamente que las realidades politicas, como hemos visto, y sufri-
do, en los ultimos tiempos.

4.6. LA ECONOMIA SOCIAL COMO MOTOR DE LA INCLUSION SOCIAL

Un sector y actor clave en la politica europea de inclusién social es sin lugar a
dudas la Economia Social. Nos encontramos aqui de nuevo a vueltas con la diver-
sidad que mencionabamos en el punto introductorio. Si la Economia Social ya es de
por si un sector diverso en nuestro pais, en el que conviven formas de empresa tan
variadas como las cooperativas, las mutualidades, las asociaciones, las fundaciones,
las empresas de insercion, los centros especiales de empleo o las sociedades labo-
rales, dicha diversidad es aun més pronunciada cuando el horizonte se amplia al
contexto europeo. Y, como resultado, su contribucién a la inclusién social también es
muy variada, produciéndose a diversos niveles y de distintas formas. Tan variada
que necesitariamos un libro entero para abordarla.
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Sin embargo, en estas lineas si que podemos recoger a grandes pinceladas como
la Economia Social contribuye a la creacion de unas sociedades y de una Europa
mas inclusiva.

Esa contribucion viene determinada por la naturaleza y raison d’etre de “esa otra
forma de emprender”, tal como la denominan los franceses, y por su denominador
comun que se declina a varios niveles: primacia de la persona y del objeto social
sobre el capital, control democratico por sus miembros, defensa del interés general,
aplicacion de los principios de solidaridad y responsabilidad, reinversiéon del benefi-
cio o excedentes en la propia empresa o en objetivos de interés general.

Todos estos rasgos la convierten automaticamente en un motor de inclusiéon so-
cial. En concreto, en Europa hemos visto como el sector de la Economia Social ha
venido jugando un papel fundamental en materia de inclusion social. En su haber se
encuentra: su contribucion central al aumento de la participaciéon de la poblacién eco-
némicamente inactiva en el mercado laboral, su apoyo a los grupos desfavorecidos,
la resistencia en tiempos de crisis de los empleos que genera, la participacion so-
cial, el desarrollo de servicios de interés general de calidad y accesibles a las per-
sonas mas desfavorecidas, su permanente lucha contra la discriminacion, del tipo
que sea, etc.

La crisis econbmica que atravesamos ha puesto aun més de manifiesto que las en-
tidades de Economia Social son un vehiculo particularmente adecuado para afrontar
coyunturas adversas, en cuanto forma alternativa de hacer empresa en la que la ac-
cién empresarial y la accion social y de inclusion social confluyen por partes iguales.

De hecho, se puede afirmar que la Economia Social lleva inscrito en su ADN la
inclusion social. Sus contribuciones al desarrollo local, a la distribucion equitativa de
la renta y la riqueza, a la construccion y oferta de servicios de bienestar social, al
desarrollo sostenible o a la profundizacion en la democratizacion de la sociedad, creo
que lo demuestran con creces.

Su peso creciente en la economia europea (cerca del 10% del empleo y del PIB)
la coloca como un actor de gran potencial. No obstante, aun reconociendo la impor-
tancia de lo que representa a nivel cuantitativo, o es aun més lo que representa en
términos cualitativos, en tanto que polo de utilidad e inclusion social. Creo que es
ahi donde residen sus potencialidades mas transformadoras para la sociedad y para
la creacidén de una Europa mas inclusiva.

Han sido numerosos, particularmente en los Ultimos afios, los textos politicos eu-
ropeos que han reconocido ese papel clave de la Economia Social en el proceso de
inclusién social a nivel europeo: desde diversas comunicaciones de la Comisién Eu-
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ropea hasta numerosos dictdmenes del Comité Econémico y Social Europeo, pasan-
do por Conclusiones del Consejo, Resoluciones del Parlamento Europeo o los pro-
pios Informes conjuntos de proteccién e inclusién social adoptados por los Estados
miembros. Todos ellos son la prueba de una creciente consciencia por parte de los
politicos europeos de que la Economia Social constituye un motor clave para la in-
clusién social. Un motor, sin embargo, que est4 infrautilizado y que no puede des-
arrollar todo su potencial debido a una falta de reconocimiento institucional y juridi-
co, que hace que tenga que operar en situacion de discriminacion en relacién con
las empresas tradicionales o por acciones. Esa situacion de discriminacion se refle-
ja dia a dia en numerosos ambitos: fiscalidad, derecho de la competencia, contabi-
lidad, acceso a la financiacion, derecho de sociedades, etc.

Afortunadamente, se van dando pequefios pasos para subsanar dicha discrimina-
cién. En particular, la adopcion por el Parlamento Europeo del llamado Informe Toia
en febrero de 2009, marca un punto de inflexion en el reconocimiento de la Econo-
mia Social a nivel europeo. Esperamos que la hoja de ruta que establece sea se-
guida por la nueva Comision y el nuevo Parlamento, que estan comenzando sus res-
pectivos mandatos. La politica de inclusién social europea seria sin lugar a dudas
una de las grandes beneficiadas del cumplimiento de dicho mapa de ruta.

En este mismo sentido, el proyecto espafiol de ley de Economia Social que, al
escribirse estas lineas, esta a las puertas de iniciar su recorrido parlamentario, ha
generado grandes expectativas en el sector y a nivel europeo. Esperamos que sal-
ga adelante. Seria sin duda otro paso importante en el reconocimiento de la Econo-
mia Social y permitiria al sector potenciar su contribucién a la inclusion social.

4.7. DESAFIOS Y PROPUESTAS

A modo de colofén, con el animo prospectivo y constructivo que caracteriza a
nuestro querido Paulino, identificamos a continuacién los desafios principales a los
que se enfrenta el proceso de inclusion social en Europa. Simultaneamente formu-
lamos, con toda modestia, algunas propuestas en el contexto de la busqueda de una
mayor coordinacion, una mayor eficiencia y, por ende, una mayor eficacia y un ma-
yor impacto de la estrategia de inclusion social europea, aspectos estos que cree-
mos deben inspirar toda politica.

El primer gran reto al que se enfrenta la UE en este &mbito es la consecucion de
un verdadero “mainstreaming” de la inclusion social en las distintas politicas europe-
as. Esto es, integrar la dimension inclusiva en todas las iniciativas y politicas comu-
nitarias que sean relevantes y puedan contribuir a la integracion efectiva de los gru-
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pos desfavorecidos en la sociedad europea y a todos los niveles, ya sea en el am-
bito del empleo, el de la formacion, la proteccion de los consumidores, el transpor-
te o la sociedad de la informacion, por citar algunos. Ese “mainstreaming” debe te-
ner en cuenta las especificidades de los distintos grupos y, en particular, de las
personas con discapacidad, las cuales se enfrentan a situaciones de exclusién es-
pecificas. En lo que respecta a las personas con discapacidad, considero esencial
que la UE adopte una Directiva marco que asegure la no discriminacion de las per-
sonas con discapacidad en todos los ambitos, diferentes al del empleo.

En segundo lugar, en directa relacién con lo anterior se encuentra la necesidad
de incorporar la dimension de la inclusion social en las evaluaciones de impacto pre-
vias a cualquier iniciativa politica o legislativa iniciada por Bruselas. Solamente asi
conseguiremos que el “mainstreaming” de la inclusion social que mencionabamos
anteriormente tenga lugar.

Tercero: para ello, es imprescindible avanzar en la llamada “gobernanza” de la es-
trategia europea de inclusion social. Aunque la misma se ha ido fortaleciendo pro-
gresivamente segun se ha ido avanzando en el proceso, sobre todo en lo que se re-
fiere a la participacién de las organizaciones representativas de los grupos
directamente afectados, aun queda trabajo por hacer en este sentido, particularmen-
te en lo que se refiere a la calidad y profundidad de dicha involucracion. En concre-
to, el papel de dichas organizaciones (entre las que se encuentra el Foro Europeo
de la Discapacidad) debe ser ampliado a la fase de implementacion y de seguimien-
to. Igualmente, la interaccion entre los distintos niveles (europeo, nacional, regional
y local) debe ser mejorada. No debemos olvidar que aunque las grandes lineas y
objetivos politicos se decidan en Bruselas, la implementacion de las politicas de in-
clusion tiene lugar sobre todo a nivel nacional, regional y local.

Cuarto: en este sentido, parece recomendable una revision del papel del Método
Abierto de Coordinacion, el cual deberia ser reforzado con el establecimiento de ob-
jetivos nacionales basados en datos e indicadores concretos.

Quinto: en esa misma linea, es imprescindible que la nueva Estrategia UE2020,
al igual que ha fijado objetivos cuantitativos en materia de empleo, medio ambiente
o |4+D, establezca también objetivos cuantitativos claros en el ambito de la lucha con-
tra la pobreza y la inclusion social, incluyendo objetivos especificos en relacion con
la integracion de las personas con discapacidad. Y ello no solo por una razén de jus-
ticia social sino también por la propia credibilidad y legitimidad de la UE, que se pre-
senta por activa y por pasiva como un proyecto con una clara dimensién social. Y
también, como indicabamos anteriormente, por razones econémicas. La UE no al-
canzara la competitividad y desarrollo econémico buscado por la Estrategia UE-2020
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si continua con la exclusion (social, financiera, digital, econdmica) de una parte tan
importante de la poblacién y de un capital humano como el que constituyen los cer-
ca de 90 millones de europeos que se encuentran en situacion de exclusion o de
riesgo y en particular los 80 millones de europeos con discapacidad.

En sexto lugar, la UE ha de hacer un mejor uso de sus distintos instrumentos finan-
cieros (Fondos Estructurales, Programa Marco de Investigacion, etc.) para avanzar en
la inclusion de los mas desfavorecidos. Asi la nueva ronda de programas que entra-
ran en vigor en 2014 deberia incorporar el “mainstreaming” de la inclusién social, con
una particular atencion al “mainstreaming” de la discapacidad. Por su parte, el Fondo
Social Europeo, que es el instrumento especifico para avanzar en este ambito, debe-
ria desarrollar todo su potencial a través de una mayor flexibilidad que permita optimi-
zar y maximizar su impacto, todo ello especialmente necesario en estos tiempos de
crisis, en los que es fundamental conseguir la incorporacion de los desempleados al
mercado de trabajo al mismo tiempo que prestar atencion de aquellos grupos en si-
tuacion de mayor vulnerabilidad, cuya integracion laboral es més dificultosa.

Séptimo: la promocion y el apoyo a la Economia Social, en tanto que motor de
inclusion social, se me antojan también como fundamental. Un primer paso al efec-
to, ha de ser avanzar en el reconocimiento politico y juridico de la misma, creando
un marco regulatorio que le permita competir sin discriminaciones y en igualdad de
condiciones con los otros operadores econdémicos, y asi desarrollar todo su poten-
cial de utilidad e inclusion social.

Octavo: finalmente, pero no menos importante, al contrario, es preciso definir y
aplicar estrategias globales de inclusion activa que combinen medidas equilibradas
orientadas a la creacién de mercados de trabajo inclusivos, el acceso a los servicios
de calidad y unos ingresos minimos adecuados para aquellos que se encuentren en
situacion de desempleo. Al efecto, es primordial una articulacion mas eficaz entre las
prestaciones por desempleo y el apoyo en el trabajo, asi como una mayor y mejor
coordinacion entre los servicios sociales y de empleo de los Estados miembros.

Noveno: aunque los hemos declinado a nivel europeo, todos estos desafios y re-
comendaciones que venimos de enumerar tienen su correlato a nivel nacional, e in-
cluso regional y local. De nada servira que los mismos se aborden y apliquen a ni-
vel europeo si, siguiendo el principio de subsidiariedad, no se toman las medidas
necesarias a esos otros niveles, que son al fin y al cabo los que estan en contacto
mas directo con los ciudadanos. En otras palabras, no esperemos que sea Bruse-
las la que nos solucione la papeleta. La UE podra aportar liderazgo y coordinacion,
elementos imprescindibles ambos en el mundo globalizado en el que vivimos; pero
una Europa inclusiva solamente sera una realidad si todos y cada uno de nosotros,
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desde nuestros respectivos niveles y ambitos de actividad (tanto publicos como pri-
vados) asumimos nuestra cuota de responsabilidad. Solamente entonces podremos
hablar de una verdadera Europa inclusiva y sin barreras.
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Capitulo 5

LA PARTICIPACI()N DE LAS ORGANIZACIONES SOCIALES
EN LAS POLITICAS PUBLICAS: EL EJEMPLO DE LAS
POLITICAS DE DISCAPACIDAD

Antonio-Luis Martinez-Pujalte *

5.1. INTRODUCCION

Una de las principales reivindicaciones del movimiento asociativo de las perso-
nas con discapacidad desde sus mismos inicios ha sido la participacion directa de
las personas con discapacidad en la adopcion de las decisiones que les afecten’;
demanda que converge con la preocupacién mas general, reflejada en la teoria po-
litica de las ultimas décadas, por impulsar la participacion de los ciudadanos —a
través de entidades asociativas del méas diverso signo— en los procesos de deci-
sion politica, méas alla del ejercicio del derecho de sufragio en la eleccion periddica
de los representantes, que es practicamente la Unica forma de participacion conce-
bida en la democracia representativa tradicional. La conjuncion de ambas influen-
cias se manifiesta en la formulacion del principio de dialogo civil, como uno de los
principios basicos del Derecho de la discapacidad?, en los arts. 2.e) y 15 de la Ley

* Profesor Titular de Filosofia del Derecho de la Universidad Miguel Hernandez de Elche

' Cfr. a este respecto Luis CAYO, El desmantelamiento de la discapacidad y otros escritos
vacilantes, Barcelona, El Cobre, 2004, pags. 28-32 y 43-44. “Nada sobre las personas con dis-
capacidad sin las personas con discapacidad” es justamente el lema del European Disability
Forum, la organizacién representativa de las personas con discapacidad en el conjunto de la
Unién Europea: cfr. http://www.edf-feph.org.

2 Un intento de sistematizacion de los principios basicos del Derecho de la discapacidad en An-
tonio-Luis MARTINEZ-PUJALTE, “Los principios basicos del nuevo Derecho espariol de la discapa-
cidad a la luz de la LIONDAU”, en L. Cayo (ed.), Hacia un Derecho de la Discapacidad. Estudios
en homenaje al Profesor Rafael de Lorenzo, Pamplona, Thomson-Aranzadi, 2009, pags. 245-268.
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51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de Oportunidades, No Discriminacion y Ac-
cesibilidad Universal de las personas con discapacidad (LIONDAU), de suerte que
el area de las politicas de discapacidad es hoy en nuestro pais el sector de las po-
liticas publicas en el que rige un mandato de participacion de las organizaciones
sociales —concretamente, de las organizaciones representativas de las personas
con discapacidad y de sus familias— mas amplio e intenso. Mi propésito en las pa-
ginas siguientes es, pues, estudiar la participacion de las organizaciones represen-
tativas de las personas con discapacidad definida por la LIONDAU como un ejem-
plo paradigmatico de participacion de las organizaciones sociales en las politicas
publicas. Comenzaré exponiendo las finalidades a que obedece este mecanismo de
participacion, para a continuacién examinar su regulacion juridica atendiendo a la
diversa naturaleza de las decisiones sobre las que se proyecta. Finalmente, en el
ultimo epigrafe trataré de hacer un balance de la experiencia real de participacion
en las politicas publicas del movimiento asociativo del sector de la discapacidad
vertebrado en el CERMI.

5.2. PARTICIPACION Y CALIDAD DE LA DEMOCRACIA

Sin lugar a dudas, la fuente principal de legitimidad de las decisiones politicas en
una democracia representativa radica en el hecho de que son adoptadas por los re-
presentantes libremente elegidos por los ciudadanos®, por lo que el cauce principal
de participacion de los ciudadanos en un sistema democratico es la participacion
electoral. Ahora bien, en los procedimientos de adopcién de decisiones cabe abrir
vehiculos complementarios de audiencia de los ciudadanos, que suelen materializar-
se a través de entidades asociativas, creadas precisamente —entre otras razones—
con la finalidad de influir en las decisiones colectivas, y que —en términos genera-
les— responden a tres criterios basicos de agrupacion: proximidad geografica (aso-
ciaciones de vecinos o de barrios 0 pedanias), defensa de las demandas e intere-
ses de sectores sociales concretos (asociaciones sindicales, empresariales, de
personas con discapacidad, etc.) o defensa de objetivos especificos de interés ge-
neral (asociaciones de defensa del medio ambiente, de defensa de la vida, pacifis-
tas, etc.). En mi opiniéon, el impulso de estos mecanismos de participacion a través
de organizaciones sociales y entre los procesos electorales contribuye de forma des-
tacada a potenciar la calidad de la democracia.

% Sobre las razones en favor de la democracia representativa, cfr. Antonio-Luis MARTINEZ-
PUJALTE, Los sistemas electorales esparioles: evaluacion y propuestas de reforma, prélogo
de P. Gonzélez Trevijano, Madrid, Dykinson, 2010, pags. 23-25, y la bibliografia alli citada.
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Varias razones avalan esta tesis. En primer lugar, hay que tener en cuenta
que la democracia representativa contemporanea se articula —de modo parti-
cular en un sistema parlamentario— en torno a los partidos politicos, que son
los contendientes en los procesos electorales, los actores en la formacién de
los gobiernos, y —a través de su reflejo institucional en las Camaras, los Gru-
pos Parlamentarios— los protagonistas practicamente exclusivos de toda la ac-
tividad parlamentaria. Son, pues, en suma, los agentes principales de todo el
proceso de adopcion de decisiones politicas. Sin embargo, y como se ha apun-
tado mas arriba, en la sociedad actual los partidos politicos no son los Unicos
cauces de integracion y de expresion de las preferencias de los ciudadanos,
sino que con ellos conviven muchas otras organizaciones en las que se agru-
pan los ciudadanos para la defensa de intereses generales o sectoriales. Re-
sulta pues necesario, como se ha sefialado, ofrecer cauces —que l6gicamente
habran de ser diversos de los procesos electorales— que permitan “la inclusiéon
de los grupos y asociaciones civiles en los procesos de toma de decisiones™.
Sélo de esta forma se tendran en cuenta en las decisiones las preferencias e
intereses de los ciudadanos mas alla de sus diversas opciones ideoldgico-poli-
ticas, lo que resulta imprescindible por cuanto los partidos politicos “no pueden
canalizar toda la complejidad de la sociedad porque determinados intereses no
pueden ser asumidos por ellos de modo directo. Ello es asi puesto que al tener
los partidos necesariamente planteamientos generalistas... si los intereses sec-
toriales no son llevados de algun modo a la institucién parlamentaria [y al pro-
ceso politico en general] podria ser que éstos no fueran debidamente atendidos
o representados™®.

Este argumento conduce a su vez a una segunda reflexion. Como ha subrayado
la tradicion clasica de la filosofia politica, la finalidad de la comunidad politica —y,
por tanto, el objetivo que debe buscarse en la adopcion de las concretas decisiones
politicas— es la realizaciéon del bien comdn. Pero el bien comdn no es una catego-
ria abstracta, separada de los bienes individuales de los miembros de la sociedad:
con independencia de la concreta concepcion del bien que se defienda, parece for-
zoso admitir que una decision politica realizara en la maxima medida el bien comin
si realiza el bien de todos los miembros de la sociedad, o, al menos, de todos los
sujetos afectados por la decision; y, para que una decision sea idonea para realizar
el bien de los sujetos afectados por la misma, sera preciso que en su disefio y adop-

4 Clemente J. NAVARRO YANEZ, “El sesgo participativo: introduccion a la teoria empirica
de la democracia participativa”, en Papers. Revista de Sociologia, 61 (2000), pag. 13.

5 Maria José LARIOS PATERNA, La participacion ciudadana en la elaboracion de la ley, Ma-
drid, Congreso de los Diputados, 2003, pag. 83.
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cion sean ponderadas adecuadamente las demandas, necesidades y circunstancias
de tales sujetos. Indudablemente, escuchar a quienes seran afectados por la deci-
sibn —representados por las entidades asociativas en que se agrupan— es la me-
jor forma de tener en cuenta sus necesidades, intereses y circunstancias. Ello es
tanto mas relevante en la medida en que, a lo largo del siglo XX, se ha desarrolla-
do un proceso de especializacion creciente de la ley, que —lejos de ser una norma
general y abstracta en la concepcidn que preconizaba el constitucionalismo decimo-
nénico— con frecuencia se destina a la regulacién de sectores especificos de la vida
social y econémica, y afecta Unicamente, en consecuencia, a determinados grupos
de ciudadanos®.

En tercer lugar, la participacion directa de los ciudadanos en el procedimiento de
adopcion de las decisiones politicas contribuye a su aceptacion social. En efecto, si
los ciudadanos que resultaran afectados por una determinada medida son escucha-
dos durante su elaboracion, se tienen en cuenta sus demandas y aportaciones y se
dialoga sobre aquellas que no hayan podido ser asumidas, tendran la disposicion a
considerar la decision resultante como una obra propia, en cuya elaboracion han par-
ticipado y con la que se sienten personalmente implicados, y asumiran también la
eficacia de la medida como un compromiso personal. Como ha sefialado Cuesta L6-
pez, “una vez que los argumentos defendidos por el ciudadano son tomados en con-
sideracion en la deliberacion democratica, el sentimiento de vinculacion entre el par-
ticipante y la norma juridica adoptada se intensifica™.

Finalmente, la existencia de mecanismos adecuados para la participacion de los
ciudadanos en la adopcion de las decisiones politicas fortalece la calidad de la de-
mocracia en cuanto que motiva a los ciudadanos a un mayor interés y una mayor
implicacion en el proceso politico —a través de un cauce distinto, y que perciben
como mas cercano a sus necesidades e intereses, que el de los partidos politicos—,
contribuyéndose asi a corregir el distanciamiento entre la clase politica y los ciu-
dadanos que constituye una de las principales lacras de los actuales sistemas de-
mocraticos; y dando lugar en cambio a la generacion de “una ciudadania suficiente-
mente informada y motivada por la cosa publica, que sea capaz de articular publi-
camente sus preferencias y demandas, y los argumentos necesarios para
defenderlas”, que, como se ha puesto de relieve sobre todo desde las teorias de la
democracia deliberativa, constituye un requisito esencial para que exista una demo-

% Ha destacado la importancia de este proceso de “transformacion del contenido de la ley”,
como ella lo denomina, Maria José LARIOS, La participacion ciudadana..., cit., pags. 58-60.

7 Victor CUESTA LOPEZ, Participacion directa e iniciativa legislativa del ciudadano en la
democracia constitucional, Pamplona, Thomson/Civitas - Parlamento de Canarias, 2008,
pag. 59.
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cracia de calidad®. Uniendo este argumento con el anterior, afirma David Held: “Si
las personas saben que existen oportunidades para una participacion efectiva en la
toma de decisiones, es probable que crean que la participacion merece la pena, que
participen activamente y que, ademas, defiendan la idea de que las decisiones co-
lectivas deben ser obligatorias. Por otro lado, si las personas son sisteméaticamente
marginadas y/o pobremente representadas, es probable que crean que rara vez se
tomaran en serio sus opiniones y preferencias... Por lo tanto, es probable que en-
cuentren pocas razones para participar en los procesos de toma de decisiones que
afectan a sus vidas, y que consideren estos procesos autoritarios™.

Asi pues, la participacion de las organizaciones sociales en la adopcion de las decisio-
nes politicas mejora la calidad de la democracia, pues asegura la atencion de las institu-
ciones democraticas a una mayor pluralidad de intereses, demandas y puntos de vista;
facilita que las decisiones tengan en cuenta las necesidades de los ciudadanos afectados
por ellas, y por tanto su orientacion al bien comun; motiva a los ciudadanos a un mayor
interés en el proceso politico; y contribuye a la aceptacion social de las decisiones.

En el especifico ambito de las politicas de discapacidad, existen razones adiciona-
les que otorgan una singular relevancia a la participacion social. En efecto, el pleno
reconocimiento de la igual dignidad de todos los seres humanos exige afirmar que las
personas con discapacidad son ciudadanos de pleno derecho, a los que deben ga-
rantizarse iguales oportunidades de desarrollo personal, de disfrute de sus derechos
fundamentales y de participacién en la vida social y politica a las de los restantes ciu-
dadanos; sin embargo, la realidad es que las personas con discapacidad han sido ob-
jeto de una constante discriminacién histérica todavia hoy persistente —basada en su
consideraciéon como personas inutiles o, en el mejor de los casos, como enfermos
que deben ser objeto de atencion®—, y se enfrentan consecuentemente a los poten-

8 Cfr. al respecto José Luis MARTI, La Republica deliberativa. Una teoria de la democracia,
prologo de R. Gargarella y J. J. Moreso, Barcelona, Marcial Pons, 2006; la cita textual es de
pag. 110.

® David HELD, Modelos de democracia, trad. de T. Alfaro, Madrid, Alianza, 1992, pags. 311-
312. En similares términos Luis CAYO, “El didlogo civil en el ambito de la discapacidad”, en
Rafael DE LORENZO - Luis CAYO (eds.), Tratado sobre Discapacidad, Pamplona, Thomson-
Aranzadi, 2007, pags. 1499-1501: “Previo dialogo con los sectores sociales concernidos, las
decisiones adoptadas por las instituciones ganan en legitimidad y credibilidad, pues la ciuda-
dania no soélo se siente participe de la misma, sino que la comprende y acepta de mejor gra-
do que si no hubiera participado en modo alguno. Con el didlogo civil, se estimula el sentimien-
to de pertenencia de la ciudadania, que ve los asuntos publicos como propincuos y cercanos,
de los que puede llegar a sentirse agente y a veces protagonista” (cita textual en pag. 1500).

' Cfr. en este sentido el analisis de los modelos histéricos de tratamiento de la discapaci-
dad que realiza Agustina PALACIOS, EI modelo social de discapacidad: origenes, caracteriza-
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tes obstaculos de un entorno social y cultural que impide en la préactica su igualdad
de oportunidades. Se hace necesaria, pues, una decidida accion de los poderes pu-
blicos para la correccion de tales obstaculos sociales y culturales. Esta es hoy la gran
asignatura pendiente en relacion con la garantia de la igualdad en las sociedades de-
mocraticas occidentales, y ha de constituir por tanto una prioridad en la agenda poli-
tica de los Gobiernos'. Ahora bien, en coherencia con el reconocimiento a las perso-
nas con discapacidad de su condicion de ciudadanos de pleno derecho y de actores
de la vida social y politica, en esa accion de los poderes publicos para la garantia de
la igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad ha de reconocerse a
las propias personas con discapacidad un papel protagonista, no s6lo porque ellas
son quienes mejor conocen sus propias dificultades y necesidades, sino, ante todo,
porque una politica de discapacidad en la que no participasen las personas con dis-
capacidad seria una politica paternalista, que perpetuaria su posicidn marginal en la
sociedad y dificultaria su plena integracion social.

5.3. LA PARTICIPACION DE LAS ORGANIZACIONES REPRESENTATIVAS
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD: MARCO JURIDICO

5.3.1. Principios generales

Una vez expuestos los principales fundamentos teoricos que la avalan, examina-
ré la regulacién que ofrece nuestro Derecho de la participacion de las organizacio-
nes representativas de las personas con discapacidad en los procedimientos de
adopcion de decisiones.

Los preceptos centrales en esta materia son los arts. 2 ) y 15.1 LIONDAU. EI
art. 2 e) establece, en términos generales, que las organizaciones representativas
de las personas con discapacidad y sus familias participan en “la elaboracion, eje-
cucion, seguimiento y evaluacion de las politicas oficiales que se desarrollan en la
esfera de las personas con discapacidad”. En aplicacion de este principio general,
el art. 15.1 dispone en su primer inciso: “Las personas con discapacidad y sus fa-
milias, a través de sus organizaciones representativas, participaran en la prepara-
cién, elaboracion y adopcién de las decisiones que les conciernen, siendo obligacion
de las Administraciones publicas en la esfera de sus respectivas competencias pro-

cion y plasmacioén en la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad, Madrid, Cinca, 2008, pags. 37-101.

™ Cfr. al respecto Rafael DE LORENZO, El futuro de las personas con discapacidad en el
mundo, Madrid, Fundacion ONCE, 2003, pags. 253 y sigs.

106



La participacién de las organizaciones sociales en las politicas publicas

mover las condiciones para asegurar que esta participacion sea real y efectiva”. Como
se ha adelantado al inicio de estas paginas, este precepto contempla una obligacion
de consulta disenada en términos particularmente amplios:

— En primer lugar, desde el punto de vista formal la participacion se exige en re-
lacion con cualquier “decision”, término general en el que deben entenderse
incluidas “tanto las medidas normativas, en cualquier grado de la jerarquia nor-
mativa... como las medidas administrativas de cualquier tipo o cualquiera que
sea la forma que adopten™.

— Por lo que se refiere al contenido de las decisiones sometidas a esta consulta,
el art. 15.1 debe ser interpretado a la luz del principio de transversalidad esta-
blecido por el art. 2.f) de la propia Ley, que exige que los derechos y las nece-
sidades de las personas con discapacidad sean tenidos en cuenta en todas las
areas de la actuacion publica; por tanto, la obligacion de consulta no se proyec-
ta Unicamente sobre las disposiciones normativas o decisiones politicas referi-
das especificamente a la discapacidad, sino que se extiende a todas aquellas
que puedan tener alguna incidencia sobre las personas con discapacidad en su
condicion de tales. El principio de transversalidad requiere igualmente, por lo de-
mas, una interpretacion lo mas amplia posible de la participacion organica orde-
nada por el segundo inciso del art. 15.1, que obliga a promover la presencia per-
manente de las organizaciones representativas de las personas con
discapacidad y sus familias “en los érganos de las Administraciones publicas, de
caracter participativo y consultivo, cuyas funciones estén directamente relacio-
nadas con materias que tengan incidencia en esferas de interés preferente para
personas con discapacidad y sus familias”. Aunque Luis Cayo ha observado la
debilidad de la obligacion contemplada en este inciso —puesta de manifiesto por
la utilizacién de la expresion “se promoverd”—, él concluye que la ausencia de
las organizaciones representativas de las personas con discapacidad en el Con-
sejo Econdmico y Social, el Consejo de Consumidores y Usuarios o el Conse-
jo General del Sistema Nacional de Empleo constituye un incumplimiento de la
LIONDAU', punto de vista con el que coincido plenamente.

— En tercer lugar, debe advertirse que se encuentran obligadas a garantizar esta
participacion todas las Administraciones publicas, no sélo la Administracion del
Estado, sino también las Comunidades Autbnomas —debido en este caso a
la naturaleza de norma basica que reviste la LIONDAU, como pone de relie-

2 Luis CAYO, “El dialogo civil...”, cit., pag. 1502; un detenido comentario de este precepto,
que sigo de cerca, en pags. 1501-1503.
'8 Cfr. Luis CAYO, “El dialogo civil...”, cit., pags. 1513-1514.
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ve la Disposicion Final Decimocuarta, al invocar como titulo competencial el
art. 149.1.1 CE, que confiere al Estado competencia exclusiva para “la regu-
lacion de las condiciones basicas que garanticen la igualdad de todos los es-
pafoles en el ejercicio de los derechos y en el cumplimiento de los deberes
constitucionales”— y las Corporaciones Locales; en el ambito estatal, esta par-
ticipacion se canalizara normalmente a través del Consejo Nacional de la Dis-
capacidad, que el art. 15.3 LIONDAU define como “el 6rgano colegiado inter-
ministerial de caracter consultivo... en el que se institucionaliza la colaboracion
entre las organizaciones representativas de las personas con discapacidad y
sus familias y la Administracion General del Estado”, mientras que en las Co-
munidades Autbnomas y Corporaciones Locales debera realizarse mediante
un érgano consultivo semejante a éste cuando exista, y de lo contrario me-
diante la consulta directa a las organizaciones representativas de las perso-
nas con discapacidad.

— Finalmente, debe sefialarse que la participacion de las organizaciones repre-
sentativas de las personas con discapacidad no concluye con la adopcion de
las decisiones, sino que ha de prolongarse, como sefala el art. 2 e) LION-
DAU, en su “ejecucion, seguimiento y evaluacion”.

Para examinar de forma mas precisa el modo en que se instrumenta esta parti-
cipacion y las consecuencias de su omision, conviene distinguir entre la participa-
cién en la elaboraciéon de disposiciones reglamentarias, en el procedimiento legisla-
tivo y en decisiones de naturaleza no normativa.

5.3.2. Participacion en el procedimiento de elaboracion de disposiciones
reglamentarias

La participacion ciudadana en el procedimiento de elaboracion de las disposicio-
nes reglamentarias se encuentra ya contemplada, con caracter general, en la Cons-
titucion espafiola, cuyo art. 105 a) prevé —remitiendo su concreta regulacion a la
ley— “la audiencia de los ciudadanos, directamente o a través de las organizacio-
nes y asociaciones reconocidas por la Ley en el procedimiento de elaboracion de
las disposiciones administrativas que les afecten”. En desarrollo de este precepto, el
art. 24.1 de la Ley del Gobierno (Ley 50/1997, de 27 de noviembre) establece que,
una vez elaborado el proyecto de reglamento por el Centro directivo competente, y
antes de su aprobacion por el Consejo de Ministros (o por el Ministro, en el caso de
Ordenes Ministeriales), se recabaran “ademas de los informes, dictamenes y apro-
baciones previas preceptivos, cuantos estudios y consultas se estimen convenientes
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para garantizar el acierto y la legalidad del texto” (apartado b); asimismo, en rela-
cién con las disposiciones reglamentarias que afecten a los derechos e intereses le-
gitimos de los ciudadanos —es decir, todas las que no sean meramente organizati-
vas— se les dara audiencia “durante un plazo razonable y no inferior a quince dias
héabiles, directamente o a través de las organizaciones y asociaciones reconocidas
por la Ley que los agrupen o los representen y cuyos fines guarden relacion direc-
ta con el objeto de la disposicion” (apartado c), si bien este tramite de audiencia no
resulta necesario si tales organizaciones hubieran participado mediante los informes
y consultas anteriormente referidos. Preceptos semejantes existen en las normas au-
tonémicas analogas, como por ejemplo, en la Comunidad Valenciana, el art. 43.1.c
de la Ley 5/1983, de 30 de diciembre, del Consell.

En el ambito de la discapacidad, y poniendo en conexion estos preceptos con el
art. 15 LIONDAU, ello significa que cualquier proyecto de reglamento estatal que
pueda afectar a las personas de discapacidad debera ser sometido a informe del
Consejo Nacional de la Discapacidad, entre cuyas funciones se encuentra precisa-
mente —como sefala el art. 2.1 del Real Decreto 1855/2009, de 4 de diciembre, por
el que se regula el Consejo Nacional de la Discapacidad— emitir informe precepti-
vo sobre los proyectos normativos “relacionados con el objeto del Consejo”; en las
Comunidades Autbnomas, cuando no exista un érgano similar al citado Consejo, de-
beran ser consultadas directamente las organizaciones representativas de las per-
sonas con discapacidad en el tramite de audiencia. Un adecuado cumplimiento del
art. 15 LIONDAU implica en realidad el didlogo con el sector de la discapacidad in-
cluso antes de que exista un proyecto de reglamento, pues el art. 15.1 reclama su
participacion ya en “la preparacion” de las decisiones que le conciernen; ahora bien,
el “minimo” legalmente requerido es la consulta sobre el proyecto de reglamento a
las organizaciones representativas de las personas con discapacidad a través de
cualquiera de las dos vias mencionadas, consulta cuya omision abrira paso a la im-
pugnacion ante la jurisdiccion contencioso-administrativa del reglamento en cuestion
y comportara su nulidad de pleno derecho, como ordena el art. 62 de la Ley 30/1992,
de 26 de noviembre, de Régimen Juridico de las Administraciones Publicas y del
Procedimiento Administrativo Comun (en adelante, LPAC), y ha entendido de forma
constante la jurisprudencia del Tribunal Supremo™.

™ Cfr. vg., entre muchas otras, Sentencia de 6 de noviembre de 2007, fundamento juridico
3.° No obstante, el Tribunal Supremo ha apreciado normalmente hasta ahora este vicio de nu-
lidad tan s6lo cuando se ha omitido la consulta a organizaciones sindicales o empresariales o
a Colegios profesionales. Una critica a esta interpretacion restrictiva de la obligacion de au-
diencia en la jurisprudencia del Tribunal Supremo en Eduardo MELERO, “La democracia orga-
nica y el tramite de audiencia en la elaboracion de los reglamentos”, en Revista de Estudios
Politicos, 126 (2004), pags. 237-264.
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En las Entidades locales, por su parte, el art. 49 de la Ley 7/1985, de 2 de abril,
Reguladora de las Bases del Régimen Local, somete a todos los reglamentos (en el
ambito local denominados “ordenanzas”) a un periodo de informacién publica de trein-
ta dias de duracidbn —tras su aprobacion inicial por el Pleno de la entidad y antes
de la aprobacién definitiva—, durante el cual todos los ciudadanos pueden presen-
tar reclamaciones y sugerencias. En mi opinién, sin embargo, este tramite no da
cumplimiento a lo dispuesto por el art. 15.1 LIONDAU, que requiere una participa-
cién especifica y cualificada de las personas con discapacidad, a través de sus or-
ganizaciones representativas, en la elaboracién de las decisiones que les afecten.
Por tanto, y como en los casos anteriores, pienso que en virtud del art. 15 LIONDAU
cabe concluir la nulidad de tales ordenanzas si se ha omitido esa consulta particu-
larizada'.

5.3.3. Participacion en el procedimiento legislativo

Por lo que se refiere a la participacion en el procedimiento legislativo'®, a tenor
de lo dispuesto en el art. 22 de la Ley del Gobierno —y las normas autonémicas
analogas—, la solicitud de los dictamenes legalmente preceptivos se hace una vez
aprobado el anteproyecto de Ley por el Consejo de Ministros y antes de su aproba-
ciéon definitiva como Proyecto de Ley y remision a las Cortes; tales dictamenes se
envian a las Cortes junto con el Proyecto de ley, integrando los “antecedentes” a que
se refiere el art. 88 CE. Al igual que se ha sefialado en relacion con los reglamen-
tos, los anteproyectos de ley que puedan afectar a las personas con discapacidad
habran de someterse a consulta del Consejo Nacional de la Discapacidad, o, en las
Comunidades Autbnomas en que no exista un érgano semejante, directamente de
la organizacion representativa de las personas con discapacidad (ello al margen de
que tal organizacion haya podido participar ya, como parece exigir el art. 15.1 LION-
DAU, en la “preparacion” de la decision, es decir, en este caso antes de la aproba-
cion del anteproyecto de ley).

' No obstante, es preciso sefialar que en relacion con un supuesto semejante a éste —la
omision de la consulta a las organizaciones de consumidores y usuarios, también ordenada ex-
presamente por normas de rango legal-, el Tribunal Supremo ha entendido que ésta queda cu-
bierta por el tramite de informacién publica (cfr. vg. Sentencia de 15 de julio de 2003); criterio
que no comparto, al menos en relacion con las personas con discapacidad y a la luz de los
claros términos del art. 15 LIONDAU.

'® Un andlisis méas detallado, con caracter general, de la participacion ciudadana en el pro-
cedimiento legislativo, en Antonio-Luis MARTINEZ-PUJALTE, “Algunas notas sobre la partici-
pacion ciudadana en la elaboracion de las leyes”, en Corts. Anuario de Derecho Parlamenta-
rio, Valencia, 23 (2010), pags. 253-270.
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En todo caso, la debilidad de este cauce de participacioén deriva sin embargo del
hecho de que —salvo en el caso excepcional de que se trate de informes requeridos
por normas constitucionales, como es el supuesto contemplado en la Disposicion Adi-
cional Tercera de la Constitucion— la omision de informes preceptivos no invalida el
procedimiento legislativo, segin la doctrina mantenida por el Tribunal Constitucional,
que invoca dos argumentos en apoyo de esta tesis: en primer lugar, tales informes
formarian parte del procedimiento administrativo previo al envio del proyecto al Con-
greso y no del procedimiento legislativo en sentido estricto, por lo que su omisién no
podria invalidar este Ultimo; en segundo lugar, “la ausencia de un determinado ante-
cedente sélo tendra trascendencia si se hubiere privado a las Camaras de un ele-
mento de juicio necesario para su decision”, pero, si las Camaras no han estimado
que ese elemento de juicio era necesario, pues han aprobado la Ley sin él, el Tribu-
nal no puede interferir “en la valoracion de la relevancia que un elemento de juicio
tuvo para los parlamentarios” (STC 108/1986, de 29 de julio, fundamento juridico 3.°)".
Sin duda, precisamente porque es un acto que pone fin a un procedimiento adminis-
trativo, el acuerdo del Consejo de Ministros de remitir a las Cortes un Proyecto de
Ley es impugnable ante la jurisdiccion contencioso-administrativa —impugnacion para
la que estaria legitimada, conforme al art. 12.1.b), de la Ley 29/1988, de 13 de di-
ciembre, reguladora de la Jurisdiccion Contencioso-administrativa (en adelante,
LJCA), cualquier organizacion social que debidé haber sido oida y no lo fue—, y la
omisioén de informes preceptivos convertiria tal acto en nulo de pleno derecho por
prescindir de un tramite esencial del procedimiento (art. 62.1 LPAC)'®. Parece eviden-
te, sin embargo, que ésta es una garantia insuficiente, pues se trata de un cauce de
muy improbable utilizacion, que ademés no suspenderia normalmente el acuerdo de
remision a las Cortes del proyecto de ley —pues seria facil fundamentar que su sus-
pension supone una “perturbaciéon grave de los intereses generales”, causa de dene-
gacion de la medida cautelar conforme al art. 130.2 LUICA— ni, por tanto, el procedi-
miento legislativo, por lo que la resolucion del recurso contencioso-administrativo se
produciria frecuentemente una vez aprobada por las Cortes la Ley resultante.

7 Sobre el supuesto contemplado en la Disposicion Adicional Tercera de la Constitucion, re-
lativa al régimen fiscal y econémico de Canarias, puede verse en cambio la STC 35/1984, de
13 de marzo, fundamento juridico 6.°

'® Salvando las evidentes distancias entre ambos casos, podria avalar la tesis expuesta en
el texto, segln la cual la omision de la audiencia de las organizaciones representativas de las
personas con discapacidad en los procedimientos administrativos que les afecten constituye un
vicio de nulidad de pleno derecho, la jurisprudencia del TS que ha otorgado a los Colegios Pro-
fesionales la condicion de interesados directos en los procedimientos administrativos que afec-
ten a los intereses profesionales, y ha estimado que la audiencia a los Colegios es un tramite
esencial del procedimiento, y por tanto su omision un vicio de nulidad. Cfr. vg. Sentencia del
Tribunal Supremo de 26 de febrero de 2010, y la jurisprudencia que en ella se cita.
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Por las razones expuestas, cabe concluir que las obligaciones de consulta esta-
blecidas en diversas disposiciones legales, como el art. 15.1 LIONDAU, en relacion
con los proyectos de ley, carecen en realidad de una garantia eficaz frente a su in-
cumplimiento. Esta deficiencia podria ser subsanada mediante la incorporacién a los
Reglamentos parlamentarios de una previsién segun la cual, cuando el Gobierno en-
vie a las Cortes un proyecto de ley faltando algun informe preceptivo, la Mesa de la
Céamara, por iniciativa propia o a peticion de un Grupo Parlamentario, debera solici-
tar al Gobierno su remision. De esta forma se pondria en manos de los Grupos Par-
lamentarios un instrumento para obligar al Gobierno a realizar las consultas que haya
omitido, al tiempo que se convertiria la solicitud de los informes preceptivos en un
acto del procedimiento legislativo en sentido estricto, lo que permitiria considerar su
omisiébn como un vicio invalidante de este procedimiento.

Por lo demas, entre nosotros encuentra todavia un reconocimiento juridico muy dé-
bil otro cauce de participacion de las organizaciones sociales en el procedimiento le-
gislativo, que tiene particular relevancia, sin embargo, en algunos paises de nuestro
entorno: el constituido por lo que se ha denominado tradicionalmente en Derecho par-
lamentario “audiencias”, es decir, comparecencias publicas de las organizaciones so-
ciales interesadas en un proyecto o proposicion de ley para expresar su posicion ante
la Comisién parlamentaria encargada de su tramitacion y contestar a las preguntas
planteadas por los Grupos Parlamentarios'. Esta via de participacion reviste impor-
tantes virtualidades. En primer lugar, las audiencias parlamentarias tienen la singula-
ridad de que —a diferencia de la participacion en la fase gubernamental de la elabo-
racion del proyecto de ley, en la que el Unico interlocutor es el Gobierno— se producen
ante todos los Grupos Parlamentarios, lo que permite que todos los partidos politicos
con representacion parlamentaria escuchen a los representantes de los sectores so-
ciales afectados y tengan ocasion de plantearles las dudas e interrogantes que esti-
men oportunos. En segundo lugar, debe recordarse que este cauce de participacion
tiene una aplicacion mas amplia, pues cabe no solo para los proyectos de ley ema-
nados del Gobierno, sino también para las proposiciones de ley procedentes de cual-
quier otra iniciativa. Finalmente —y este es quizas su rasgo mas relevante—, las au-
diencias parlamentarias permitiran normalmente escuchar una mayor pluralidad de
posiciones. En efecto, mientras que las consultas gubernamentales se encauzan nor-
malmente a través de 6rganos de consulta y participacion de los que forman parte
las asociaciones mas representativas de un determinado sector social, que se en-
cuentran forzadas a alcanzar una posicién de consenso, las audiencias parlamenta-
rias ofrecen la posibilidad de escuchar a cada una de esas asociaciones de forma in-

" Un amplio estudio de esta institucién, con tratamiento del Derecho comparado, en Maria
José LARIOS, La patrticipacién ciudadana..., cit., pags. 105-148 y 269-314.
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dependiente, lo que les brinda la oportunidad de expresar también los puntos de vis-
ta en los que puedan discrepar, e incluso a asociaciones mas minoritarias 0 de mas
escasa representatividad que puedan formular aportaciones relevantes. Esta Ultima
caracteristica es particularmente significativa en el &mbito de la discapacidad, pues
la expresion de una posicion unitaria del sector de la discapacidad —que se habra
visto reflejada en el informe del Consejo Nacional de la Discapacidad u 6rgano se-
mejante, 0, en su caso, del propio CERMI— puede verse enriquecida a través de este
cauce con las diversas perspectivas o enfoques de las diversas entidades, por ejem-
plo de las asociaciones representativas de los diferentes tipos de discapacidad.

Sin embargo, y como se ha adelantado, esta institucion encuentra en Espana, en
el ambito estatal, tan s6lo una prevision sumamente genérica, concretamente en el
art. 44, 4.° del Reglamento del Congreso de los Diputados, que dispone: “Las Comi-
siones, por conducto del Presidente del Congreso, podran recabar... 4.° La compa-
recencia de otras personas competentes en la materia, a efectos de informar y ase-
sorar a la Comision”. Nos encontramos, pues, ante un tramite excepcional, que no se
encuentra explicitamente previsto como una fase —ni siquiera facultativa— del pro-
cedimiento legislativo. Llevar a cabo este tramite exige por tanto la expresa adopcion
—normalmente por la Mesa de la Comision (en virtud de la delegacion a la que fa-
culta la Resolucion de la Presidencia del Congreso de los Diputados de 2 de noviem-
bre de 1983)— del acuerdo de proceder a la celebracion de comparecencias, tras el
cual se suele conceder un plazo a los Grupos Parlamentarios para la propuesta de
comparecientes, acordandose finalmente por la Mesa las comparecencias concretas
que se celebran. Parece légico pensar que en esta situacion no sera muy frecuente
la celebracion de audiencias: por ejemplo, en la pasada Legislatura (2004-2008), de
un total de 215 proyectos y proposiciones de Ley tramitadas®, solo se celebro el tra-
mite de audiencias en 23. Es interesante resefar que en 5 de los casos participaron
en este tramite las organizaciones representativas del sector de la discapacidad, bien
de forma unitaria a través del CERMI (que comparecio en relacion con 4 proyectos
de ley), bien organizaciones especificas (concretamente, el proyecto de Ley por la
que se reconocen las lenguas de signos espanolas y se regulan los medios de apo-
yo a la comunicacion oral de las personas sordas, con discapacidad auditiva y sor-
dociegas, que daria lugar a la Ley 27/2007, de 23 de octubre, conté con la compa-
recencia de siete organizaciones representativas de personas con discapacidad y sus
familias, cuatro de ambito nacional y tres de un ambito territorial mas reducido).

2 Incluyo en esa cifra todas las iniciativas legislativas respecto de las que se abrié el pla-
zo de presentacion de enmiendas: los 152 proyectos de Ley remitidos por el Gobierno, 26 pro-
posiciones de ley remitidas por el Senado y 37 proposiciones de Ley de Grupos Parlamenta-
rios del Congreso o de Comunidades Autonomas que fueron tomadas en consideracion.
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En algunas Comunidades Autdbnomas se ha avanzado en la potenciacion de este
cauce de participacién ciudadana de forma mucho mas decisiva. Concretamente, en
Andalucia, Asturias, Cantabria, Catalufia y Extremadura la celebracion de audiencias
se encuentra expresamente prevista como un tramite ordinario del procedimiento le-
gislativo. La propuesta de comparecientes es efectuada por los Grupos Parlamenta-
rios, si bien la decisién sobre la celebracidon o no de las comparecencias propues-
tas se efectua por mayoria, ya sea de la Comision competente o de la Mesa. Tiene
particular interés, sin embargo, el régimen previsto por el art. 67 del Reglamento de
la Junta General del Principado de Asturias, segun el cual aquellas comparecencias
que hayan sido propuestas por dos Grupos Parlamentarios o por la quinta parte de
los miembros de la Comisién no exigen acuerdo previo de la Mesa ni de la Comi-
sion. Como se ha senalado, “tal prevision es muy positiva desde el punto de vista
del pluralismo politico pues permite a una minoria, por si sola, la celebracién de una
audiencia con los grupos de su eleccion y ello puede favorecer la presencia en la
Camara de organizaciones y colectivos de sensibilidades muy distintas™'. Pienso,
pues, que seria deseable la extensidn de un procedimiento de esta naturaleza a las
restantes Comunidades Autonomas y al Congreso de los Diputados.

Por supuesto, es claro que del art. 15.1 LIONDAU no puede derivarse la obliga-
cién de escuchar a las organizaciones representativas de las personas con discapa-
cidad en la tramitacion parlamentaria de las iniciativas legislativas, tanto porque el
citado precepto se dirige de forma expresa a las Administraciones publicas —es de-
cir, no al Legislador, sino Unicamente a los 6rganos del Poder Ejecutivo—, como por-
que la regulacion del procedimiento legislativo es materia reservada al Reglamento
parlamentario. Ahora bien, no cabe duda de que, si el sistema previsto en Asturias
se implantase en los demas Parlamentos autonémicos y en el Congreso de los Di-
putados, se solicitaria con mucha mas frecuencia la comparecencia de las organiza-
ciones representativas de las personas con discapacidad en los procedimientos le-
gislativos.

5.3.4. Participacion en decisiones no normativas. La figura de los Consejos
de Discapacidad
Finalmente, conviene sefialar también que, como se ha apuntado mas arriba, la

participacion de las organizaciones representativas de las personas con discapaci-
dad debe producirse asimismo en relacién con las decisiones que afecten a las per-

2 Maria José LARIOS, La participacion ciudadana..., cit., pag. 275.
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sonas con discapacidad sin naturaleza normativa, que pueden ser de indole muy va-
riada, desde un plan de accién del Gobierno en un determinado ambito a una con-
vocatoria de becas, por resefiar solo dos ejemplos. Como se ha observado ya en
relacion con el acto administrativo por el que se aprueba un proyecto de ley, tales
decisiones resultarian nulas de pleno derecho por omitir un tramite esencial del pro-
cedimiento, a tenor del art. 62.1 LPAC en conexion con el art. 15.1 LIONDAU, si han
sido adoptadas sin otorgar audiencia a las organizaciones representativas de las per-
sonas con discapacidad.

A proposito de estas decisiones no normativas cabe plantear sin embargo una
cuestion de mayor relieve. A tenor de los arts. 2.e) y 15.1 LIONDAU, mas arriba ci-
tados, parece evidente que el espiritu del principio de dialogo civil exige algo mas
que la simple audiencia a las organizaciones representativas de las personas con
discapacidad como un tramite concreto del procedimiento administrativo. Si, desde
el punto de vista juridico—formal, se satisface el mandato de participacion con la
mera expresion por el sector de la discapacidad de su opiniéon acerca del proyecto
de ley, reglamento o acto administrativo de que se trate, en realidad la LIONDAU
apunta a un dialogo civil concebido en términos mucho méas amplios, como una ver-
dadera implicacion y corresponsabilidad de las organizaciones representativas de las
personas con discapacidad y sus familias en las politicas de discapacidad, tanto en
su disefio como en su ejecucion. Para que esta corresponsabilidad sea posible, pa-
rece necesario sin embargo contar con un foro permanente que articule el dialogo
entre el sector de la discapacidad y la Administracion publica respectiva. Resulta,
pues, muy razonable que la LIONDAU, al concretar las implicaciones del principio
de dialogo civil en el art. 15, instituya en el apartado tercero de este precepto el Con-
sejo Nacional de la Discapacidad, que define precisamente como el érgano “en el
que se institucionaliza la colaboracion entre las organizaciones representativas de
las personas con discapacidad y sus familias y la Administracion General del Esta-
do, con el objeto de coordinar y definir una politica coherente de atencion integral a
este grupo ciudadano”.

Recientemente se ha sintetizado con acierto las virtualidades que revisten 6rga-
nos de esta naturaleza. “Por una parte, esta el caracter politico de esta clase de fo-
ros: la autoridad publica, que encarna el poder, comparte espacio con la represen-
tacion de la ciudadania, para el abordaje conjunto de asuntos publicos sectoriales
de especial interés para esa porcion de la poblacion. Por otra, la sencillez de la for-
mula, que precisa de escasos recursos humanos, materiales y financieros para po-
der operar con cierta eficacia, asi como la agilidad y flexibilidad de funcionamiento
de este tipo de érganos. Ademas, la labor de los consejos, en tanto que érganos
consultivos y de propuesta, que encauzan las necesidades, demandas y plantea-
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mientos de un sector de la ciudadania, facilita y enriquece la accion de gobierno,
confiriéndole conocimiento y cercania a sus inquietudes y aspiraciones”. A todo ello
hay que afiadir que, en el ambito de las politicas de discapacidad, sélo la existen-
cia de un 6rgano de consulta y participacién de esta indole hace posible la implica-
cién de las organizaciones representativas de las personas con discapacidad en to-
das las fases de esas politicas a que se refiere el art. 2.e) LIONDAU, es decir,
“elaboracion, ejecucidn, seguimiento y evaluacién”.

Por todas las razones apuntadas, pienso que seria muy deseable promover la cre-
acion de Consejos de este tipo, siguiendo la pauta del Consejo Nacional de la Dis-
capacidad, tanto en el ambito autonémico como local. Por lo que se refiere a las Co-
munidades Autbnomas, hoy cuentan ya con un Consejo de Discapacidad —con esta
denominacion u otra semejante— nueve Comunidades Auténomas (Andalucia, Ara-
gon, Asturias, Baleares, Castilla y Leon, Extremadura, La Rioja, Madrid y Murcia),
mientras que carecen de él las ocho restantes®. En el ambito local, en cambio, se
trata de una férmula que permanece todavia en buena medida inédita, si bien exis-
ten ya Consejos Municipales de Discapacidad —algunos de ellos de muy reciente
creacion— en ciudades importantes como Madrid, Barcelona, Almeria, Granada, Se-
villa, Albacete, Ledn, Palencia o Elche, entre otras™.

Es importante resefiar que la regulacién de estos Consejos ha de contener la
atribucion de todas las funciones necesarias para la efectiva realizacion del princi-

# Luis CAYO, Discapacidad, Derecho y Politicas de Inclusion, Madrid, Cinca, 2010, pags.
197-198.

% En algunas Comunidades Autonomas, como Castilla-La Mancha o Canarias, existen Con-
sejos de Accesibilidad, pero resulta evidente que estos érganos no son, ni por su composicion
ni por sus funciones, en modo alguno equiparables al que se sugiere en el texto. Por otro lado,
en la Comunidad Valenciana o Navarra, entre otras Comunidades, las funciones que en el am-
bito estatal desempena el Consejo Nacional de la Discapacidad son cubiertas por un Consejo
de Bienestar Social o con otra denominacién similar, del que forman parte, junto con las orga-
nizaciones representativas de las personas con discapacidad, representantes de otros secto-
res tan heterogéneos como los mayores o las minorias étnicas. Tampoco esta férmula me pa-
rece razonable, pues las politicas de discapacidad tienen una dimension y una incidencia
particularmente cualificadas, que hacen aconsejable contar con un 6rgano de participacion es-
pecifico.

2 Es particularmente significativo el caso de Barcelona, que cuenta con un Instituto Munici-
pal de Personas con Discapacidad que fue destacadamente pionero —fue creado en 1989,
como resultado de la fusion de dos Patronatos municipales anteriores dedicados respectiva-
mente a los minusvalidos fisicos y psiquicos—, gobernado por un Consejo Rector la mitad de
cuyos miembros son representantes de las personas con discapacidad elegidas por éstas de
forma directa (las primeras elecciones se celebraron en diciembre de 1989). Acerca de la or-
ganizacion y funciones de los Consejos Locales de Discapacidad, cfr. por lo demés Luis CAYO,
Discapacidad, Derecho y Politicas de Inclusion, cit., pags. 210-214.
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pio de dialogo civil en los términos en que aparece definido por el art. 2.e) LION-
DAU, funciones que han de ser ademas coherentes con la transversalidad de las
politicas de discapacidad, y no limitarse por ejemplo al ambito de los servicios so-
ciales (como se refleja vg. en la Orden de 20 junio de 1996, por la que se crea el
Consejo Sectorial de Discapacitados de La Rioja). En este sentido, se ha puesto
de relieve la incoherencia entre el citado art. 2 LIONDAU vy la regulacion reglamen-
taria de las funciones del Consejo Nacional de la Discapacidad —recogida hoy en
el art. 2.1 del Real Decreto 1855/2009, de 4 de diciembre—, observando que “dis-
tan mucho de las posibilidades que la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, permitiria.
El titular de la potestad reglamentaria, por inercia o por falta de audacia, ha prefe-
rido crear un 6rgano con facultades de grado medio o inferior, eludiendo acometer
una regulacién mas ambiciosa™. Y, en general, una lectura de las diversas normas
que regulan Consejos de esta naturaleza permite afirmar que sus funciones se han
situado principalmente en el ambito de la propuesta y elaboraciéon de las politicas
en materia de discapacidad, siendo en cambio mucho méas escasas las atribucio-
nes relacionadas con el seguimiento y evaluacion (que por ejemplo, por lo que se
refiere al Consejo Nacional de la Discapacidad, s6lo implicitamente pueden enten-
derse contempladas en la letra e del citado art. 2.1, que encomienda al Consejo
“promover el desarrollo de acciones de recopilacion, analisis, elaboracién y difusion
de informacién”).

Sin embargo, mas importante, en mi opinion, que el listado de las funciones de
estos 6rganos es la periodicidad de sus reuniones, pues la fijacion de una periodici-
dad minima de las reuniones puede hacer del Consejo un verdadero foro de deba-
te y seguimiento de las politicas de discapacidad. En este sentido, pienso que tam-
poco es enteramente satisfactorio el régimen previsto por el Real Decreto 1855/2009
(arts. 9.2 y 10.8), que prevé dos reuniones ordinarias al afo del Pleno del Consejo
Nacional de la Discapacidad y también dos reuniones ordinarias al afio de la Comi-
sibn Permanente (si bien pueden celebrarse reuniones extraordinarias a peticion de
un tercio de los miembros, lo que en la practica supone que el Consejo se reunira
siempre que lo desee el sector de la discapacidad, que cuenta con la mitad de los
miembros). Parece mas razonable, en cambio, una periodicidad minima trimestral,
como fija el Reglamento de Organizaciéon y Funcionamiento del Consejo Municipal
de la Discapacidad de Madrid (art. 11.2).

% Luis CAYO, “El dialogo civil...”, cit., pag. 1508. Conviene sefalar, a este respecto, que no
se ha aprovechado la reforma del Consejo (a través del Real Decreto 1855/2009, que ha sus-
tituido la regulacion anterior contenida en el Real Decreto 1865/2004, de 6 de septiembre) para
potenciar las funciones de este érgano.
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5.4. UNA FECUNDA EXPERIENCIA DE PARTICIPACION: EL CERMI®®

Més alld de su concreta regulacion juridica —cuyas virtualidades y deficiencias
he tratado de examinar en los epigrafes precedentes—, pienso que la eficacia y la
intensidad de la participacion de las organizaciones sociales en las politicas publi-
cas depende también, en muy buena medida, de la solidez del propio movimiento
asociativo. En nuestro pais ofrece un buen ejemplo de ello precisamente la expe-
riencia del movimiento asociativo de la discapacidad integrado en el CERMI.

El CERMI o Comité Espafol de Representantes de Personas con Discapacidad
es todavia una organizacién de muy corta vida, pues cuenta con poco mas de una
década de existencia: fue creado el 9 de enero de 1997, si bien como resultado de
un proceso de gestacion iniciado aproximadamente otros diez afios antes®. Sin em-
bargo, en tan escaso tiempo ha logrado consolidarse como la plataforma unitaria de
la préactica totalidad del movimiento asociativo de la discapacidad y convertirse en
un interlocutor imprescindible del Gobierno y de las principales formaciones politi-
cas, especialmente en el ambito estatal.

En este sentido, ya en su primer afio de existencia el CERMI fue firmante, con el
Ministerio entonces denominado de Trabajo y Asuntos Sociales, de un Acuerdo para
la promocién del empleo de las personas con discapacidad, que seria suscrito el 15
de octubre de 1997, y que iria seguido de un Il Plan de Empleo firmado el 3 de di-
ciembre de 2002. Junto a las medidas adoptadas en desarrollo de esos acuerdos,
otros muchos planes de accion y disposiciones normativas —especialmente duran-
te la celebracion en 2003 del Afio Europeo de las Personas con Discapacidad— fue-
ron resultado de la presion del CERMI y contaron con una intensa participacion del
CERMI en su proceso de elaboracion, siendo sin duda la mas relevante de ellas la
LIONDAU, que supuso un radical cambio de paradigma en el acercamiento del De-
recho al fenbmeno de la discapacidad. Y hay que resefar que todo esto sucedid
cuando el principio de didlogo civil no tenia todavia consagraciéon normativa —pues
debe recordarse que la participacion de las organizaciones representativas de las
personas con discapacidad en las politicas publicas no se encontraba en absoluto

% Algunas de las reflexiones recogidas en este epigrafe son fruto de mi propia experiencia
como Director del Gabinete del Ministro de Trabajo y Asuntos Sociales y, por tanto, como in-
terlocutor con el CERMI, entre 2002 y 2004.

27 Sobre la gestacion y las etapas iniciales del CERMI, cfr. Paulino AZUA, “Novedades en
la participacion publica de las organizaciones voluntarias de las personas con discapacidad:
Organos de participacion”, en Alternativas: Cuadernos de Trabajo Social, 11 (2003), pags. 50-
51. Un balance de la trayectoria del CERMI también en Luis CAYO, “Las organizaciones repre-
sentativas de las personas con discapacidad en Espana: el CERMI”, en Tratado sobre Disca-
pacidad, cit., especialmente pags. 245-246.
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contemplada por la Ley 13/1982, de 7 de abiril, de Integracion Social de los Minus-
vélidos (LISMI), precedente de la LIONDAU—, y cuando ademas el Consejo Estatal
de la Discapacidad, que habia sido creado en 1999 con el objeto de institucionalizar
la cooperacién entre el movimiento asociativo de las personas con discapacidad y
la Administracion del Estado, se encontraba totalmente inactivo como consecuencia
de las vicisitudes atravesadas por una de las organizaciones representadas en el
mismo, que llevaron a que el Gobierno, y principalmente el Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales, prefiriese dialogar directamente con el CERMI. Todo ello demues-
tra, en definitiva, que mas alla de los cauces formales de participacion previstos por
las normas juridicas, adquiere una enorme relevancia la participacion informal, que
es consecuencia principalmente de la solidez del movimiento asociativo de que se
trate.

Con posterioridad a la aprobacion de la LIONDAU, la participacion del CERMI ha
continuado creciendo en intensidad. EI CERMI ha impulsado el desarrollo normativo
de la LIONDAU, ha manifestado su posicion acerca de las diversas iniciativas nor-
mativas elaboradas por el Gobierno con relevancia para las personas con discapa-
cidad, ha incrementado su ambito de interlocucion a los diversos Departamentos de
la Administracion General del Estado y se encuentra participando en estos momen-
tos en el proceso de adecuacion de la legislacion espafola a la Convencién Inter-
nacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Ciertamente, ni las
propuestas del CERMI son siempre atendidas, ni se puede afirmar que el principio
de diélogo civil se encuentre efectivamente realizado, pues, por ejemplo, en ocasio-
nes se omite la audiencia del sector de la discapacidad en proyectos de ley respec-
to a los que debiera haber sido consultado, como ha sido recientemente el caso del
Proyecto de Ley de la Ciencia, la Tecnologia y la Innovacion, aprobado por el Con-
sejo de Ministros el 13 de mayo de 2010. Ahora bien, de lo que no cabe duda es de
que, al menos en el ambito estatal, el CERMI se ha convertido en un interlocutor al
que resulta imposible ignorar. Lo mismo sucede en buena medida en las Comunida-
des Autobnomas, gracias a la existencia de los CERMIs autonoémicos, si bien el pro-
ceso de desarrollo de éstos ha sido mas lento, y, concretamente, todavia hoy no
existe un CERMI autonémico en Baleares. Falta, sin embargo, dar un ultimo paso,
consistente en trasladar la estructura del CERMI también al ambito local, al menos
en las ciudades mas importantes, pues en este nivel la voz de la discapacidad con-
tinba estando dispersa y desvertebrada en un conjunto de organizaciones, en algu-
nos casos de caracter estrictamente local y de muy escasa representatividad.

Pienso que las razones que explican la consolidacion y el éxito del CERMI son
principalmente tres. La primera y en mi opinion mas relevante de ellas es la que se
contiene en su propio lema: “El valor de la unidad”. Resulta evidente que la influen-
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cia social y politica de un determinado sector social —en este caso el de las perso-
nas con discapacidad— es mucho mayor si se articula en una plataforma unitaria y
se expresa en una sola voz que si sus reivindicaciones son transmitidas de formas
diversas por una pléyade de asociaciones autbnomas, cada una de ellas con su pro-
pio discurso y sus propias prioridades. Asimismo, para el gobernante o gestor publi-
co la tarea de dialogo y negociacion de las iniciativas politicas se ve enormemente
facilitada si el interlocutor es unico, por lo que se vera predispuesto a abordarla,
mientras que tendera a abandonar ese esfuerzo si se trata de una negociacion com-
pleja con un conjunto heterogéneo de interlocutores que defienden incluso posicio-
nes diversas. Finalmente, la unidad contribuye eficazmente a reforzar la imagen y
visibilidad social del sector de que se trate, lo que en el caso del sector de la disca-
pacidad ha sido —y continta siendo— especialmente importante®. Sin duda, como
se ha sefialado, la consecucion de esta unidad comporta una “cesién de soberania”
y una pérdida de protagonismo de las asociaciones especificas® —en este caso,
principalmente de las organizaciones representativas de los diferentes tipos de dis-
capacidad—, pero la experiencia del CERMI demuestra con toda claridad, en mi opi-
nién, que las ventajas de la cohesion compensan claramente sus inconvenientes.
Sin duda, las diversas asociaciones pueden tener en ocasiones enfoques diferentes,
e incluso discrepancias sustanciales —en el ambito del CERMI, se han producido
sobre todo discrepancias profundas, en algunas ocasiones, entre asociaciones de
personas con discapacidad y otras constituidas principalmente por familias de per-
sonas con discapacidad—, pero el CERMI ha conseguido siempre armonizar los di-
versos pareceres y articular una posicion comun del sector. Todo ello no impide, por
supuesto, que en relacion con las particulares necesidades de determinados tipos
de discapacidad pueda ser conveniente a veces una interlocucion directa de las Ad-
ministraciones publicas con las asociaciones especificas; pero desde mi punto de
vista se trata de una situacion excepcional, pues, hoy por hoy, los problemas de las
personas con discapacidad son basicamente comunes.

El segundo de los factores del éxito del CERMI fue puesto ya de relieve hace al-
gunos afios por Paulino Azla: “Para que esta funcion participativa y de participacion
resulte eficaz es necesario que se cifia al ambito de lo politico lo que implica renun-
ciar a la gestion™°. El dilema planteado en su momento por Luis Cayo en torno a si
el papel de las organizaciones de personas con discapacidad debia ser “accion re-

% Ha puesto de relieve la trascendencia de la creacion del CERMI para la imagen social de
la discapacidad José Julian BARRIGA, “Imagen social y visibilidad de la discapacidad”, en Tra-
tado sobre Discapacidad, cit., especialmente pags. 1315-1317.

% Se ha referido a ello Paulino AZUA, “Novedades en la participacion publica...”, cit., pag. 56.

% Ibid., pag. 56.
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presentativa o gestion de programas™' ha sido resuelto por el CERMI concentrando
los esfuerzos de la plataforma unitaria en la accion politica y la influencia en los pro-
cesos de toma de decisiones y dejando la accion prestacional y de gestion de pro-
gramas a las organizaciones que lo integran. Ello no sélo le ha permitido una ma-
yor eficacia en su actuacion, sino que ademas, al no depender de la financiacion
publica para sus actividades —como si les sucede, en mayor o menor medida, a las
entidades que forman parte del mismo—, ha podido preservar su neutralidad e in-
dependencia con respecto a los poderes publicos.

Ese es precisamente el tercero de los factores que quisiera destacar: la neutra-
lidad politica, unida a una estrategia basada principalmente en el didlogo y no en
la confrontacion. EI CERMI ha podido tener, en efecto, una buena relacion con Go-
biernos de diferente signo politico; y, a la vez, ha sido igualmente critico y contun-
dente con las decisiones de los Gobiernos, fueran del signo politico que fueran,
cuando han sido contrarias a las necesidades y derechos de las personas con dis-
capacidad. Pero el ejercicio de la critica se ha enmarcado en una estrategia cons-
tructiva, caracterizada por el dialogo y la formulacién de propuestas, que ha huido
en todo momento de las polémicas mediaticas o del recurso a medidas de presion.
Se trata de un método de accién que, si en algin momento ha podido parecer len-
to en sus avances, se ha revelado en mi opinion como el mas fructifero a medio y
largo plazo.

Pienso, en suma, que la experiencia del CERMI encierra valiosas ensefianzas
para cualesquiera organizaciones sociales que tengan la voluntad de participar en
las politicas publicas. La plena realizacion de una democracia participativa depende
en este sentido, en muy buena medida, de la solidez del tejido social del pais.

Ahora bien, no es posible ignorar tampoco que la democracia participativa exige
igualmente la voluntad politica de los responsables del proceso de adopcién de de-
cisiones, en sus diversas instancias. Requiere contar con gobernantes y legislado-
res que crean en la idoneidad de la participacion y que estén convencidos de que
los mejores evaluadores de las medidas que afectan a un determinado sector social
son los ciudadanos que lo integran. Exige contar, en fin —por lo que se refiere al
ambito de la discapacidad—, con gobernantes y legisladores que hayan sido capa-
ces de superar la vision rehabilitadora y asistencialista de la discapacidad que im-
pregnaba hasta tiempos muy recientes la mentalidad colectiva, y tengan la decidida
voluntad de fomentar el protagonismo de las personas con discapacidad en la vida
social.

8 Cfr. Luis CAYO, El desmantelamiento de la discapacidad..., cit., pags. 67-75.
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Capitulo 6

LA REGULACION PENDIENTE DE LOS DERECHOS
SOCIALES A LA INCLUSION EN LA COMUNIDAD
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Victor Bayarri Catalan*

6.1. PRESENTACION

Al afrontar el reto de aportar algunas ideas vy, si es posible, algunas propuestas
sobre la que podriamos enunciar como ‘“regulacion pendiente de los derechos socia-
les a la inclusion en la comunidad de las personas con discapacidad” me pregunté,
en primer lugar, sobre algo que siempre me ha inquietado y motivado, algo que des-
de hace siglos se debate arduamente: ¢los derechos nacen o se hacen? Y en uno
u otro caso. ¢De dénde nacen? ;Cdémo se hacen?

Recuerdo haber leido en Francisco de Ayala, algo asi como que la libertad es una
fragil conquista que requiere una dedicacidén constante y atenta, una lucha cotidia-
na, un quehacer consciente y responsable, tanto individual como colectivo. Un com-
promiso ciudadano, en suma, que cada uno de nosotros ha de pensar como asume
y responde.

Y en ello, segun lo entiendo, se basan el conjunto de los derechos y todas aque-
llas normas y regulaciones que sustentan nuestra realidad actual de avance hacia
una sociedad mas justa, hacia una sociedad con mejores condiciones para ejercer
las libertades y los derechos sociales.

A colacién de este razonamiento creo interesante citar, en esta presentacion, una
obra, acabada de publicar, de Amartya Sen —gran pensador contemporaneo y premio

* Presidente de la Fundacién Koiné-Aequalitas.
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Nobel de Economia, por su contribucién a la valoracién de las politicas sociales como
activadoras de un desarrollo econémico sostenible—. Se trata “La idea de la justicia”,
donde Sen afirma que: “La necesidad de una comprension de la justicia basada en los
logros (el ejercicio responsable de las propias capacidades, entre las cuales destaca la
libertad de elegir) no puede ser indiferente a las vidas que las personas pueden real-
mente vivir. La importancia de las vidas, experiencias y realizaciones humanas no pue-
de ser suplantada por las instituciones existentes y las reglas operantes. Las institucio-
nes y las reglas son, por supuesto, muy importantes por su influencia en lo que sucede
y por ser parte esencial del mundo real, pero la realidad efectiva va mucho mas alla de
la imagen organizacional e incluye las vidas que la gente es capaz o no de vivir.”

Y con esta larga cita, me permito afirmar que los derechos nacen y se hacen cada
dia...desde una ciudadania activa y comprometida por parte de cada uno de nosotros,
en el marco de nuestro compromiso social cotidiano, participando en todas aquellas
dimensiones posibles que nos permiten avanzar en la construccién de una sociedad
mejor. O dicho de otra manera: los derechos sociales nacen de una fuente que se nu-
tre del ejercicio efectivo de nuestra participacion, de nuestra actividad diaria en pro de
la plenitud de esos derechos. Su reconocimiento legal, su regulacion, es una condi-
cién necesaria, pero no suficiente, para que podamos gozar, en condiciones de igual-
dad efectiva y real, el derecho a vivir de manera autbnoma en la comunidad.

Asi pues, partiendo de la idea de participacion y compromiso individual y colecti-
vo, como condicién indispensable en el avance hacia un mejor marco de derechos
sociales, he planteado este articulo de acuerdo con los siguientes enfoques:

+ Considerar la dignidad de la persona y la igualdad como principios fundamen-
tales para la construccion de un derecho real y efectivo a una vida autbnoma
en la comunidad.

Valorar la emergencia de los derechos sociales como derechos basicos de la
persona y la progresiva individualizacion de determinados derechos sociales,
como un avance significativo en ese largo camino.

« La Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad, como par-
te vigente del ordenamiento juridico espafiol, como fundamento juridico esen-
cial del derecho a la vida en la comunidad.

- Situar la necesidad de un Sistema de Bienestar Social Activo para una vida au-
tébnoma en la comunidad sin discriminaciones ni exclusiones.

Enunciar algunas de las dimensiones y condiciones mas esenciales para una
vida autbnoma en la comunidad.
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- Perfilar una potencial hoja de ruta para la desinstitucionalizacion y la vida auté-
noma en la comunidad.

+ Una visibn a modo de conclusion: las personas como esencia y razon de ser
de nuestras organizaciones.

Siguiendo, pues, este esquema, intentaré a continuacion exponer algunas de las
condiciones juridicas y politicas que pienso son necesarias para hacer realidad este
gran avance social: el derecho a una vida autbnoma en la comunidad.

6.2. LOS DERECHOS NACEN Y SE HACEN CADA DIiA... DESDE UNA
CIUDADANIA ACTIVA Y COMPROMETIDA: EL RETO DE PARTICIPAR
EN LA CONSTRUCCION DE UNA SOCIEDAD MEJOR

Tal como he expuesto en la presentacion, considero que los derechos sociales
nacen de una fuente que se nutre del ejercicio efectivo de nuestra participacion, de
nuestra actividad diaria en pro de la plenitud de esos derechos. Pero para ello, ade-
mas del compromiso individual y de la accion colectiva organizada —bueno prueba
de ello son el conjunto amplio y diverso de las organizaciones del sector de la dis-
capacidad—, resulta imprescindible un marco juridico e institucional favorecedor de
esta participacion.

En este sentido, destaco a continuacién las condiciones basicas de una buena
gobernanza y algunos de los aspectos fundamentales que nuestro ordenamiento ju-
ridico —tanto estatal como auton6mico— regula en esta importante materia.

El propio desarrollo coherente del marco de la Gobernanza (de acuerdo con el Li-
bro Blanco de la Gobernanza Europea') justifica y motiva el reconocimiento de la
efectiva participacion de la ciudadania y de las entidades sociales en el conjunto de
dimensiones de la politica social.

Se entiende por Gobernanza “el arte o manera de gobernar para el logro de un
desarrollo econémico, social e institucional duradero y para el sano equilibrio entre
el estado, la sociedad civil y el mercado de la economia” —Observatorio de la Sos-
tenibilidad en Espana.

Segun el citado Libro Blanco de la Gobernanza Europea, cinco son los princi-
pios que constituyen la base de una buena Gobernanza y de los cambios propues-

"http://www.map.es/documentacion/iniciativas/reduccion_cargas/mejora_reg_eu/parrafo/O/text_es_fi-
les/fileO/Libro%20Blanco%20Gobernanza.pdf
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tos en este Libro Blanco: apertura, participacion, responsabilidad, eficacia y coheren-
cia. Cada uno de estos principios resulta esencial para la instauracién de una Go-
bernanza mas democratica.

En materia de Participacion, establece que la calidad, la pertinencia y la eficacia
de las politicas de la Union implican una amplia participacion de la ciudadania en to-
das y cada una de las distintas fases del proceso, desde la concepcién hasta la apli-
cacion de las politicas. Una participacion reforzada deberia generar una mayor con-
fianza en los resultados finales y en las Instituciones de las que emanan las politicas.
La participacion depende esencialmente de la adopcion de un enfoque integrador de
este tipo por parte de las Administraciones centrales en la concepcion y aplicacion
de las politicas de la UE. En este ambito propone, entre los cambios a adoptar por
los paises de la UE una mayor participacion de todos los actores sociales en el fun-
cionamiento de las politicas en clave de democracia/participacion efectiva de la ciu-
dadania.

Sin embargo, cuando analizamos el ordenamiento juridico espanol en esta mate-
ria, llegamos a la conclusién que la nocién de participacion es muy ambigua, en
cuanto puede presentar diversas modalidades y grados, aunque facilmente todas las
leyes de servicios sociales la recogen en el elenco de principios inspiradores. De
esta manera, en todas las leyes vamos a encontrar una aplicacion béasica de este
principio en la actuacion de 6rganos colegiados, la méas de las veces de caracter
consultivo, compuestos por representantes de organismos publicos y entidades vo-
luntarias. Esta transcendencia queda matizada si tenemos en cuenta que la mayo-
ria de las leyes de servicios sociales optaron por canalizar fluidos y ligeros cauces
participativos: la informacion y el consejo son la ténica general.

Por otro lado la participacion de las entidades voluntarias de prestacion de servi-
cios sociales y aun de beneficiarios, queda debilitada desde el momento en que ob-
servamos que las mas de las veces su posicién ante los poderes publicos es, para-
lelamente, la de cliente o de entidad objeto de control administrativo.

La participacion democratica de la ciudadania en materia de servicios socia-
les puede considerarse uno de los ejes significativos en la regulacion de las Le-
yes de Servicios Sociales de todas las Comunidades Auténomas, de tal manera
que se contempla en las mismas como Principio (Inspirador, General o Rector)
o0 bien como linea de actuacion, en el caso de Canarias, o como sucede en Cas-
tilla y Ledn que, a pesar de no contemplarlo como principio, recoge que los po-
deres publicos aseguraran la participacion de los ciudadanos en materia de ac-
cion social, en el ambito regional, provincial y local, tanto en el medio urbano
como en el rural.
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Las diferentes leyes de servicios sociales sefialan que los poderes publicos fo-
mentaran la participacion (Cantabria, Castilla-La Mancha, Castilla y Lebn, Pais Vas-
co y la Rioja) o promoveran la participacion (Catalufia, Galicia, Madrid y Navarra).
En el caso de Canarias “garantizaran la participacion”, y en el de Extremadura “se
propiciara la participacion”. En Asturias “se crearan los cauces y las condiciones para
impulsar la participacion ciudadana”.

Las leyes de servicios sociales establecen quiénes son los sujetos activos de la
participacion democratica concretandose, en la mayoria de ellas, que se trata de la
ciudadania en general.

Hay leyes que avanzan un poco mas, en el sentido de ampliar la participacion de-
mocratica, ademas de a los ciudadanos, a usuarios (Andalucia, Extremadura y Mur-
cia), o a grupos y entidades representativas de sectores de poblacién (Cataluia,
Cantabria y Navarra).

Andalucia. Art. 2.° Principios generales. 4. Participacion: mediante la intervencion
de los ciudadanos y usuarios, a través de los cauces adecuados, en la promocién y
control de los Servicios Sociales.

Aragén. Articulo 3.° Seran principios inspiradores de las actuaciones en materia
de accion social los siguientes: La participacion de los ciudadanos en la planifica-
cion, seguimiento y evaluacion de los planes y programas, asi como en la gestion
de los servicios sociales.

Canarias. Articulo 1.° Objeto. 2. Para el logro de lo sefialado en el numero ante-
rior se crea un sistema de servicios sociales de responsabilidad publica que tendra
las siguientes lineas de actuacion: h) Garantizar los principios de universalidad, glo-
balidad, normalizacion, integralidad y participacion social.

Cantabria. Art. 3.e). Principios inspiradores. Participacion. Los poderes publicos
fomentaran la participacion democratica de los ciudadanos, grupos sociales y enti-
dades, en la planificacion, gestion y control de los servicios sociales, en los distin-
fos ambitos territoriales y a través de los cauces que se establezcan.

Castilla-La Mancha. Art. 3.° Las actuaciones en materia de los Servicios Sociales
regulados en la presente Ley se regiran por los siguientes principios: 2. Participa-
cion ciudadana. Los poderes publicos en el ambito regional fomentaran la participa-
cion democratica de los ciudadanos en la promocion y control de los Servicios So-
ciales.

Castilla y Lebn. Art. 3.° Las actuaciones en materia de los Servicios Sociales re-
gulados en la presente Ley se regiran por los siguientes principios: 2. Participacion
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ciudadana. Los poderes publicos en el ambito regional fomentaran la participacion de-
mocratica de los ciudadanos en la promocion y control de los Servicios Sociales.

Catalufa. Art. 6. Principios Rectores: g) Participacion. Los poderes publicos han
de promover la participacion democratica de los ciudadanos en la programacion y el
control de la gestion de los servicios sociales. En el caso de que en sectores deter-
minados haya entidades representativas de éstas, éstas se deberan tener en cuen-
ta con el fin de promover esta participacion.

Comunidad de Madrid. Articulo 3. Principios. h) Participacion: se promovera la par-
ticipacion democratica de los ciudadanos en la programacioén y control de los servi-
cios sociales.

Comunidad Foral de Navarra. Art. 2.g). Objetivos de las politicas de servicios so-
ciales. Promover la participacion de la comunidad en la resolucion de las necesida-
des sociales y en particular de las entidades representativas de los colectivos mas
desfavorecidos.

Art. 5. Principios rectores del sistema de servicios sociales. f) Participacion civi-
ca: Los poderes publicos deberan promover y garantizar la participacion de las per-
sonas, grupos y entidades en el funcionamiento del sistema.

Comunidad Valenciana. Articulo 4. Principios generales de actuacion. b) Solidari-
dad y participacion de la sociedad civil en la planificacion y control de las actuacio-
nes, garantizando una justa distribucion de los recursos.

Extremadura. Art. 3.° Principios generales. 7. Participacion ciudadana. En el am-
bito local, comarcal y regional, se propiciara el que los ciudadanos y colectivos pue-
dan participar en el asesoramiento, gestion y gobierno de los Servicios Sociales exis-
tentes.

Galicia. Articulo 3. Son principios inspiradores del sistema de servicios sociales
los siguientes: 8. Participacion. Los poderes publicos promoveran la incorporacion
de los ciudadanos a la programacion y prestacion de los servicios sociales.

llles Balears. Art. 6.° Principios basicos. d) Participacion de los ciudadanos, tanto
a nivel de la Comunidad como de los Consejos Insulares y de los Ayuntamientos, e
incluso en los Centros en los que se presten los servicios sociales, en las condicio-
nes que se determinen reglamentariamente.

La Rioja. Articulo 4. Principios rectores. g) Participacion ciudadana. Los poderes
publicos fomentaran la participacion ciudadana en la prestacion de los servicios so-
ciales. Las formas de participacion se estableceran normativamente y, en todo caso,
estaran inspiradas en los principios democraticos.
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Pais Vasco. Articulo 3. Principios generales. Participacion de la sociedad. Los po-
deres publicos fomentaran la participacion democratica de la ciudadania en los ser-
vicios sociales a traves de los cauces que se establecen en la presente Ley.

Principado de Asturias. Art. 5.i) Principios generales. Participacion. i) Participacion,
creando los cauces y las condiciones para impulsar la participacion de las ciudada-
nas y ciudadanos en la gestion del sistema publico de servicios sociales, asi como
en la planificacion, seguimiento y evaluacion de los planes y programas en los tér-
minos establecidos en la presente Le.

Regioén de Murcia. Art. 5.e). Principios inspiradores Participacion. e) Participacion.
Los poderes publicos deberan promover la participacion de los usuarios, de las en-
tidades y de los ciudadanos en general en la planificacion y gestion de los servicios
sociales en los términos recogidos en la presente Ley.

Un lugar destacado adquieren las Comunidades Auténomas de Cantabria, Madrid,
Navarra, Pais Vasco, La Rioja y Catalufia al tratar de manera especifica la compe-
tencia de las administraciones publicas en cuanto al objeto de promover, fomentar o
garantizar la participacion, no solo de la ciudadania, sino también de las entidades
e instituciones, de los colectivos de usuarios e incluso de los profesionales de los
servicios sociales. Participacion que se concreta en la planificacion, gestion y eva-
luacion del sistema de servicios sociales a través de las distintas formas y érganos
de participacion social.

Cantabria. Art. 17. Garantia de participacion y colaboracion.. 1. La Diputacion Re-
gional de Cantabria promovera la participacion y colaboracion de los ciudadanos y
de las entidades en la planificacion y gestion de los servicios sociales promovidos,
tanto por las instituciones publicas como las privadas, que perciban subvenciones o
establezcan conciertos con la Administracion Regional.

2. Esta colaboracion y participacion se canalizara a través de:
a) Consejo Regional de Accion Social.

b) Consejos Locales de Accion Social.

¢) Iniciativa social.

d) Voluntariado social.

Comunidad de Madrid. Articulo 37. Disposicion general. Las Administraciones pu-
blicas fomentaran la participacion de los ciudadanos y de las instituciones en la ges-
tion del sistema de servicios sociales, a través de los érganos de participacion esta-
blecidos en esta Ley y de cuantas otras medidas se consideren adecuadas, con el
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objeto de contribuir a que las prestaciones del sistema respondan a las necesidades
de las personas y de los distintos grupos sociales.

Comunidad Foral de Navarra. Articulo 54. Garantia y alcance de la participacion
civica. Las Administraciones Publicas de Navarra deberan fomentar la participacion
de la ciudadania en general, de los colectivos de usuarios, de los profesionales de
los servicios sociales y de las entidades de iniciativa privada de servicios sociales
en la planificacion, gestion y evaluacion del sistema de servicios sociales.

Articulo 55. Formas de participacion. La participacion civica en el sistema de ser-
vicios sociales se articulara a través de los siguientes medios:

a) Participacion organica.
b) Participacion en los Consejos de participacion de los servicios.
¢) Otras formas de participacion.

Pais Vasco. Articulo 15. Garantia de participacion. Las Administraciones publicas
de la Comunidad Auténoma garantizaran la participacion de la ciudadania en la pla-
nificacion y evaluacion de los servicios sociales de acuerdo con lo establecido en los
siguientes articulos (16, 17, 18, 19 y 20).

La Rioja. Articulo 33. Formas de participacion. Las Administraciones Publicas de
la Comunidad Auténoma garantizaran la participacion ciudadana en la planificacion
y evaluacion de los servicios sociales de acuerdo con lo establecido en los siguien-
tes articulos (34, 35, 36 y 37).

Un aspecto mas que complementa y refuerza la garantia de participacion lo apor-
ta la Ley de Servicios Sociales de Catalufia al profundizar en el papel de las admi-
nistraciones publicas de promover la sensibilizacion y la informacion de la sociedad
en materia de servicios sociales.

Catalufa. Articulo 34. Informacién. Las administraciones publicas deben promo-
ver la sensibilizacién y la informacién de la sociedad respecto al reconocimiento de
los derechos que la legislacion sobre servicios sociales otorga a todos los ciudada-
nos y también la participacion y la solidaridad en su realizacion.

Los instrumentos o mecanismos que establecen las normas basicas de servicios
sociales para vehiculizar la participacion ciudadana en materia de servicios sociales
se canalizan a través de los 6rganos de participacion, siendo los mas habituales y
extendidos los Consejos de Servicios Sociales.

Estos son algunos de los cauces que, en el ambito mas institucional y proxi-
mo, nos abren las leyes para poder participar y activar nuestras propuestas y rei-
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vindicaciones, pero son muchos mas los canales y las potencialidades de nues-
tra participacion en la construccion social diaria, en la consecucion de mejores
condiciones para el ejercicio de nuestros derechos vy libertades. En este sentido,
pienso que hemos de ser capaces de pensar, deliberar y compartir una vision glo-
bal de la participacién, para luego aplicarla en los ambitos locales y concretos en
que se desarrolla nuestra vida diaria. En cierta manera, si queremos alcanzar este
nuevo derecho a una vida autébnoma en la comunidad sera imprescindible que te-
jamos una firme red de solidaridades y compromisos en la base de nuestra so-
ciedad.

Algo asi como lo que nos propone Michael Walzer en su propuesta por un “aso-
ciacionismo critico”. Plantea lo siguiente: “La sociedad civil es un proyecto de pro-
yectos; requiere de multiples estrategias organizativas y de nuevas formas de accion
estatal. Requiere también de una nueva sensibilidad por lo local, por lo especifico,
lo contingente. Pero, por encima de todo, precisa de una nueva forma de reconocer
que la vida buena esta en los detalles.”

Asi pues, cada pequefo “detalle” en nuestra accion diaria por los derechos de las
personas puede ser un gran avance en nuevos reconocimientos y, sobre todo, en la
consecucion efectiva de los derechos sociales. Quizas sea en esos pequefos deta-
lles donde mejor se demuestra la grandeza de las personas, de aquellas personas
comprometidas con la libertad y los derechos reales en la vida diaria.

6.3. DIGNIDAD DE LA PERSONA E IGUALDAD: PRINCIPIOS FUNDAMENTALES
PARA LA CONSTRUCCION DE UN DERECHO REAL Y EFECTIVO A UNA
VIDA AUTONOMA EN LA COMUNIDAD

La dignidad de la persona y la igualdad son, sin lugar a dudas, los principios fun-
damentales para la construccion de un derecho real y efectivo a una vida autbnoma
en la comunidad.

No se trata de una cuestion de pura utilidad o de simple convencion. Se trata de
poder escoger, como cualquier persona, como y donde queremos vivir. Se trata de
poder participar de manera abierta y diversa en los todos los asuntos de la comuni-
dad, de nuestra sociedad.

Y por ello, resulta esencial conectar cualquier regulacion, norma o linea de ac-
tuacion con los principios que, en este sentido, establece la Convencién sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad. Destaco, de su articulo 3, los si-
guientes:
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a) El respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la liber-
tad de tomar las propias decisiones, y la independencia de las personas.

b) La no discriminacion.

¢) La participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad.
e) La igualdad de oportunidades.

f) La accesibilidad.

La Convencion conecta, literalmente, la dignidad inherente a toda persona huma-
na con su autonomia individual e independencia, incluyendo, obviamente, la libertad
para tomar las propias decisiones. Poder escoger dénde y cdmo vivir, poder partici-
par, forma parte, por tanto, de la raiz misma que nutre esa norma fundamental y su
futura aplicacion. Y para ello, han de darse unas condiciones imprescindibles de no
discriminacion, participacion e inclusion plenas y efectivas, igualdad de oportunida-
des y accesibilidad.

6.4. EMERGENCIA DE LOS DERECHOS SOCIALES COMO DERECHOS
BASICOS DE LA PERSONA: LA PROGRESIVA INDIVIDUALIZACION
DE DETERMINADOS DERECHOS SOCIALES

Situados, pues, en esa fuente esencial del derecho a la autonomia individual —la
inherente dignidad de la persona humana— y valoradas como imprescindibles las con-
diciones relacionadas con la igualdad efectiva y real, resulta necesario observar que
avances de accién positiva se producen en nuestro pais. Y para ello voy a dar un
breve repaso de las novedades mas recientes —en clave de universalizaciéon y ga-
rantia— de las nuevas leyes de servicios sociales que se estan promulgando en di-
versas Comunidades Autbnomas.

Pretendo, pues, valorar la emergencia de los derechos sociales como derechos
béasicos de la persona y la progresiva individualizacion de determinados derechos
sociales, como un avance significativo en ese largo camino hacia la posibilidad de
escoger la propia vida, sin discriminaciones ni exclusiones de ningun tipo. Se trata,
sin duda, de una faceta de las muchas en las que hemos de progresar, pero, a mi
entender, altamente significativa.

En este sentido, podemos observar que todas las leyes de servicios sociales
recogen el principio de Universalidad, bien como Principio Bésico (Inspirador, Ge-
neral o Rector de los mismos), o bien como Objeto y Fundamento basico de la
propia Ley.
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Las leyes de servicios sociales incorporan el principio de universalidad en cuan-
to a la cobertura personal, declarando titulares del derecho que regulan a todos los
ciudadanos. Habitualmente las previsiones de las diferentes leyes reconocen como
titulares del derecho a los ciudadanos espanoles con residencia en la Comunidad
autonoma respectiva, asi como a los transeuntes en las mismas que tengan nacio-
nalidad espafiola. Respecto a los extranjeros, refugiados, asilados y apatridas, lo
usual es remitirse a los tratados internacionales. En todo caso suele quedar a salvo
la situacion de aquellos que se encuentren en reconocida situacion de necesidad, o
aquellos emigrantes de la respectiva Comunidad Autbnoma cualquiera que sea su
residencia.

Asi mismo todas las normas basicas de Servicios Sociales, aprobadas en los ul-
timos anos, interrelacionan el principio de Universalidad, con el de Igualdad y con el
de Accesibilidad al sistema publico de servicios sociales.

Este principio, tal y como lo hacen varias de las citadas normativas basicas de
servicios sociales, puede contemplarse desde dos Opticas diferentes y complemen-
tarias: una de ellas desde el enfoque de los poderes publicos y otra desde la pers-
pectiva de los ciudadanos.

Las Leyes de Servicios Sociales de Aragén, Cantabria, Cataluia, Castilla Leoén,
Gallicia, Islas Baleares, Madrid, y La Rioja enuncian la perspectiva del derecho de
toda la ciudadania al acceso y disfrute de los servicios sociales en igualdad de con-
diciones sin discriminacion alguna. Sin embargo, interesa destacar el caso del Pais
Vasco, cuya norma prevé la adopcién de medidas de accion positiva para la supe-
racion de las discriminaciones existentes.

Pais Vasco

Articulo 7. Principios

b) Universalidad: Los poderes publicos garantizaran el derecho a las prestacio-
nes y servicios previstos en el Catalogo de Prestaciones y Servicios a todas las per-
sonas titulares del mismo en los términos sefalados en el articulo 3, sin perjuicio de
que dicho acceso pueda condicionarse al cumplimiento de requisitos especificos

¢) Igualdad y equidad. Las administraciones publicas vascas deberan garantizar,
como minimo, la cobertura de prestaciones y servicios que, al objeto de asegurar
una distribucion homogénea de los recursos en el conjunto del territorio autonomi-
co, defina el Mapa de Servicios Sociales de la Comunidad Auténoma del Pais Vas-
co. Asimismo, garantizara el acceso a dichas prestaciones y servicios con arreglo a
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criterios de equidad, sin discriminacion alguna asociada a condiciones personales o
sociales, y sin perjuicio de la aplicaciéon de medidas de accion positiva y de igualdad
de oportunidades y de trato, e integrando en sus actuaciones la perspectiva de la
igualdad de sexos y de diversidad sexual, asi como las perspectivas intergeneracio-
nal e intercultural. Asimismo, las administraciones publicas vascas garantizaran, en
cumplimiento de la normativa lingdistica, la libertad de las personas para utilizar el
euskera o el castellano.

Estas son las Leyes de Servicios Sociales aprobadas en las CCAA entre 2002
y 2009:

+ LA RIOJA: Ley 1/2002, de 1 de marzo, de Servicios Sociales.
+ ASTURIAS: Ley 1/2003, de 24 de febrero de Servicios Sociales

+ MADRID: Ley 11/2003 de 27 de marzo de Servicios Sociales de la Comunidad
de Madrid.

+ MURCIA: Ley 3/2003, de 10 de abril, del Sistema de Servicios Sociales de la
Regién de Murcia.

+ NAVARRA: Ley Foral 15/2006, de 14 de diciembre, de Servicios Sociales.
« CATALUNA: Ley 12/2007, de 11 de octubre, de Servicios Sociales.

+ CANTABRIA: Ley de la Comunidad Autbnoma de Cantabria 2/2007, de 27 de
marzo, de derechos y Servicios Sociales.

+ GALICIA: Ley 13/2008, de 3 de diciembre, de Servicios Sociales de Galicia.
- PAIS VASCO: Ley 12/2008, de 5 de diciembre, de Servicios Sociales.
- ARAGON: Ley 5/2009, de 30 de junio, de Servicios Sociales de Aragon.

- BALEARES: Ley 4/2009, de 11 de junio, de servicios sociales de las llles
Balears.

En este afio 2010 Canarias, Castilla-La Mancha y Castilla y Ledn se encuentran
en la actualidad en procesos de elaboracion y aprobacion de nuevas Leyes de Ser-
vicios Sociales en su respectivo ambito.

Todo esto nos muestra la emergencia de una nueva generacion de leyes de ser-
vicios sociales que pueden ser —si trabajamos por su efectiva y plena aplicacion—
una importante base para el avance en el derecho a una vida auténoma en la co-
munidad.
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6.5. FUNDAMENTO JURIDICO DEL DERECHO A LA VIDA EN LA COMUNIDAD:
CONVENCION SOBRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD Y ORDENAMIENTO JURIDICO ESPANOL

La Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad, como par-
te vigente del ordenamiento juridico espafol, supone el fundamento juridico esencial
del derecho a la vida en la comunidad. Y ello, tal como se ha expuesto anteriormen-
te, desde la raiz misma de la dignidad de la persona como base fundamental de su
promulgacion y en marco de considerar la universalidad, indivisibilidad, interdepen-
dencia e interrelacion de todos los derechos humanos vy libertades fundamentales,
asi como la necesidad de garantizar que las personas con discapacidad los ejerzan
plenamente y sin discriminacion,

Concretamente, es en el articulo 19 de la citada Convencioén donde se establece
y regula el derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad.
Quizés se trate de uno de los articulos mas novedosos de la Convencién, y uno, cla-
ramente, en los que el mandato a los Estados Partes resulta més contundente. Es
bueno que lo leamos integramente:

“Los Estados Partes en la presente Convencion reconocen el derecho en igual-
dad de condiciones de todas las personas con discapacidad a vivir en la comuni-
dad, con opciones iguales a las de las demas, y adoptaran medidas efectivas y per-
tinentes para facilitar el pleno goce de este derecho por las personas con
discapacidad y su plena inclusion y participacion en la comunidad, asegurando en
especial que:

a) Las personas con discapacidad tengan la oportunidad de elegir su lugar de
residencia y donde y con quién vivir, en igualdad de condiciones con las demas, y
no se vean obligadas a vivir con arreglo a un sistema de vida especifico;

b) Las personas con discapacidad tengan acceso a una variedad de servi-
cios de asistencia domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo de la co-
munidad, incluida la asistencia personal que sea necesaria para facilitar su exis-
tencia y su inclusién en la comunidad y para evitar su aislamiento o separacion
de ésta;

¢) Las instalaciones y los servicios comunitarios para la poblacion en general es-
tén a disposicion, en igualdad de condiciones, de las personas con discapacidad y
tengan en cuenta sus necesidades.”

Se trata de mandatos claros e imperativos, dirigidos al conjunto de Instituciones
Publicas competentes del respectivo Estado Parte —en nuestro caso se entiende,
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pues, que a todas las Instituciones Publicas espanolas: estatales, autondmicas y lo-
cales—. Y este mandato tiene, como minimo, tres niveles de accién imprescindibles
para las respectivas Administraciones Publicas:

1.

Ofrecer todas aquellas oportunidades que permitan a las personas con dis-
capacidad escoger donde, con quien y como quieren Vivir.

Evitar cualquier tipo de obligacion a vivir con arreglo a un sistema de vida es-
pecifico. O sea no se puede ofrecer a una persona con discapacidad una sola
alternativa de vida consistente en una institucion o residencia, sino que la
Convencién deja claro el mandato de ofrecer alternativas de caracter comu-
nitario como la atenciéon domiciliaria, los apoyos para la vida en la comunidad
o la asistencia personal.

Conseguir que todas las instalaciones y servicios comunitarios sean accesi-
bles y disponibles para las personas con discapacidad, en igualdad de con-
diciones y contando con las medidas y los apoyos necesarios.

Y ante este mandato nos podemos hacer importantes preguntas:

¢ Todas las Carteras de Servicios Sociales de las respectivas CCAA reunen
esa diversidad de opciones en su oferta de servicios?

¢ Concretamente, estan previstos los servicios necesarios de apoyo a una vida
auténoma en la comunidad, en el propio hogar?

¢ El despliegue del SAAD, en el marco de la regulacion y dotacion de la Ley
39/2006, ha hecho una apuesta firme y suficiente en pro de la asistencia per-
sonal?

¢ Podemos considerar que no disponer de una vivienda accesible atenta con-
tra el derecho recogido en el articulo 19 de la Convencion sobre Derechos de
las Personas con Discapacidad?

Seguro que podriamos ampliar, y mucho, esta incipiente interpelacién al cumpli-
miento efectivo del mandato que las Naciones Unidas ha realizado sobre el derecho
a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad. En cualquier caso,
también desde esta crucial perspectiva, sera la calidad de nuestra accion reivindica-
tiva, de nuestro asociacionismo critico, lo que permitira avanzar en la consecucion
efectiva de este derecho.
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6.6. POR UN SISTEMA DE BIENESTAR SOCIAL ACTIVO PARA UNA VIDA
AUTONOMA EN LA COMUNIDAD SIN DISCRIMINACIONES NI EXCLUSIONES

Situar la necesidad de un Sistema de Bienestar Social Activo para una vida au-
tobnoma en la comunidad sin discriminaciones ni exclusiones es uno de los grandes
retos que hemos de afrontar si realmente queremos avanzar en una nueva genera-
cion de derechos sociales.

En este apartado voy a destacar dos aspectos: a) el enfoque positivo hacia un
Sistema de Bienestar Social Activo, basado en las propuestas que realizan, entre
otros autores, Anthony Giddens y Martha C. Nussbaum, y b) una propuesta para una
efectiva transversalizacibn —mainstreaming— de la discapacidad como realidad so-
cial que atafie al conjunto de la ciudadania y los poderes publicos —en este caso
basado en el proyecto EDAMAT, en el cual participe activamente.

“Un enfoque positivo del sistema del bienestar deber ser intervencionista o pre-
ventivo y no exclusivamente correctivo. (Y ello comporta, entre otras condiciones:)

— Invertir en capital humano y garantizar toda la igualdad posible de oportunida-
des vitales.

— Siempre que sea posible, los servicios del bienestar deben estar disefiados
para ayudar a las personas a ayudarse a si mismas.

(Y para ello) las organizaciones de la sociedad civil tienen que ejercer un papel
central en la provision y la configuracion de los programas de bienestar social. Y su
intervencién es aun mas pertinente en aquellas cuestiones y problemas del sistema
del bienestar que presuponen un cambio de estilo de vida.” Anthony Giddens.

“El enfoque de las capacidades insiste en los aspectos materiales de los bienes
humanos, al dirigir nuestra atencion hacia lo que las personas son realmente capa-
ces de ser y hacer. Todas las libertades basicas se definen como capacidades para
hacer algo. No pueden considerarse garantizadas si las privaciones economicas o
educativas hacen que las personas sean incapaces de actual realmente de acuerdo
con las libertades que se les reconoce sobre el papel. El enfoque de las capacida-
des orienta al gobierno a pensar desde el primer momento acerca de qué obstacu-
los impiden a los ciudadanos gozar de una capacidad de actuacion real y efectiva,
y a disefar medidas para evitar estos obstaculos.” Martha C. Nussbaum.

Sin entrar en detalles de analisis, solo quiero destacar que subscribo ambas te-
sis, ambas visiones, a mi entender claramente complementarias, y considero que,
junto otras lineas de pensamiento similares, nos abren el panorama hacia un nuevo
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paradigma de lo que en el futuro puede ser una politica social avanzada. Una poli-
tica social centrada en las personas, capaz de generar profundos cambios sociales
y culturales, desde la realidad y el crecimiento de las capacidades de las personas
al servicio de ellas mismas y de las libertades y los derechos colectivos.

Para ello, haran falta nuevas estrategias y nuevas lineas de accion en politica so-
cial y econémica, entre las cuales destaco la urgencia de abrir vias y establecer
puentes para una participacion activa y comprometida del conjunto de la ciudadania
y de las organizaciones sociales civiles, en la efectividad de la igualdad de derechos
de las personas con discapacidad. Conseguir la transversalizacion de la discapaci-
dad, como un activo positivo de ese cambio, es una de ellas. Comento a continua-
cion algunas de las condiciones basicas para su realizacion.

El término transversalizacion de la discapacidad ha sido definido de diversas mane-
ras. En EDAMAT, este término hace referencia al proceso politico a través del cual se
integran las necesidades y los derechos de las personas con discapacidad en la nor-
mativa, el disefio, el desarrollo y en la implementacion de las politicas. La transversali-
zacion efectiva de la discapacidad requiere la inclusion de las personas con discapaci-
dad en la toma de decisiones en todos los ambitos del proceso de elaboraciéon de las
politicas, en todos los niveles de gobierno y en todas las fases incluyendo el disefio, la
implementacion y la evaluacion de la efectividad de esas politicas.

La transversalizacion forma una parte integral de la estrategia de la UE en mate-
ria de discapacidad y es una cuestion clave en el avance hacia la igualdad de opor-
tunidades.

La transversalizacion de la discapacidad requiere la supresion de las barreras fisicas,
econdmicas y de comunicaciéon que impiden a las personas con discapacidad ejercer los
mismos derechos, disfrutar de una buena calidad de vida, y participar en la elaboracion
de las politicas empleando sus conocimientos derivados de su propia experiencia.

La transversalizacion se basa en la idea de que son las barreras fisicas, sociales
y de comunicacion, mas que las propias limitaciones funcionales, las que limitan la
participacion de las personas con discapacidad en la sociedad.

Tenemos pues un importante reto estratégico y de método a cubrir si queremos
apoyarnos en este concepto de la transversalizacion para avanzar en los cambios
sociales e institucionales que aqui se plantean. Para ello, ademas de una profunda
reflexion estratégica y de analisis, por tanto, de nuestro entorno préximo, nos haran
falta herramientas y dispositivos compartidos —por el conjunto de las entidades del
sector de la discapacidad y otras organizaciones sociales— que nos permitan mo-
notorizar y evaluar esos avances.
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6.7. DIMENSIONES Y CONDICIONES PARA UNA VIDA AUTONOMA
EN LA COMUNIDAD

Hacer realidad la posibilidad de una vida autbnoma en la comunidad —ademas
de los principios, las nuevas concepciones y las estrategias antes expuestas— va a
requerir de programas y lineas de accion efectivas en, entre otras, las dimensiones
y condiciones siguientes:

+ Accesibilidad Universal e Igualdad de Oportunidades.
» Derecho a la Vivienda.
+ Derecho a unos Servicios Sociales de apoyo integral a la persona.

« Participacion y libre eleccion en la vida en la comunidad.

Y para ello, hara falta una mejora en el conjunto de politicas sociales sectoriales
antes enunciadas —en especial en materia de accesibilidad y de vivienda— y tam-
bién una accion positiva més eficaz, aplicando en un sentido amplio lo previsto en
el art. 8.2. de la Ley 51/2003 de igualdad de oportunidades (LIONDAU) sobre medi-
das de accion positiva.

Los poderes publicos adoptaran las medidas de accion positiva suplementarias
para aquellas personas con discapacidad que objetivamente sufren un mayor grado
de discriminacion o presentan menor igualdad de oportunidades, como son las mu-
jeres con discapacidad, las personas con discapacidad severamente afectadas, las
personas con discapacidad que no pueden representarse a si mismas o las que pa-
decen una mas acusada exclusion social por razén de su discapacidad, asi como
las personas con discapacidad que viven habitualmente en el ambito rural.

Por tanto, nuestra ecuacion para conseguir el derecho a una vida autébnoma en
la comunidad, pasa, indefectiblemente, por la reivindicacion del mismo derecho, por
la mejora de las politicas sectoriales citadas, por una mas amplia accion positiva y
también por ser capaces de concebir y disefar lo que entendemos por vida auté-
noma en la comunidad. En este sentido, considero, interesante extractar una parte
del Informe Europeo sobre desinstitucionalizacion y vida en la comunidad, realiza-
do por varios autores en el marco de la Universidad de Kent. Del mismo destaco
lo siguiente:

“Cada vez se cuestiona mas que el objetivo de los servicios para personas con
discapacidad consista en encuadrarlas en edificios o programas particulares, se tra-
taria mas bien de aportar un abanico flexible de ayudas y de recursos que puedan
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combinarse o adaptarse segun convenga para permitir a estas personas vivir su vida
como quieran pero contando con el apoyo y proteccion que necesitan. Esta nueva
tendencia presenta las siguientes caracteristicas:

Distincion entre alojamiento y apoyo a la persona

El apoyo y asistencia a estas personas no ha de consistir en un tipo de alojamien-
to especial, sino mas bien en atender sus necesidades personales, es decir, en apor-
tarles lo que necesitan para vivir como y donde hayan elegido. Por ejemplo, se pue-
den garantizar numerosos apoyos en una vivienda cualquiera de su comunidad.

Acceso a las mismas oportunidades que los demas

En vez de determinar, por efemplo, que las personas con discapacidad deban vi-
vir en alojamientos colectivos, las politicas han de orientarse a que estas personas
tengan acceso al mismo abanico de oportunidades que los demas en lo que respec-
ta a donde vivir y han de aportar los apoyos necesarios segin su eleccion.

Capacidad de eleccién y de control por parte de las personas con discapacidad
y de sus representantes

La ayuda debe organizarse siguiendo el principio de que las personas con disca-
pacidad tengan el mayor control posible sobre el tipo de servicios que reciben, so-
bre su diseno y prestacion, para que se ajusten lo mas posible a las aspiraciones y
preferencias personales. Esto supone apoyar su capacidad para tomar decisiones
alcanzando el mejor equilibrio entre sus deseos y la responsabilidad de la sociedad
en su cuidado.

Este planteamiento a veces se denomina “vida independiente-asistida” o “vida
auténoma’”.

Este tipo de servicios fomentan que las personas vivan como ciudadanos plenos,
en vez de esperar que se adapten a modelos y estructuras estandarizadas.”

Creo que la cita resulta muy esclarecedora, y ademas intensamente coherente
con lo que la Convencién sobre Derechos de las Personas con discapacidad postu-
la y ordena. Hara falta, por tanto, crear nuevos sistemas de apoyo a las personas y
nuevas dimensiones en los servicios sociales y en otros sectores de la politica so-
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cial, destacando la vivienda y la accesibilidad universal. Se trata al fin de promover
en el &mbito de la vida autbnoma en la comunidad:

+ La igualdad de derechos y de oportunidades para las personas con discapaci-
dad en el acceso a la vivienda.

« El control de las personas con discapacidad sobre sus propias vidas.

+ La reduccion de las barreras socialmente construidas que impiden que las per-
sonas con discapacidad participen plenamente y puedan elegir su modo de vida.

+ La implicaciéon de las personas con discapacidad durante todas las fases del
proceso de toma de decisiones, desde el disefio de las politicas hasta su im-
plementacion en los ambitos que afectan a la vida autébnoma en la comunidad.

6.8. UNA VISION A MODO DE CONCLUSION: LAS PERSONAS COMO
ESENCIA Y RAZON DE SER DE NUESTRAS ORGANIZACIONES

A lo largo de este articulo he intentado exponer las que considero principales ba-
ses de derecho y de conocimiento para una opcion real y efectiva de vida autono-
ma en la comunidad. He procurado abrir la posibilidad de una reflexion compartida
y deliberativa, pero en mi fuero interno pienso que las personas que participamos en
entidades del Tercer Sector Social no solo tenemos la posibilidad, sino el compromi-
so de conseguir que todas las personas, sin exclusion ni discriminacion de ningun
tipo, puedan vivir como, con quien y donde quieran.

Al fin, si consideramos nuestra acciéon por una sociedad mejor, podremos desta-
car nuestra gran contribucion a una mejor gobernanza, a la mejora de la democra-
cia, al avance del progreso social, pero aquello que debemos preservar, ante todo,
es la coherencia de nuestra razén de ser: el servicio a las personas, la reivindica-
cion y la promocion de sus derechos, el apoyo a su desarrollo, el respeto por su au-
tonomia y su libre decisién, el conocimiento y el reconocimiento a su dignidad inhe-
rente en el marco de una gran diversidad humana.

En una Jornada convocada recientemente por el CERMI, bajo el titulo de si ¢Es
posible (y deseable) una Ley Estatal de Garantia de Derechos y Servicios Sociales?,
se concluia de la siguiente manera:

“Se hace necesario el reconocimiento de nuevos derechos sociales, que tengan
la consideracion y el rango de genuinos derechos, con las notas tipicas de univer-
salidad, caracter vinculante, exigibilidad, calidad y gratuidad. Este objetivo estratégi-
co de todo el tercer sector de la discapacidad representado por el CERMI debe per-

143



Discapacidad, Tercer Sector e Inclusion Social

mitir la coexistencia de una Ley Estatal de Garantia de Derechos y Servicios Socia-
les con las Leyes de Servicios Sociales de segunda generacion de que deben do-
tarse cada una de las Comunidades Auténomas.”

El derecho a una vida autébnoma en la comunidad, en condiciones de plena
igualdad y participacion, ha de ser, a mi entender, una de las claves de futuro
para el progreso de nuestra sociedad y para una mejor garantia de los derechos
de las personas con discapacidad. Para ello sera necesario, sin duda, aunar vo-
luntades y encontrar nuevas vias en la configuracion de nuestras politicas socia-
les. Nuevas vias capaces de combinar distintas disciplinas y campos de actua-
cion —accesibilidad, servicios sociales, vivienda, apoyos juridicos, etc.—, con un
objeto comuln: que todas las personas, sin discriminacién alguna, puedan dispo-
ner de los apoyos necesarios y de las condiciones sociales adecuadas para una
vida libre y autonoma en la comunidad. Es una tarea por completar en la que to-
dos tenemos una gran responsabilidad, si mas no pensar y debatir y, como no,
reivindicar que esa diversidad de opciones de vida autbnoma en la comunidad
sean pronto una realidad viva.
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Capitulo 7

LA CAPACIDAD JURIDICA A LA LUZ DE LA CONVENCION.
APORTACIONES PARA DELINEAR UN NUEVO MODELO
LEGAL DE APOYOS A LA TOMA DE DECISIONES

Luis Cayo Pérez Bueno*

7.1. CONSIDERACION PREVIA

La Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad de 2006 esta desencadenando cambios profundos en los planos filoséfico, po-
litico, legislativo y hasta en el de las mentalidades, pues nos remite a una nueva
concepcién de la discapacidad.

La Convencién supone tal carga de profundidad para la vision mas tradicional y
adocenada de lo que venia siendo la discapacidad, que pareciera que ain no so-
mos conscientes de la dimension y alcance de esta transformacion, y de lo que lle-
va consigo, en todas las esferas. Si en algin ambito, estos giros adquieren el ca-
racter de turbulencia es en el Derecho Privado de las Personas y, mas en concreto,
en lo referido a los derechos de la personalidad y de la capacidad juridica de las
personas con discapacidad.

El articulo 12 de la Convencién supone una sacudida, que nos obliga a un re-
planteamiento de instituciones seculares, que la fuerza de la costumbre y esa ad-
hesion tan humana a lo ya existente, hace que consideremos venerables y por tan-
to casi intangibles. El principio general que sienta este articulo es el de que las
personas con discapacidad tienen la misma “capacidad juridica” que las demas “en
todos los aspectos de la vida”. Esto significa que no cabe la sustitucion o la repre-
sentacion en la toma de decisiones o en el gobierno de si y de los derechos e in-

* Presidente del Comité Espanol de Representantes de Personas con Discapacidad. (CERMI).
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tereses de la persona, a causa o por motivo de discapacidad. La pura y mera sus-
titucion, se trueca por el apoyo o los apoyos para el ejercicio de la capacidad juri-
dica plena.

¢, Cobmo se compadece esto con instituciones tan arraigadas en nuestro Derecho
como la incapacitacion judicial o con sistemas como la tutela o la curatela? ¢Son
compatibles? ;Hay que reformularlos desde base cero? ;Cabe alguna relectura, al-
guna suerte de reconfiguracion, manteniendo lo valido, a la luz de la Convencién?
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
respetables, atendible en algun caso, pero anida en ellas esa resistencia Ultima ante
los cambios irreversibles, imparables.

Si la fuerza de la Convencién no nos hubiera plantado de subito en esta nueva
dimensioén, siempre los mas precavidos y prudentes hubieran encontrado 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 rele-
ga la discapacidad a una permanente instalacion en el futuro.

En este sentido, desde el tejido social espafiol de la discapacidad, saluda-
mos este hecho consumado que tiene la fuerza indiscutible de lo real y que nos
va a obligar a actuar, a obrar previa reflexion. Se avecina un periodo reflexivo
que va a necesitar de materiales, de andlisis, de vision comparada, que nos si-
tue en la mejor de las posiciones para acometer, con creatividad, audacia y sen-
satez, las reformas normativas que nos aguardan. No tenemos excusa para no
actuar. La discapacidad debe de dejar de ser la eterna cuestion que siempre se
posterga, porque nunca es su momento, y estar en el orden del dia y a la or-
den del dia.

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

La Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad constituye a no dudar un hecho politico, social y juridico de primera mag-
nitud, y asi ha sido considerado por los movimientos sociales articulados en tor-
no a la discapacidad. La relevancia sin precedentes de este Tratado internacional
para la esfera de la discapacidad ha sido sefialada unanimemente por todos los
activistas y analistas de esta realidad, y puede decirse que, a pesar del escaso
tiempo transcurrido desde su adopcién, se ha fraguado una serie de lugares co-
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munes, de férmulas tépicas, que pertenecen por derecho propio al acervo de la
discapacidad.

El primero de esta serie de tdpicos es que se trata del primer tratado internacio-
nal tematico de derechos humanos del siglo XXI, y que por vez primera se dedica a
la discapacidad, que como en otras tantas dimensiones de la politica y el derecho,
apenas habia tenido entidad en el sistema internacional de promocion y proteccion
de los Derechos Humanos.

La existencia de un tratado internacional exclusivo consagrado a los dere-
chos humanos de las personas con discapacidad, no significa que esta parte de
la ciudadania tenga o haya de tener derechos humanos diferenciados, especi-
ficos, distintos de los universales, predicables de todo ser humano por el hecho
de serlo. Los derechos de estas personas son idénticos a los de las demas se-
res humanos, pero si existe la generalizada comprobacion de que este elenco
de derechos universales no alcanza a los hombres y mujeres con discapacidad,
con la misma intensidad, con la misma capacidad garantista y protectora que al
resto de seres humanos; y precisamente esta insuficiencia de amparo, de uso
y disfrute efectivos, viene dada por la concurrencia de una discapacidad. El fac-
tor de la discapacidad debilita el alcance realmente tuitivo de los sistemas de
garantias genéricos.

De esa perturbadora comprobacion, surge la necesidad de un tratado internacio-
nal, inserto en el sistema de Naciones Unidas, que asegure o al menos genere las
condiciones para asegurar que los derechos humanos universales, unos y los mis-
mos 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 histori-
camente 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 incon-
cuso e irreversible, el modelo social de entender y enfocar la discapacidad, superan-
do modelos anteriores que quedan implicitamente abrogados, y deja sentado, como
apuntan plasticamente PALACIOS y BARIFFI (2007) en su temprano y certero estu-
dio, que el abordaje de esta realidad ha de efectuarse como una cuestion de dere-
chos humanos, de puros y simples derechos.

En atencién 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 conseguido erigirse en el nue-
vo marco de referencia, absolutamente insoslayable, para las legislaciones, las po-
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liticas y la accion publica y civil en materia de discapacidad, tanto para la comuni-
dad internacional como para cada uno de los Estados y las sociedades. Lo que se
haga y lo que no se haga en el futuro en términos de discapacidad tendra que ser
valuado en funcién de su adecuacion o no a la Convencion, que pasa a ser el ele-
mento ineludible de validacion.

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

Una esfera, un ambito en el que la Convencion va a desplegar, esta desple-
gando ya efectos de cataclismo, permitase el término, es el de la igual capaci-
dad juridica ante la Ley de las personas con discapacidad, y que va a obligar
a todos los Estados parte, entre ellos Espafia, a delinear nuevos sistemas, nue-
vas configuraciones legales que den cumplimiento a esa igualdad absoluta que
consagra el Tratado internacional, muy alejados de los vigentes, con una dila-
tada trayectoria, a veces de centurias, en los distintos ordenamientos juridicos
nacionales.

El articulo 12 de la Convencion, 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 arraigo asaz prolonga-
do, que van a tener que ser suprimidas, borradas de la faz de los Codigos y Le-
yes, y sustituidas por nuevos modelos, en consonancia con el paradigma de ple-
na 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 restricciones o mermas por este motivo,
habréa que echar mano —los movimientos 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 emplazados a responder al enorme desafio que plantea el in-
trépido 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 princi-
pio de absoluta 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 disminucion o anulacién de la capacidad juridica
por razén o a consecuencia de discapacidad, sino el establecimiento de apoyos
de todo tipo para que la toma de decisiones y el gobierno de si, de sus derechos
e intereses, permanezca indemne.
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7.4. LA REALIDAD DE PARTIDA: EL MODELO DE LA SUSTITUCION

Los sistemas juridicos —al menos los de base latina, pero en general todos los
del mundo— aceptan sin especial escrapulo, con naturalidad, como si formara par-
te del orden de las cosas, la menor capacidad juridica por razén o motivo de disca-
pacidad, o si deseamos precisar mas, de determinadas discapacidades, como las de
indole mental o intelectual, fundamentalmente. Estos sistemas admiten la desigual-
dad ante la Ley, distinguiendo niveles de capacidad diferenciados, desde plenos a
semiplenos o incluso anulados, en funcién de si concurren en el individuo determi-
nadas discapacidades que tradicionalmente se ha considerado que impedian o difi-
cultaban en gran medida el gobierno de si y la administracion y gestion de los de-
rechos e intereses, personales, econémicos y patrimoniales.

La doctrina civilista méas consolidada ha conceptuado de modo nitido las institu-
ciones juridicas que integran el modelo de la sustitucién. Siguiendo a PEREZ DE
ONTIVEROS (2009), tres serian las figuras integrantes de este sistema, que llama-
remos tradicional, a saber: en primer término, la personalidad juridica, que podria
definirse como “el requisito previo” necesario “para la adquisicion de derechos y de-
beres concretos, siendo una cualidad juridica que se ha de conferirse prescindien-
do de situaciones especificas y que debe extenderse a lo largo de la vida de la per-
sona”. En segundo término, estaria la “capacidad juridica” entendida ésta “como
aptitud para poder ser titular de derechos y deberes”. Y continlia la autora citada con
esta afirmacién: “si toda persona por el hecho de ser persona goza de personalidad
juridica, también cualquier persona, sin distincién alguna, ha de tener capacidad ju-
ridica”.

Ademas de esos dos conceptos, algunos ordenamientos juridicos, como el es-
pafiol introducen sutiles planos diferenciados en esta cuestion de la capacidad ju-
ridica, agregando una dimensién especifica denominada “capacidad de obrar” que
se integra en la mas amplia esfera de la capacidad juridica, pero que presenta no-
tas propias que la configuran con singularidad. La capacidad de obrar seria la ap-
titud para poder realizar actos juridicos con plenos efectos. De ordinario, estos sis-
temas legales entienden que la capacidad juridica de la persona no se ve modificada
por razén de discapacidad, su derecho al igual reconocimiento permanece intoca-
do, 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
efectos en el tréafico juridico. A despecho de esta distinta incidencia de medidas res-
trictivas 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 prac-
ticos esta diversidad de planos no supone que estos sistemas legales se aparten
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del principio de admisibilidad de la merma o menoscabo de capacidad por motivo
de discapacidad.

Cuando ocurren estos supuestos de hecho —la presencia de una discapacidad
que “limita”, en esta concepcion tradicional, la toma de decisiones— operan meca-
nismos de sustitucion, regulados minuciosamente en los distintos ordenamientos ju-
ridicos. 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 gobier-
no de si, autoriza a la sustitucion, que debe obrar, visién paternalista, con miras a
proteger al individuo y los derechos y los bienes de la persona sustituida. En Espa-
fa, por ejemplo, estos dispositivos de sustitucion, que requieren generalmente la pre-
via incapacitacion judicial del sujeto afecto, son variados. Entre éstos, cabria citar la
tutela, la autotutela (instrucciones anticipadas para cuando advenga la incapacidad),
la curatela, la patria potestad prorrogada o rehabilitada o la guardia de hecho. La si-
tuacion de partida que fundamenta esta merma o restriccion legal de la capacidad
juridica (o de obrar, que a estos efectos tanto da) viene dada, como se ha dicho, por
las dificultades para el gobierno de si que introduce la presencia de unas determi-
nadas discapacidades, como las intelectuales, las mentales o aquellas otras que lle-
ven consigo problemas graves de conducta. La sustitucion en la adopcion autono-
ma de decisiones suele afectar a cuestiones personales y patrimoniales, por tanto a
esferas politicas, civiles, ciudadanas y econémicas del incapaz, pero también a lo
que se ha dado en llamar esferas personalisimas, integrantes del nucleo esencial de
la personalidad de todo ser humano, que se entenderia como absolutamente intan-
gible, y que puede llegar a la sustitucion en decisiones que comportan la esteriliza-
cion (anulacion de la capacidad reproductiva), los ensayos o pruebas clinicas y las
intervenciones quirdrgicas (afeccion del derecho a la integridad personal y a la sa-
lud), los internamientos o los tratamientos forzosos (afeccion del derecho a la liber-
tad) por citar s6lo los mas significativos. Todas estas sustituciones en la toma vica-
ria de decisiones comprometen el reducto mas nuclear de la persona y por tanto sus
derechos humanos mas basicos.

Resulta en cierta manera ironico, que todos los mecanismos de sustitucion legal,
alli donde existen y operan, actian movidos por el interés y el bienestar del incapaz,
de la persona incapacitada por motivos de discapacidad; son fundamentalmente tui-
tivos, protectores, animados por el bien de la persona sustituida y representada, y
ademas, formalmente considerados, estan establecidos con notorias garantias juri-
dicas, que tratan de conferir seguridad a la institucion. Pero mas alla de sus buenas
intenciones y de sus seguridades rituales, anida en ellos, sin conciencia expresa de
tan “naturales” que son o han llegado a ser a los ojos de los distintos operadores,
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la anticuada visién de que la discapacidad permite y obliga a la sustitucién, a des-
pecho de la afeccidn de la integridad personal y de los derechos e intereses del in-
dividuo sustituido.

7.5. LA IRRUPCION DE LA CONVENCION: EL ARTiCULO 12

Como bien apunta BARIFFI (2009), desde el enfoque cientifico, “el articulo 12
constituye muy probablemente el mayor desafio que presenta la Convencion: es
decir, garantizar la igualdad en el &mbito de la capacidad juridica”. De igual modo,
PEREZ BUENO (2009), desde la perspectiva de los movimientos civicos verte-
brados en torno a la discapacidad, acentia este mismo parecer, afirmando que
el reto del articulo 12 “requerira de los Estados, de los legisladores, de los ope-
radores juridicos y de los tejidos sociales un enorme esfuerzo de creatividad e
imaginacion para establecer normativamente nuevas instituciones, basadas en
otros valores, principios y conceptos”. En este sentido, aunque pueda parecer un
tanto hiperbdlico, se hablaba de efectos de cataclismo, en la buena acepcién del
término, las repercusiones del articulo 12 de la Convencién en los distintos orde-
namientos juridicos nacionales, la mayoria de los cuales aceptan la restriccion de
la capacidad juridica por razén de discapacidad, sustituyendo a la persona a tra-
vés de distintos mecanismos sustitutivos o de representacion. O como dice ex-
presivamente PALACIOS (2008), “mientras que el sistema tradicional a la hora de
abordar este tema viene siendo un modelo que podria denominarse de sustitu-
cion de la autonomia, la Convencién aboga por un modelo de apoyo en el ejer-
cicio de dicha autonomia.”

Pero antes de seguir adelante con este somero andlisis, examinemos qué dice,
en su literalidad, el tan citado precepto de la Convencién, que se transcribe segui-
damente:

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 to-
dos 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 nece-
sitar en el ejercicio de su capacidad juridica.
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4. Los Estados Partes aseguraran que en todas las medidas relativas al
gjercicio de la capacidad juridica se proporcionen salvaguardias adecuadas
y efectivas para impedir los abusos de conformidad con el derecho interna-
cional en materia de derechos humanos. Esas salvaguardias aseguraran que
las medidas relativas al ejercicio de la capacidad juridica respeten los dere-
chos, la voluntad y las preferencias de la persona, que no haya conflicto de
intereses ni influencia indebida, que sean proporcionales y adaptadas a las
circunstancias de la persona, que se apliquen en el plazo mas corto posible
y que estén sujetas a examenes periddicos por parte de una autoridad o un
organo judicial competente, independiente e imparcial. Las salvaguardias se-
ran 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 garan-
tizar el derecho de las personas con discapacidad, en igualdad de condicio-
nes con las demas, a ser propietarias y heredar bienes, controlar sus propios
asuntos econdémicos y tener acceso en igualdad de condiciones a présta-
mos bancarios, hipotecas y otras modalidades de crédito financiero, y vela-
ran por que las personas con discapacidad no sean privadas de sus bien-
es de manera arbitraria.

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 Con-
vencion, para lo cual tendran que introducir reformas 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 reco-
nocimiento de su personalidad juridica. El segundo, es mas categorico, despliega un
mayor alcance y desencadena efectos mas desestabilizadores, pues afirma de modo
taxativo 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 oposicion. Re-
sulta, con el siguiente numeral, que establece el paradigma de los apoyos, el nucleo
de todo el articulo, y son los mas progresivos y llamados a transformar las legisla-
ciones de cufio mas tradicional. Frente a la sustitucion, basada en la menor capaci-
dad, el mecanismo de los apoyos para el ejercicio normalizado de la personalidad y
la capacidad juridicas. Por su parte, el numeral 4 supone un cierto contrapunto a los
dos anteriores, al admitir las salvaguardias, no tanto como limitacién de la capaci-
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dad juridica, que en alguna medida si lo son, sino como caucion para un funciona-
miento regular de los mecanismos de apoyo. Consciente de que las salvaguardias
suponen una cierta restriccion a la plenitud de la capacidad, las somete a criterios
de gran exigencia, sentando como fundamental el respeto a la voluntad y a las pre-
ferencias de la persona en cuestion. Finalmente, el apartado 5 establece la plenitud
de derechos patrimoniales de las personas con discapacidad y obliga a los Estados
parte a garantizar su ejercicio.

Este articulo 12, con su audaz formulacion, obliga a revisar todos los sistemas le-
gales vigentes restrictivos de la capacidad juridica por razén de discapacidad, y a
plantear modelos innovadores, de nueva planta, que orbiten en torno al paradigma
de los apoyos.

7.6. ¢COMO CONFIGURAR UN SISTEMA DE APOYOS ACORDE
CON LA CONVENCION?

El articulo 12 de la Convencion es mas claro y prolijo respecto del contenido po-
sitivo del mandato de igualdad plena ante la Ley de las personas con discapacidad,
como ya se ha visto, que respecto de la configuracion del nuevo sistema de apoyos
a la adopcion autébnoma de decisiones que instaura como el Unico admisible en lo
sucesivo. Esta reticencia o renuncia a establecer por o menudo un mecanismo pre-
ciso para el apoyo es seguramente deliberada, dejando una calculada indefinicion
para que los Estados parte, cada uno atendidas sus circunstancias y bagaje, defi-
nan su propio modelo'. Esta ausencia de directrices nitidas debe ser una ocasion
para ejercer la creatividad y la inventiva a fin de configurar un sistema de apoyos
compatible con las Convencion. Cumpliendo los minimos del articulo 12, la Conven-
cion deja a los Estados 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 de-
seable y hubiera facilitado la tarea, el que la misma Convencion formulara un mo-
delo acabado, cerrado, que los Estados tendrian que haber meramente reproduci-
do. No ha sido asi, y con buen criterio se han sefialado orientaciones genéricas,
promoviendo el ejercicio de la libertad. Los movimientos sociales de la discapacidad
estan llamados pues a desempefar un papel director en los trabajos tendentes a de-

" 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-
vencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Elementos de un
modelo”, traduccién espafola de David Stirton, en prensa.
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finir el modelo de su respectivo pais. Es la oportunidad perfecta para forzar el cam-
bio, anticipdndose e innovando, que son dos obligaciones ineludibles de la discapa-
cidad 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.

7.7. FORZANDO EL CAMBIO: PROGRAMA DE TRABAJO EN LA ESFERA
NACIONAL

La Convencion es terminante en cuanto a la no admisibilidad, en lo sucesivo, de
los sistemas legales que restringen la capacidad juridica por motivo de discapaci-
dad. Pero no es sola 0o meramente negativa, como recuerda GANZENMULLER
(2009), asienta positivamente el paradigma de los apoyos, y aunque no lo define ni
lo regula con detalle, si establece las bases orientadoras, el marco de referencia
oportuno, para que cada Estado en funcién de su realidad, su historia y su modelo
normativo, genere un sistema propio acorde, en consonancia con la Convencion.

Para que este proceso de produccion de un nuevo sistema legal sea pronto 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 deseable que confeccionen
un programa de trabajo de incidencia que fuerce estas necesarias reformas. A par-
tir de la experiencia espafnola, en la que estamos plenamente inmersos, este plan
de accién podria comprender estas lineas de accion:

a) En primer término, procede realizar un analisis pormenorizado de la repercu-
sion del modelo de capacidad juridica del articulo 12 de la Convencion en el
respectivo ordenamiento juridico nacional, para ver su grado de correspon-
dencia, su concordancia o no, los posibles conflictos entre ambos y determi-
nar 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 difusion, entre
los operadores politicos, legislativos y juridicos, de las implicaciones de todo
orden de la Convencion respecto de la capacidad juridica, tratando de que
tomen conciencia de la necesidad del cambio, asi como de suscitar adhesio-
nes hacia el nuevo modelo o paradigma de los apoyos.

¢) Realizar un trabajo interno, en el propio grupo de poblacién de las personas
con discapacidad y sus familias, para vencer las resistencias que por desco-
nocimiento o inercia puedan oponerse a la implantacion del nuevo sistema.
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d) Ser activos y fructiferos en la generacion por parte del movimiento civico de
la discapacidad de modelos propios, en sintonia con la configuracién de la
Convencibn, para una vez dispongamos de ellos, plantearlos como propues-
tas de partida a los Gobiernos, los legisladores y los operadores juridicos. Su
éxito radicaria en llegar a ser el germen o férmula inspiradora del cambio le-
gal necesario.

e) Tratar de que sean los tejidos sociales tramados en torno a la discapacidad
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 accion y otras mas que se acrediten Utiles y atingentes al fin per-
seguido favoreceran sin duda la instauracion del modelo de plena igualdad y com-
pleta capacidad juridica de las personas con discapacidad. Esta es, al menos, la es-
trategia del movimiento social de la discapacidad en Espafia, que se revelara exitosa
si logra que la legislacion nacional responda al sistema inspirado por la Convencion.

7.8. APORTACIONES PARA UN ESQUEMA DE NUEVO PROCEDIMIENTO DE
PROVISION DE APOYOS PARA LA TOMA DECISIONES DE ACUERDO
CON LA CONVENCION

7.8.1. Introduccién

Si hay una esfera, como ya se ha consignado, donde los efectos de la Conven-
cion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad se dejan
sentir con mayor contundencia ésa es la de la plena igualdad juridica de las per-
sonas con discapacidad. La discapacidad ya no puede ser excusa o coartada para
limitar o reducir la capacidad de las personas de realizar actos validos en el tréafi-
co juridico. Los sistemas, como el espafiol, basados en la sustitucion de la volun-
tad de la persona por razéon de discapacidad —de ordinario, intelectual o mental—
han de quedar sin efecto, pues son contrarios al nuevo paradigma de la libre de-
terminacion de los individuos, de todos, incluidos los hombres y mujeres con dis-
capacidad.

Por estos motivos, desde la discapacidad organizada espafiola trabaja para plan-
tear la sustitucion del actual proceso civil de incapacitacion judicial, por uno de apo-
yos a la toma libre de decisiones, en el caso de personas con discapacidad que asi
lo precisen.
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La Convencion, vigente en Espafia desde 2008, obliga a los Estados parte a dero-
gar los sistemas que como el de la incapacitacion judicial limitan la igual capacidad ju-
ridica de las personas, incluidas aquellas que presentan una discapacidad, y a reem-
plazarlos por otros que garanticen apoyos para la toma libre y autbnoma de decisiones.

El sistema de limitacion de la capacidad existente en Espafa no es compatible con los
mandatos de la Convencion, por lo que no serian admisibles retoques o ajustes de deta-
lle (salida facil a la que algunas instancias estan tentadas), sino que hay que crear un
nuevo modelo, centrado en la autonomia y en los apoyos. La Convencion es una opor-
tunidad histérica de abandonar sistemas paternalistas que merman la igualdad de las per-
sonas con discapacidad ante la ley, y trocarlos por otros, en consonancia con los tiem-
pos, que potencien la libre determinacion, con los soportes y salvaguardias necesarios.

A pesar de las resistencias de sectores juridicos que se aferran a instituciones se-
culares, que a su entender son inamovibles, la Convencion es un hecho juridico in-
discutible e irreversible que esta por encima del Derecho interno preexistente.

El Ejecutivo y el Legislador han de ser valientes y audaces para responder nor-
mativamente a los desafios que en materia de igualdad juridica y toma libre de de-
cisiones plantea la Convencion de la ONU. Es llegada la hora de los apoyos para la
libre toma de decisiones.

Esto obliga a analizar juridicamente como debe sustituir el nuevo sistema al de
la institucion de la incapacitacion regulado en el Cédigo Civil (Titulo IX) y a la insti-
tucion de la tutela de incapacitados (Titulo X). El articulo 200 del Cédigo Civil esta-
blece que «son causas de incapacitacion las enfermedades o deficiencias persisten-
tes de caracter fisico o psiquico que impidan a la persona gobernarse por si misma».
El mismo fundamento de la institucion civil de la incapacitacién ha quedado obsole-
to y no se ajusta al articulo 12 de la Convencion.

7.8.2. Esquema basico del nuevo procedimiento
7.8.2.1. Denominacion

Procedimiento de provision de apoyos para la toma de decisiones.

7.8.2.2. Caracter

Se trataria de un procedimiento judicial, atribuido al conocimiento de la jurisdic-
cion civil.
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Puede estudiarse, en su caso, si resultaria idéneo este procedimiento como de
jurisdiccion voluntaria, al menos para aquellos en no exista oposicién entre las par-
tes, en aras a la agilidad y la rapidez de decisiones. En los procedimientos de juris-
diccion voluntaria, caracterizados por una mayor agilidad y menor formalismo, el
Juez, cuando no existe pretension frente a otra parte, ni controversia de especial re-
levancia, actua por imperativo legal, en defensa de intereses publicos o sociales, o
con caracter constitutivo, autorizando y supervisando la legalidad de la correspon-
diente actuacion.

7.8.2.3. Principio de intervencion minima

El principio general es que todas las personas con discapacidad gozan de toda
la capacidad juridica, y que la situacion de discapacidad en una persona no puede
servir de base para limitarla.

Puede ocurrir que determinadas personas con discapacidad puedan precisar de de-
terminados apoyos para la toma libre de decisiones, en cuyo caso se acudira a este
procedimiento para determinarlos con las debidas garantias. En ciertos supuestos de
personas apoyadas, y en funcién del grado de apoyo que requieran, sera preciso el
establecimiento de salvaguardias (en el sentido del apartado 12, de la Convencion).

El sistema establecimiento de apoyos y méas intensamente adn el de salvaguar-
dias se atendré siempre al principio de intervencion minima, prevaleciendo el crite-
rio “pro capacidad plena”.

7.8.2.4. Personas objeto del procedimiento de provision de apoyos

Podran ser objeto de este procedimiento de determinacién de apoyos aquellas
personas que por los efectos de su situacion de discapacidad precisen acompafa-
miento y asistencia para la gestién de sus proyectos y elecciones vitales, a fin de
que puedan adoptar decisiones autbnomas sobre sus derechos e interesas, perso-
nales y patrimoniales.

7.8.2.5. Partes e intervinientes del procedimiento

La persona que recaba o para la que se recaban los apoyos.

El Ministerio Publico.
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La Administracion social responsable en el territorio de las politicas de inclusion
de las personas con discapacidad.

La entidad civica de referencia en el territorio en el ambito de la promocién y aten-
cién a personas con el tipo de discapacidad que se trate.

El Equipo Multidisciplinar de asistencia al 6rgano judicial (integrado por especia-
listas médicos, psicoldgicos, trabajadores sociales, etc.) para la apreciacion de la si-
tuacion de la persona y la confeccion de las recomendaciones sobre los apoyos ido-
neos para la persona.

7.8.2.6. Resolucion sobre Repertorio Individual de Apoyos

La decision del 6rgano judicial se plasmara en una resolucion en la que determi-
nara el Repertorio Individual de Apoyos que se fijan para la persona, si queda acre-
ditado que los necesita, y se designaré al gestor/es de esos apoyos.

7.8.2.7. Gestor/es de Apoyos

Es la persona/s fisica o juridica, publica o privada, a la que el Juez designa en
su resolucion como responsable directa de acompanar y asistir activamente a la per-
sona apoyada para que ésta pueda adoptar con la maxima autonomia sus propias
decisiones.

La resolucion judicial precisara el alcance y los efectos del acompafiamiento y
asistencia del gestor de apoyos.

7.8.2.8. Contenido y graduacion de los apoyos

La Ley reguladora de esta institucion deberia configurar moduladamente un elen-
co de apoyos diferenciados, de menor intensidad a mayor, en funcion del grado de
acompafiamiento y asistencia que precisase la persona, por ejemplo:

+ nivel minimo,
* nivel medio,
* nivel reforzado,

+ nivel maximo.
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En todo caso, estos niveles serian orientativos para el 6rgano judicial, ya que se
trata de un procedimiento caracterizado por la flexibilidad y por la maxima acomo-
dacién a la persona apoyada y a su realidad individual y ambiental.

En cuanto al tipo de apoyos, se ha de ir a un catalogo amplio, diverso y flexible,
que permita la maxima acomodacion a la situacion de la persona que los precisa,
en funcion de sus preferencias, estilo de vida y circunstancias ambientales.

Los apoyos podrian encuadrarse en grandes ambitos atendiendo a su naturale-
za, agrupables en clases como preparacion, facilitacion, acompafamiento y asisten-
cia a la persona apoyada.

A titulo meramente aproximativo, se enuncian los siguientes:
+ Consulta previa.
« Preparacion/maduraciéon de las decisiones.

+ Interfaz con para la interaccion con el entorno (soporte material, tecnoldgico y
humano para la expresion, interpretaciéon y comunicacion de la voluntad y deci-
siones de la persona).

« Adscripcién a una red comunitaria de apoyos.

Asignacion a un centro comunitario de apoyos.

+ Otros.

7.8.2.9. Salvaguardias

Con arreglo al apartado 4 del articulo 12 de la Convencion, la nueva legislacion
reguladora de los apoyos deberéa establecer unas salvaguardias para impedir los abu-
sos en todas las medidas relativas a la capacidad juridica. Estas salvaguardias ten-
dran como limites los enunciados en dicho articulo, a saber:

» que respeten los derechos, la voluntad y las preferencias de la persona,
« que no exista de conflicto de intereses ni influencia indebida,
* que sean proporcionales,

* gue sean adecuadas a las circunstancias de la persona,

gue se apliquen en el plazo mas corto posible,

+ que estén sujetas a examenes periddicos por parte de una autoridad o un 6r-
gano judicial competente, independiente e imparcial,
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+ finalmente, esas salvaguardias seran proporcionales al grado en que dichas me-
didas afecten a los derechos e intereses de las personas.

7.8.2.10. Supervision

Las decisiones judiciales que constituyan situaciones de apoyos estaran someti-
das al régimen general de recursos propios de la jurisdiccion civil.

Para hacer mas agil, flexible y cercano el procedimiento, se puede pensar en otor-
gar centralidad al Ministerio Publico, también en lo relativo al seguimiento y super-
vision de las situaciones de apoyos.

Si se diera cabida la jurisdiccion voluntaria en todo o en parte en esta materia, se
estaria a lo propio de esta modalidad.

7.8.2.11.  Publicidad registral

Se debe prever que la declaracion de apoyos y sus condiciones seran inscritas
en el Registro Civil y en los demas Registros publicos que se estime pertinentes,
con arreglo a la legislacion reguladora de cada uno de ellos.

7.8.2.12. Reuvision de situaciones preexistentes

Debe preverse un régimen transitorio para las situaciones creadas con arreglo a
la legislacion actual del modelo de sustitucion. Esta regulacion debe conciliar la ne-
cesidad de “migrar” al nuevo modelo de los apoyos con la seguridad juridica y con
la capacidad de absorcion de nuevas tareas por parte de una Administracion de Jus-
ticia sobrecargada.

Podrian revisarse aquellos estados juridicos que hubieran cesado, si eran tempo-
rales, o en los que la propia persona pida la reconsideracion para adaptarse al nue-
vo modelo. En todo caso, cabe disponer un periodo maximo de derecho transitorio
(5 anos, por ejemplo).

BIBLIOGRAFiIA

BACH, M.: “La toma de decisiones con apoyo y el articulo 12 de la Convencion In-
ternacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Elementos de
un modelo”, traduccién espafola de David Stirton, en prensa.

162



La capacidad juridica a la luz de la Convencién

BARIFFI, F.: “Capacidad juridica y capacidad de obrar de las personas con discapa-
cidad a la luz de la Convencion de la ONU”, en la obra titulada Hacia un Dere-
cho de la Discapacidad. Estudios en homenaje al Profesor Rafael de Lorenzo, PE-
REZ BUENO, L. C. (Dir.), Thomson Reuters Aranzadi, Pamplona, 2009, pags.
353-390.

GANZENMULLER, C.: “La Convencion y los procesos de limitacion de la capacidad
de obrar”, en la obra titulada Derechos Humanos y Discapacidad. Informe Espa-
Aa 2008, CERMI, Ediciones CINCA/CERMI, Madrid, 2009, pags. 59-71.

PALACIOS, A.: El modelo social de discapacidad: origenes, caracterizacion y plas-
macion en la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, Ediciones CINCA/CERMI, Madrid, 2008.

PALACIOS, A. y BARIFFI, F.: La discapacidad como una cuestion de Derechos Hu-
manos. Una aproximacion a la Convencién Internacional sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad, Ediciones CINCA/CERMI, Madrid, 2007.

PEREZ BUENO, L. C.: “La recepcion de la Convencion de la ONU en el ordena-
miento juridico espanol: ajustes necesarios”, en la obra titulada Hacia un Derecho
de la Discapacidad. Estudios en homenaje al Profesor Rafael de Lorenzo, PEREZ
BUENGO, L. C. (Dir.), Thomson Reuters Aranzadi, Pamplona, 2009, pags. 319-329.

PEREZ DE ONTIVEROS, C.: “La capacidad juridica y la capacidad de obrar: el ar-
ticulo 12 de la Convencién, sus implicaciones en el Derecho Privado espafol”, en
la obra titulada Capacidad Juridica y Discapacidad, Espana, Tomo I, Derecho Co-
mun, VV.AA., Congreso Permanente sobre Discapacidad y Derechos Humanos,
Madrid, 2009.

163






Capitulo 8

EL ESPACIO SOCIOSANITARIO COMO HERRAMIENTA
DE INCLUSION

Maria Eugenia Zabarte*

8.1. INTRODUCCION

“La necesidad de ayuda o asistencia importante para las actividades de la vida
cotidiana”, asi es como el Consejo de Europa define la dependencia’. La ausencia
de esa ayuda o asistencia se constituye en antesala de situaciones de marginacion
Y, en consecuencia, las prestaciones y servicios orientados a cubrir esa necesidad
se configuran como herramientas de inclusion social. Analizar la disponibilidad de
estos instrumentos en Espana y, sobre todo, la actitud institucional ante los mis-
mos, a través de lo establecido en la normativa que regula la materia, es objeto de
este capitulo.

Conviene recordar algunos datos® que ilustran el asunto referido. El colectivo de
personas con discapacidad representa en nuestro pais el nueve por ciento de la po-
blacién total lo que, en términos absolutos, supone algo méas de tres millones y me-
dio de personas afectadas por alguna discapacidad o por limitaciones que les han
producido, o pueden llegar a hacerlo, distintas discapacidades. De ese colectivo, por
encima de dos millones de personas tienen dificultades para realizar las actividades
de la vida diaria y, de ellas, mas de millén y medio tienen dificultades muy graves y

* Secretaria General de la Organizacién Nacional de Trasplantes del Ministerio de Sanidad y
Politica Social.
" Recomendacion nim. 98 (9) relativa a la dependencia, adoptada el 18 de septiembre de 1998.
2 «La Discapacidad en Esparia: Datos Estadisticos. Aproximacion desde la Encuesta sobre Dis-
capacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999», en Documentos 62/2003, Real Patronato so-
bre Discapacidad, Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, Madrid, pgs. 16, 65, 87, 88 y 128.
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necesitan de forma imperiosa la ayuda de otra persona en alguna vertiente de su
desenvolvimiento cotidiano.

Las malformaciones congénitas, los accidentes (laborales, de trafico, domésticos)
y las nuevas enfermedades invalidantes que en muchos casos, con los avances en
los tratamientos, derivan en cronicas contribuyen a acentuar un problema social que,
aunque no es nuevo, esta modificando sus dimensiones debido al envejecimiento
acelerado de la poblacion y a los cambios profundos en la estructura social de la fa-
milia y de la poblaciéon cuidadora.

Es de sefialar, a modo de primera conclusion, que dos terceras partes de las per-
sonas con discapacidad para las actividades de la vida diaria tienen mas de 65 afos;
y de constatar que la presencia simultanea de varias discapacidades y/o deficiencias
en una misma persona introduce mayor complejidad y diversidad en lo apuntado.

Las coordenadas anteriores servirian por si solas para alertar a las instituciones
y a la sociedad en su conjunto sobre la urgente necesidad de configurar herramien-
tas que proporcionen ayuda o asistencia a las personas que la precisan para reali-
zar las actividades de la vida diaria. Lo cierto es que echando un vistazo a la regu-
lacién juridica no puede afirmarse que no se hayan adoptado medidas al respecto.
Nuestro problema nunca ha sido la carencia de normas sino su aplicacion y el cum-
plimiento de las mismas. Las dudas surgen, pues, al evaluar la suficiencia y efica-
cia de esas normas.

Los especialistas sostienen que las personas dependientes requieren una inter-
vencion continuada, aunque no necesariamente permanente, basada en el apoyo y
los cuidados prestados en el ambito de los servicios sociales. Y, al tiempo, manifies-
tan que existe una intensa relacion entre ese ambito y el sanitario. Por ello, propo-
nen que, a medio camino entre los servicios sanitarios y los sociales, se articulen
los programas sociosanitarios®.

Ocurre que suele ser el ciudadano quien escoge por donde acceder al sistema
de soporte. Serd el sistema sanitario si opta por las urgencias del hospital, a través
del centro de atencion primaria de salud, o el social, si lo hace por los servicios so-
ciales de base. Sucede también que, invariablemente, sus problemas seran socia-
les o sanitarios en funcién de cual sea esa puerta de entrada. Esta convencion tan
simplificadora resulta, en esencia, perversa: de poco le sirve al enfermo que en el
hospital se inviertan gran cantidad de recursos para mejorar su dolencia cuando, tras
el alta, sus posibilidades personales no le permiten seguir las indicaciones terapéu-

8 Ibid., pag. 129.
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ticas, viéndose abocado a retornar, en poco tiempo, al punto de origen, o sea al ser-
vicio de urgencias. Aunque el ingreso en el hospital se produzca por problemas de
salud, sobre los que obviamente debe actuar el personal sanitario, debe atenderse
al cliente enfermo como ser social y no como 6rgano afectado. De lo contrario, esa
persona entrara, como se apuntaba anteriormente, en una dindmica de marginacion
que puede desembocar en dependencia.

La atencion sociosanitaria tiene posibilidades de ordenar el desencuentro entre
ambos sistemas. En la medida en que existen grupos de poblacion —personas con
enfermedades cronicas, personas con enfermedades invalidantes y/o degenerativas,
personas con discapacidad, familias de todos ellos— en los que coexisten ambas ti-
pologias de conflicto, el sanitario y el social, seria una incongruencia pretender di-
sociarlos.

Sin embargo, por muy acertadas que parezcan y por muy fundamentadas que se
encuentren las consideraciones anteriores, lo cierto es que la sanidad y los servicios
sociales han vivido separados en su quehacer asistencial y lo siguen estando. Esa
descoordinacion entre ambos sistemas ha restado efectividad a las actuaciones de
unos y otros y ha afectado de modo negativo a quienes precisan de ambos servi-
cios de forma conjunta y simultanea’.

De ahi que los poderes publicos se hayan acercado a la prestacién sociosanita-
ria con motivo de la elaboracién de las principales leyes reguladoras del &mbito sa-
nitario y del &mbito social. Y, sin embargo, anos después de su aprobaciéon y entra-
da en vigor —siete desde la publicacion de la vigente ley sanitaria® y cuatro desde
la publicacion de la vigente ley social®—, la prestacion sociosanitaria entendida como
actuacion convergente de ambos sistemas, el sanitario y el social, dista mucho de
ser una realidad individualizada e individualizable en el marco de las prestaciones
sanitarias y sociales.

Resulta particularmente llamativo que esa situacion se mantenga en un momen-
to en que una ley sanitaria aprobada por el Parlamento espafiol otorga carta de na-
turaleza juridica, con el maximo rango normativo, a la prestacion sociosanitaria in-
corporandola en su catalogo e incluyendo en la misma los cuidados sanitarios de
larga duracion, la atencion sanitaria a la convalecencia y la rehabilitacion en pacien-

4 Jiménez Lara A. y Zabarte Martinez de Aguirre M.E.: “La regulacion de la prestacion so-
ciosanitaria”, pag. 7, Ediciones Cinca, Madrid 2008.

5 Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesién y calidad del Sistema Nacional de Salud (BOE
de 29 de mayo).

® Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a
las personas en situacion de dependencia (BOE de 15 de diciembre).
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tes con déficit funcional recuperable. Asunto distinto es el caso de la ley social que
se limita a efectuar al respecto una faena de alifio, remitiéndose en lo que se refie-
re a dicha prestacion al catalogo establecido por la ley sanitaria.

No obstante, lo que resulta preocupante es que la descoordinacioén entre ambos
sistemas sigue produciéndose en un contexto de crecimiento de las patologias cro-
nicas y de las situaciones de dependencia que exigen apoyo para lograr la autono-
mia personal y requieren por tanto de una coordinacion de los servicios sanitarios y
los servicios sociales para proporcionar una respuesta global y eficaz a las necesi-
dades de la poblacion.

El resultado de esa descoordinacion es, como ya se ha indicado, que ninguno de
los tratamientos proporcionados en esos ambitos, que funcionan separados y a me-
nudo de espaldas entre ellos, consiguen cubrir adecuadamente las necesidades de
la persona en cuestion. Esta, en consecuencia, se ve privada de medidas que le po-
sibilitarian una vida realmente independiente en la que sus derechos ciudadanos fue-
ran ejercidos con las menores limitaciones posibles. El efecto, a su vez, de esa pri-
vacion es el aislamiento progresivo; aislamiento que a su vez es, como ha sido dicho,
antesala de la dependencia y de la exclusion social.

De ahi que rellenar ese espacio que media entre los servicios sanitarios y los ser-
vicios sociales, para hacer posible el transito entre unos y otros, se constituya en un
objetivo de inclusién social.

Recordar las sefias de identidad de la atencién sociosanitaria para, luego, repa-
sar la normativa vigente en materia sanitaria y en materia social con el fin de con-
firmar sus prescripciones en lo relativo a la prestacion sociosanitaria y de alumbrar,
en su caso, las insuficiencias de las mismas en lo que se refiere a posibilitar la efec-
tividad del derecho correspondiente, constituye el objetivo de las paginas siguientes.

8.2. LA ATENCION SOCIOSANITARIA

Como se ha sefialado en parrafos anteriores, las personas en situacion de depen-
dencia requieren una intervencion continuada, aunque no necesariamente permanen-
te, basada en el apoyo y los cuidados. La atencion de la dependencia se enmarca,
por tanto, en el ambito de los servicios sociales. No obstante, la afirmacién queda ma-
tizada al establecerse la estrecha relacidén que, en la atencion a la dependencia, exis-
te entre los ambitos social y sanitario. Y ello por cuanto: 1) Un problema de salud que
precise atencion sanitaria puede ser el factor desencadenante o acelerador de los
procesos de dependencia en las personas de edad avanzada; 2) de forma ocasional,
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la persona dependiente puede sufrir un proceso agudo en su estado de salud que re-
quiera una atencién sanitaria puntual; y 3) la existencia de una red adecuada para
dar cobertura a los casos de dependencia en su vertiente social descargaria al siste-
ma sanitario de un gran volumen de costes, que son, por otra parte, desproporciona-
dos en relacién con la atencidén que las personas dependientes necesitan.

Sobre esa base deben analizarse los servicios:

(i)  Sanitarios que se orientan a curar, a solucionar los problemas de salud y que
se constituyen como servicios de corta estancia; estos servicios conllevan una
intervencion intensiva en la utilizacion de profesionales médicos y en el uso
de pruebas diagnosticas y terapéuticas que se desarrollan en centros de sa-
lud, ambulatorios y hospitales y que se orientan a personas con problemas
de salud en procesos agudos 0 no.

(i) Sociales que se orientan a ofrecer cuidados de larga duracion a las personas
en situacion de dependencia; estos servicios conllevan una intervencion poco
intensiva en pruebas diagnésticas y terapéuticas e intensiva en cuidados au-
xiliares de clinica y soporte social que se encauzan a través de la ayuda a do-
micilio, la teleasistencia, los centros de dia y los centros residenciales.

A medio camino entre unos y otros es donde deben articularse los programas so-
ciosanitarios orientados a la rehabilitacion, tras un proceso agudo, mediante servi-
cios de media estancia con intervencién multidisciplinar, social y sanitaria, intensiva
en cuidados de enfermeria y con uso de pruebas diagnésticas para evaluar la recu-
peracion del enfermo. Estos programas destinados a personas convalecientes de pa-
tologias cardiovasculares y/o respiratorias y de procesos quirlrgicos y traumatolégi-
cos, y también a quienes se encuentran recuperandose de lesiones cerebrales y a
quienes precisan cuidados terminales, exigen contar con unidades hospitalarias so-
ciosanitarias, centros sociosanitarios y hospitales de dia geriatricos.

En definitiva, la atencidén sociosanitaria, que se sitia entre el hospital de agudos
y la atencién primaria, presta una atencion mas amplia y duradera que la atencion
sanitaria de agudos, la cual concentra su accion en estudiar, diagnosticar y tratar la
dolencia de la persona, profundamente pero en el espacio de tiempo mas corto po-
sible. A diferencia de la atencion sanitaria, la atencién sociosanitaria dispone de un
periodo mas largo para llevar a cabo su intervencion, orientada esencialmente a que
tanto el individuo como su familia recuperen la calidad de vida.

La claridad con la que se percibe la necesidad de contar con una red de asisten-
cia sociosanitaria que permita cubrir una demanda que crece exponencialmente no
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se ha visto, sin embargo, acompafiada por la decision institucional de crear y forta-
lecer tales servicios. La regulacidon normativa al respecto, tanto la de &mbito estatal
como la de ambito autonémico, se viene limitando bien a enunciados demasiado ge-
nerales y demasiado inconcretos, bien a especificaciones que, por particulares, ape-
nas sobrepasan lo anecdaético.

La Ley de cohesion y calidad del Sistema Nacional de Salud es una muestra de
lo dicho. Con ser la norma, por rango y por ambicion, més ilustrativa de lo que di-
cho Sistema pretende en cuanto a reconocimiento y garantia de efectividad de los
derechos de los ciudadanos en lo relativo a la proteccion de su salud, sus prescrip-
ciones al respecto no permiten vislumbrar el como y el hasta dénde de la prestacion
sociosanitaria. Y ello plantea un problema decisivo que afecta a la credibilidad de la
ley en cuanto a su alcance y contenido.

Otro tanto cabria decir de la Ley de promocién de la autonomia personal y aten-
cion a las personas en situacion de dependencia. Esta ley que crea un sistema cuya
finalidad principal es la garantia de las condiciones basicas y la prevision de los ni-
veles de proteccidn que precisan las personas que se encuentran en situacion de
dependencia, que configura un derecho subjetivo fundamentandolo en los principios
de universalidad, equidad y accesibilidad y que desarrolla un modelo de atencion in-
tegral al ciudadano/beneficiario del sistema, no contiene una sola mencion a la pres-
tacion de atencion sociosanitaria, excepcion hecha de la remision normativa que in-
explicablemente’ recoge su articulo 15.

A quienes consideramos que lo sociosanitario deviene decisivo para dar respues-
ta a los problemas, cada vez mas frecuentes y numerosos, en los que convergen lo
sanitario y lo social, dicha falta de atencién legislativa, por insuficiente en la ley sa-
nitaria por inexistente en la ley social, nos resulta preocupante. Porque si, en un pre-
tendido Estado del Bienestar, la atencion a la necesidad no encuentra, de entrada,
reflejo en las ideas y palabras se esta incumpliendo una exigencia nuclear del mis-
mo. A mayor abundamiento, si a las ideas y a las palabras no les acompafian los
hechos aquéllas se quedan estancadas en el vacio, engendrando insatisfaccién. Si,
ademds, esas palabras tienen caracter forzoso, es decir si esas palabras obligan a
los poderes publicos y esa obligacién no se atiende por quien debiera, se plantea
otro tipo de problema, de indole juridico-politica, que podria llevar a exigir respon-
sabilidades a quien corresponda.

7 El adverbio utilizado trae causa de que quien esto escribe no termina de explicarse ni la
razén ni la necesidad de efectuar tal referencia legislativa.
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8.3. LO SOCIOSANITARIO EN LA LEY DE COHESION Y CALIDAD DEL SISTEMA
NACIONAL DE SALUD

La Ley de cohesion y calidad del Sistema Nacional de Salud constituye el marco
legal de las administraciones publicas sanitarias para garantizar la equidad, calidad
y participacion social en la consolidacion y modernizacion del Sistema, conforme al
derecho constitucional de proteccion de la salud. Sin interferir en la diversidad de
formulas organizativas, de gestion y de prestacion de servicios consustancial a un
Estado descentralizado, la ley pretende que la atencion al ciudadano por los servi-
cios publicos sanitarios responda a unas garantias basicas y comunes, independien-
temente del lugar en el que aquél resida.

Esta ley se justifica en su preambulo como férmula de respuesta a los nuevos re-
tos en la organizacion del Sistema Nacional de Salud, que tienen que ver con la co-
hesion necesaria en el funcionamiento de los servicios centrales y autonémicos, de
forma que el Sistema pueda adaptarse a la modernizaciéon que exige el entorno. En-
tre esos retos la ley menciona expresamente “la busqueda de mecanismos de inte-

gracion en la atencién sanitaria y la sociosanitaria”®.

Para lograr esa cohesién en el funcionamiento de los servicios centrales y auto-
némicos, la ley establece acciones de coordinacion y cooperacion entre las adminis-
traciones publicas sanitarias que aseguran a los ciudadanos el derecho a la protec-
cion de la salud y garantizan la equidad, la calidad y la participacion social en el
Sistema.

Uno de los instrumentos previstos en las acciones de colaboracion es la ordena-
cion de las prestaciones orientada a consolidar un conjunto de servicios comunes y
obligatorios en el Sistema. Ese conjunto se denomina catélogo e incluye servicios
preventivos, diagnosticos, terapéuticos, rehabilitadores y de promocién de la salud.
Se incorporan a dicho catélogo las prestaciones ya contempladas por el Real De-
creto 63/1995, de 20 de enero, de Ordenacién de Prestaciones Sanitarias del Siste-
ma Nacional de Salud, junto a otras no establecidas en dicha norma reglamentaria
como las prestaciones de salud publica, la atencién paliativa a enfermos terminales,
la salud bucodental y la salud mental.

El catalogo acoge también las prestaciones de atencion sociosanitaria que, “en el
ambito estrictamente sanitario”, comprenderan los cuidados sanitarios de larga du-
racion, la atencién sanitaria a la convalecencia y la rehabilitacién en pacientes con

8 Cfr. octavo parrafo del apartado | del preambulo de la ley.
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déficit funcional recuperable que se llevara a cabo en los niveles de atencion que
cada comunidad autbnoma determine®.

Sorprende la inclusién en la ley de la expresion entrecomillada en el parrafo an-
terior por cuanto introduce dudas en torno al alcance de la prestacion. Preocupa, por
las mismas razones, la posibilidad, juridicamente obligada por otra parte, de que
sean las comunidades autonomas quienes determinen el nivel de atencion en el que
se prestaran los servicios sociosanitarios, en la medida en que esa determinacion
puede quebrar, al menos en parte, el fundamento unitario de la prestacion en el Sis-
tema Nacional de Salud.

En cuanto a la delimitacion del ambito de la prestacion, cabe sefialar que el arti-
culo 14 establece, en su apartado 1, que la atenciéon sociosanitaria comprende el
conjunto de cuidados destinados a aquellos enfermos, generalmente cronicos, que
por sus especiales caracteristicas pueden beneficiarse de la actuacion simultanea y
sinérgica de los servicios sanitarios y sociales para aumentar su autonomia, paliar
sus limitaciones o sufrimientos y facilitar su reinsercion social. Hasta ahi, no parece
que haya problemas de diferenciacion entre el sistema sanitario y el social. Los pro-
blemas emergen en el apartado 2 del precepto al determinar el contenido de dicha
atencion. Es en ese punto en el que el legislador introduce la expresion “en el am-
bito sanitario” dando, por tanto, posibilidad de interpretar que existe un contenido adi-
cional de la prestacion en otros ambitos y, sefialadamente, “en el ambito social’.

En definitiva, el legislador considera que la citada prestacién no sera eficaz si no
se produce de manera integrada, y asi lo sefiala en el apartado 1 del articulo 14
cuando dibuja el perfil de los enfermos destinatarios de la atencién sociosanitaria:
quienes, por sus caracteristicas, pueden beneficiarse de la actuacion simultanea y
sinérgica de los servicios sanitarios y sociales. Y asi lo indica en el apartado 3 del
precepto cuando establece la garantia de continuidad del servicio: la coordinacion
de las Administraciones sanitarias y sociales. Sin embargo, el legislador no llega a
determinar el contenido de la prestacién, a establecer la integracién entre lo sanita-
rio 'y lo social, y opta por advertir que lo establecido en el apartado 2 del articulo 14
queda circunscrito al ambito sanitario.

Da la impresion de que, con ello, el legislador se ha plegado a las exigencias es-
tructurales; de que ha subordinado lo sustantivo a lo 6rganico. Asi, en lugar de pro-
mover la fusion entre lo sanitario y lo social, encomendado a los poderes publicos
la modificacion de la estructura y funciones de las administraciones sectoriales con
el fin de que lo sociosanitario tenga un tronco comun y sea asi mas facil hacer efec-

° Cfr. primer parrafo del apartado Il del preambulo y articulo 14 de la ley.
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tiva esa prestacidén conceptualmente hibrida, dibuja el contenido y alcance de la pres-
tacion conforme a la organizacién preexistente. Seria legitimo, no obstante, que, con
base en las competencias de ejecucion, esa decision se la dejase a las comunida-
des autbnomas y que fuesen ellas quienes se organizasen de forma que ese man-
dato de coordinacion se resolviese de la manera mas eficaz posible. No parece que
ese haya sido el efecto de la ley quizas porque tampoco la norma que ha venido a
desarrollarla ha ayudado mucho en tal sentido.

En todo caso, la interpretacion apuntada del articulo 14 resulta dificilmente com-
patible con la concepcién doctrinal ya expuesta de la atencion sociosanitaria: orien-
tada a la rehabilitacion, tras un proceso agudo, mediante servicios de media estan-
cia con intervencion multidisciplinar, social y sanitaria, intensiva en cuidados de
enfermeria y con uso de pruebas diagnosticas para evaluar la recuperacion del en-
fermo. Y la sensacion de dificultad se refuerza con la lectura del apartado 3 del ar-
ticulo que dispone que la continuidad del servicio sera garantizada por los servicios
sanitarios y sociales a través de la adecuada coordinacion entre las Administracio-
nes publicas correspondientes.

¢Donde sino en este texto legal deberia haberse establecido el contenido de una
prestacion incluida en el catélogo de prestaciones del Sistema Nacional de Salud y
que se configura, hasta en su denominacioén, como un hibrido entre servicios sanita-
rios y servicios sociales? Se pierde con ello la oportunidad de regular con eficacia la
atencion sociosanitaria que, segun esta ley, se materializa en determinados servicios
sanitarios cuya garantia de continuidad se fundamenta, sin saber muy bien a ciencia
cierta qué es lo que se quiere decir con ello, en la coordinacion entre las Administra-
ciones sanitarias y las sociales. ¢Sera dicha atencién una suma de servicios, sanita-
rios y sociales, separados y no integrados? Por el contrario, ¢puede llegar esa coor-
dinacién a poner en marcha servicios multidisciplinares plenamente integrados como
postulan los especialistas? ;Qué ley regira en cualquiera de los supuestos senalados
para regular el contenido y alcance de los servicios sociales en la prestacion socio-
sanitaria? ¢Estara llamada a ello la Ley de promocién de la autonomia personal y
atencion a las personas en situacion de dependencia? Y, en el caso de que dicha ley
no diga nada sobre la atencidn sociosanitaria, ;,como se solventard el problema? ¢ De-
beréd pensarse en una ley especifica que regule independientemente —aunque coor-
dinadamente— dicho ambito? ;No son, acaso, las leyes instrumentos adecuados para
ocuparse del contenido y alcance concreto de una prestacién incluida en el catalogo
del Sistema Nacional de Salud?

Las leyes sanitarias de las comunidades autbnomas tampoco han contribuido a
aclarar esa deficiencia al amparo de la facultad que les otorga el apartado 2 del pre-
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cepto —la atencién sociosanitaria se llevara a cabo en los niveles de atencion que
cada comunidad auténoma determine—, aunque algunas, como La Rioja y Canta-
bria, avanzan algunos instrumentos de concrecidn interesantes y todas ellas, sin per-
juicio de incorporar la atencién sociosanitaria entre las actuaciones a desarrollar en
el ambito de la asistencia sanitaria, insisten en la necesaria coordinacion de los ser-
vicios sanitarios y sociales. Asi, por ejemplo:

La ley andaluza de salud, obliga, en el articulo 18 que regula la asistencia sa-
nitaria, a que la administracion desarrolle, a través de los recursos del sistema
publico, «las actuaciones sanitarias que sean necesarias como apoyo en los
dispositivos publicos de atencion sociosanitaria».

La extremena incorpora la atencion sociosanitaria entre las prestaciones de obli-
gada disposicion en todas las demarcaciones territoriales del sistema sanitario
publico extremenfo (articulo 32); ademas, menciona dicha atencion entre las ac-
tividades de asistencia sanitaria del citado sistema (articulo 42) y como presta-
cion en los dos niveles de atencidbn —primaria y especializada— del mismo. El
articulo 48.7, que regula la atencion primaria, dispone expresamente que «los
servicios sociales de base existentes en la zona de salud se coordinaran de for-
ma operativa con el equipo de atencion primaria». Aun mas, el articulo 51 re-
gula especificamente la atencion sociosanitaria estableciendo que «integra los
cuidados sanitarios con los recursos sociales de forma continuada y coordina-
da», exigiendo que el sistema sanitario publico extremefo «dispondra de los re-
Cursos necesarios para prestar una atencion sociosanitaria de calidad. A tal efec-
to se coordinaran todos los servicios sanitarios y sociosanitarios de
responsabilidad publica con el fin de alcanzar una homogeneidad de objetivos
y un maximo aprovechamiento de recursos».

El articulo 2.e) de la Ley de Salud de Aragdn establece que uno de los princi-
pios generales en los que se inspira la ley es el de coordinacion de los recursos
sanitarios y sociosanitarios. Y el articulo 30.d) incluye, entre las actuaciones re-
lacionadas con la asistencia sanitaria, la «... atencién sociosanitaria en coordina-
cion con los servicios sociales». Ademas en el titulo que la ley dedica a la es-
tructura del sistema sanitario publico de la Comunidad y en el capitulo que regula
la ordenacion funcional del mismo incorpora la «atencion a la dependencia» (ar-
ticulo 49) que regula, posteriormente, en el articulo 55 en los siguientes térmi-
nos: 1) La atencién a la dependencia es el conjunto de prestaciones y servicios
que garantizan la asistencia sanitaria precisa y el apoyo social necesario para
las personas que carecen de autonomia personal para el desarrollo de las acti-
vidades propias de la vida cotidiana, como consecuencia o de manera asociada
a la existencia de un problema de salud o de sus secuelas; 2) exige al Sistema
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de Salud de Aragdn la disposicion de servicios sociosanitarios necesarios para
proporcionar los cuidados adecuados a las personas en situacion de dependen-
cia; y 3) encomienda que se arbitren las estructuras necesarias «que articulen la
coordinacion con los servicios de la atencion sanitaria asi como con los servicios
sociales, con quienes compartiran el fin de proporcionar apoyo social a las per-
sonas en situacion de dependencia». La oscuridad de esta ultima previsibn —no
queda claro si las estructuras a arbitrar tienen como finalidad cuidar a las perso-
nas dependientes, articular la coordinacién entre los servicios sanitarios y los so-
ciales o articular la coordinacion con cada uno de ellos— no resta mérito a la re-
gulaciéon aragonesa que llega més lejos que otras leyes autonémicas al perfilar
una prestacion tan necesaria como novedosa.

La Ley de Salud de La Rioja contempla la atencion sociosanitaria en el Plan de
Salud (articulo 38). Dispone, asimismo, en el articulo 42.8 que el Sistema Publi-
co de Salud de La Rioja facilitara la coordinacion del sistema sanitario y el so-
cial. Establece, en el articulo 50.2, que la atencion especializada desarrollara fun-
ciones de promocion de salud, prevencion de la enfermedad, asistencia,
rehabilitacion, investigacion y docencia, en coordinacién con otros niveles y re-
cursos sanitarios y sociales; y, a su vez, el articulo 53 regula especificamente la
atencion sociosanitaria. Sefiala, al respecto, que la Consejeria competente en
materia de salud y en materia de servicios sociales elaborara un Plan de Aten-
cién Sociosanitaria en el que se identificaran las necesidades de atencion, se de-
finiran los recursos necesarios asi como los criterios de coordinaciéon entre los
servicios de salud y los servicios sociales. Prevé por Ultimo que la suscripcion
de convenios, conciertos y acuerdos de colaboracion en general lo seran tanto
para la prestacion de servicios sanitarios como sociosanitarios (articulo 95.1).

El articulo 3.b) de la ley de salud balear establece que la ley se inspira en
una concepcion integral de la salud que comprende actividades sociales. Y el
articulo 9.c) considera un derecho comin de las madres y los padres de los
recién nacidos, en relacion con la asistencia sanitaria, recibir la informacion y
el asesoramiento necesario para «la obtencién de los recursos sociales de
apoyo». El articulo 31.d) considera que la atencidén sociosanitaria coordinada
con los servicios sociales, conforme al Plan sociosanitario, constituye uno de
los niveles en los que se presta la atencion sanitaria. Por Gltimo, en el articu-
lo 79.2, se regula la necesaria coordinacion de la atencion sociosanitaria, con-
forme a las previsiones del Plan sociosanitario.

La ley gallega de ordenacion sanitaria regula en su articulo 104 la atencién so-
ciosanitaria definiéndola como «el conjunto de cuidados destinados a aquellos
enfermos, generalmente cronicos, que por sus especiales caracteristicas pue-
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den beneficiarse de la atencion simultanea y sinérgica de los servicios sanita-
rios y sociales para aumentar su autonomia, paliar sus limitaciones o sufrimien-
tos y facilitar su reinsercion social». Dice ademas la ley que dicha atencién com-
prendera, en el campo sanitario, los cuidados de larga duracion, la atencion a
la convalecencia y la rehabilitacion en pacientes con déficit funcional recupera-
ble. Y dispone también que la continuidad del servicio ser4 garantizada por los
servicios sanitarios y sociales a través de la coordinacion debida entre las ad-
ministraciones publicas correspondientes. Finaliza con una prevision inédita con
respecto a otras regulaciones de la materia: la prestacion asistencial sociosani-
taria en su modalidad de cuidados prolongados «sera cofinanciada por los usua-
rios» conforme a los siguientes elementos de valoracion: renta, patrimonio y nu-
mero de personas de la unidad familiar.

- La ley cantabra de ordenacion sanitaria también regula, en el articulo 16, la
atencion sociosanitaria. Refiere el precepto a la necesaria coordinacion con lo
dispuesto por otra ley de la comunidad dedicada especificamente a la atencion
y proteccion de las personas en situacion de dependencia; también con lo es-
tablecido en el plan de atencién sociosanitaria de Cantabria. Y, en el articulo 67
a), establece que las actuaciones sanitarias necesarias como apoyo en los dis-
positivos publicos de atencién sociosanitaria se consideran actuaciones relacio-
nadas con la asistencia sanitaria.

Por dltimo, algunas leyes derivan la concrecion de la prestacion al desarrollo re-
glamentario o a lo que determine el respectivo plan de salud o el correspondiente
plan de atencion sociosanitaria'.

Lo anterior pone de manifiesto que los servicios de salud autonémicos tienen vo-
luntad de consolidar la atencidn sociosanitaria. Y este hecho infunde cierta dosis de
optimismo por cuanto dicha voluntad puede llevar a la adopcién de medidas para sa-
tisfacer adecuadamente las necesidades que en ese sentido presenta un grupo de
poblacion especialmente vulnerable. Sin embargo, dicho optimismo no esta exento
de preocupacion ante la ausencia tanto de una ley béasica que regule de manera in-
tegral el contenido de la prestacion sociosanitaria, como, alternativamente, de una
ley basica que complemente en el ambito social lo previsto por la ley sanitaria. Pre-
ocupacion que, en definitiva, trae causa de la ausencia de criterios unitarios que po-
sibiliten el establecimiento de la prestacién en condiciones de suficiencia en todos

® Para mayor informacién sobre el desarrollo reglamentario de esta prestacion en las co-
munidades auténomas cfr. VV AA: “Tratado sobre Discapacidad”, Ed. Aranzadi S.A., Madrid
2007, nota a pié de pagina 34.
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los territorios, de manera que ningun ciudadano reciba menos que otro en funcion
del lugar en el que resida.

Una de las claves para evitarlo, ya se ha dicho, seria completar la inclusiéon de la
prestacion en el catélogo del Sistema Nacional de Salud con su regulacion especi-
fica, tal y como se ha hecho con el resto de las prestaciones del catalogo, en la co-
rrespondiente cartera de servicios. Y en esa linea apuntan las intenciones de la Ley
de cohesion y calidad del Sistema Nacional de Salud. De hecho, la norma que des-
arrolla esta ley y que regula también, como parte de ese desarrollo legislativo, la car-
tera de servicios" —identificadora de los procesos, procedimientos y técnicas a tra-
vés de las que van a hacerse efectivas todas las prestaciones a las que los
ciudadanos tienen derecho— sefiala que la atencién sociosanitaria comprendera: 1)
Programas de promocion de la salud, prevencion de la enfermedad y de la depen-
dencia dirigidos al conjunto de la poblacion y/o a grupos de poblacién especificos
para afrontar situaciones de riesgo de dependencia durante todo el ciclo vital, de
acuerdo con la organizacion de los Servicios de Salud; 2) programas de promocion
y prevencion individual realizados en consultas, médicas y de enfermeria, o en el
domicilio del paciente, de acuerdo con la organizacion de los Servicios de Salud; 3)
cuidados sanitarios de larga duracién dirigidos a la atencion de pacientes que pre-
cisan cuidados sanitarios, en general de baja complejidad, por procesos crénicos o
por tener reducido su grado de independencia funcional para la actividad cotidiana,
que pueden proporcionarse en su domicilio o requerir un periodo prolongado de in-
ternamiento; 4) atencion sanitaria a la convalecencia dirigida a personas que, tras
sufrir un proceso agudo de enfermedad o accidente, o un episodio intercurrente en
casos de enfermedad o discapacidad cronica, presentan limitaciones en su autono-
mia y requieren atencion y cuidados durante un periodo de tiempo limitado; y 5) re-
habilitacién de pacientes con déficit funcional recuperable orientada a la recupera-
cion de la autonomia perdida y la prevencion de situaciones de discapacidad y
dependencia.

Dicha atencion, afiade la citada norma reglamentaria, se prestara en funciéon de
las necesidades sanitarias de cada paciente y, en concreto: 1) En atencion primaria,
a través de programas de promocion de la salud y prevencion de la enfermedad,
atencion domiciliaria a pacientes inmovilizados y atencion de las personas mayores,
entre otros; 2) en atencidén especializada, a través de la asistencia en consultas, en
hospital de dia, en régimen de internamiento en hospital de agudos y en unidades

" Real Decreto 1030/2006, de 15 de septiembre, por el que se establece la cartera de ser-
vicios comunes del Sistema Nacional de Salud y el procedimiento para su actualizacién (BOE
de 16 de septiembre).
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de media y larga estancia y de convalecencia; 3) en atencion paliativa a enfermos
terminales desde atencidn primaria y especializada; 4) en atenciéon a la salud men-
tal de forma coordinada entre atencion primaria y especializada; 5) en rehabilitacion
de forma coordinada entre atencion primaria y especializada; y 6) mediante la pres-
tacion ortoprotésica con la finalidad de mejorar la calidad de vida y autonomia del
paciente.

Asi pues, el mencionado real decreto no incluye especificamente, a diferencia de
lo que ocurre con el resto de las prestaciones reconocidas por la ley de la que trae
causa, la atencion sociosanitaria en la cartera de servicios del Sistema Nacional de
Salud'?, so pretexto de que los procesos, procedimientos y técnicas necesarios para
su efectividad ya estan incluidos en los anexos del real decreto que se refieren a la
atencion primaria o a la atencion especializada y que, por tanto, queda ya garanti-
zada, a través de ellos, la efectividad de la prestacion.

¢ Por qué sera que dicha respuesta resulta tan poco tranquilizadora? Si real-
mente la atencidn sociosanitaria fuese englobable en la atencidén primaria o en la
atencion especializada, o en ambas, ¢por qué la individualizé el legislador en la
Ley de cohesién y calidad del Sistema Nacional de Salud como prestacion auto-
noma y por qué la contempla, también como prestacion individualizada, el propio
real decreto que configura la cartera de servicios? Para no generar contradiccio-
nes o, al menos, dudas interpretativas, bastaria con que las citadas normas la hu-
bieran incluido como servicio especifico dentro de las prestaciones que la incorpo-
ran en su cartera de servicios. Pero no lo hizo. La considerd con entidad suficiente
como para identificarla como prestacion independiente. Y eso exigia, en puridad,
una correspondencia juridica en la norma reguladora de la cartera de servicios. Y
el primer borrador de reglamento que establecia dicha cartera incluyd, de hecho,
los procesos, procedimientos y técnicas correspondientes a la prestacion sociosa-
nitaria. Fue después de noviembre de 2005 cuando desaparecié esa prevision del
reglamento.

Un afio después, en diciembre de 2006, se aprobaria la Ley de promocién de la
autonomia personal y atencion a las personas en situacion de dependencia de la
que se esperaba, en vano como se vera, una mayor concrecion en la regulaciéon de
la prestacion sociosanitaria.

2 Una version del proyecto de real decreto, distribuida a los miembros del Consejo Interte-
rritorial del Sistema Nacional de Salud en noviembre de 2005, incluia individualizadamente la
atencién sociosanitaria en los anexos de cartera de servicios correspondientes a las distintas
prestaciones del Sistema Nacional de Salud.
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8.4. LO SOCIOSANITARIO EN LA LEY DE PROMOCION DE LA AUTONOMIA
PERSONAL Y ATENCION A LAS PERSONAS EN SITUACION
DE DEPENDENCIA

Se sefalaba en parrafos anteriores la oportunidad perdida de regular con eficacia
la atencion sociosanitaria tras la aprobacion de la Ley de cohesion y calidad del Sis-
tema Nacional de Salud. Oportunidad perdida por la limitacién de la norma al ambito
sanitario —también por no haber identificado, como se hizo con el resto de las pres-
taciones, con la concrecion exigible los procesos, procedimientos y técnicas necesa-
rios para su efectividad—, dejando fuera de ese ambito lo que de “social” contenga
dicha prestacion. Consciente probablemente de la insuficiencia regulatoria, el legisla-
dor exigi6 en aquel momento que, a efectos de dotar de una garantia de continuidad
a la citada prestacion, las Administraciones sanitarias y sociales se coordinaran.

Y nos preguntdbamos a propésito de todo ello si el legislador concebia la presta-
cibn sociosanitaria como una suma de servicios, sanitarios y sociales, separados y
no integrados; o si, por el contrario, entendia que la coordinacién necesaria llevaba
de forma inexorable a poner en marcha servicios multidisciplinares plenamente inte-
grados como postulan los especialistas. En cualquiera de ambos supuestos persis-
tia la cuestion de cudl era la regulacién que iba a ordenar el contenido y alcance de
los servicios sociales en la prestacion sociosanitaria. Y se arriesgaba la posibilidad
de que fuese la Ley de promocion de la autonomia personal y atencion a las perso-
nas en situacién de dependencia la que diera respuesta a esa pregunta. Quedaba
flotando en el aire la pregunta de como se solventaria el problema en el caso de
que dicha ley no dijera nada sobre la atencion sociosanitaria.

Pues bien, se confirmaron los peores pronésticos porque, completando el circulo
de la oportunidad perdida, la Ley de promocion de la autonomia personal y atencion
a las personas en situacion de dependencia no dice nada sobre atencién sociosani-
taria. Es el silencio lo que caracteriza dicha ley en lo relativo a la regulacion de la
atencion sociosanitaria, pero es también el silencio lo que caracteriza casi todas las
regulaciones autonémicas en esa materia.

En lo que se refiere a la ley emanada del Parlamento espanol, llama poderosa-
mente la atencion el silencio de la parte dispositiva de la norma toda vez que la ex-
positiva, su preambulo, incorpora un analisis exhaustivo —mas propio de un libro
blanco que de la exposicidn de motivos de un texto legal— de la realidad que hace
necesaria la aprobacion de la ley y del Sistema que configura la misma.

Asi, hace alusién pormenorizada a los cambios demogréficos y sociales que
generan un incremento progresivo de la poblacion en situacion de dependencia
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—crecimiento de la poblacién de mas de 65 afnos que se ha duplicado en los ul-
timos 30 pasando de 3,3 millones de personas en 1970 a mas de 6,6 en 2000
(de un 9,7% a un 16,6% de la poblacién total); aumento del colectivo de pobla-
cion con edad superior a 80 afios, que se ha duplicado en s6lo 20 afos; correla-
cion entre edad vy situaciones de discapacidad por cuanto mas del 32% de las
personas mayores de 65 afios se encuentran en dicha situacion frente al 5% de
personas con edad inferior; incremento en las tasas de supervivencia de determi-
nadas enfermedades crdnicas y alteraciones congénitas asi como de la siniestra-
lidad vial y laboral—. Refiere también el preambulo de la ley a ese 9% de la po-
blacion espafiola, segun la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado
de Salud de 1999, que presenta alguna discapacidad o limitacién que le ha cau-
sado o puede llegar a causarle una dependencia para las actividades de la vida
diaria o necesidades de apoyo para su autonomia personal en igualdad de opor-
tunidades. Menciona, por ultimo, los cambios en el modelo de familia asi como la
incorporacion de la mujer al mercado de trabajo —casi tres millones en la ultima
década— que hacen necesario dar una alternativa al llamado “apoyo informal”, es
decir al cuidado que las familias, y sobre todo las mujeres, han venido procuran-
do a las personas dependientes.

Y todo ello para justificar la creacién de “un marco estable de recursos y servi-
cios para la atencion a la dependencia... una nueva modalidad de proteccion social
que amplia y complementa la accion protectora del Estado y del Sistema de Segu-
ridad Social’. Esta nueva modalidad llama, y asi lo sefala la ley, a desarrollar los
servicios sociales dotandolos de los recursos necesarios para hacer efectivos los de-
rechos reconocidos'.

En la parte dispositiva, en el articulo 3, la ley desgrana principios que exigirian la
regulacion de la atencion sociosanitaria. Entre otros, el de atencion a las personas
en situacion de dependencia de forma integral e integrada (articulo 3.c); el de trans-
versalidad de las politicas de atencion a las personas en situacion de dependencia
(articulo 3.d); el de colaboracién de los servicios sociales y sanitarios en la presta-
cion de los servicios (articulo 3.1).

Y sin embargo, como se sefialaba anteriormente, ningun precepto de la ley, se-
naladamente su capitulo Il relativo a las prestaciones y al catalogo de servicios de
atencion del Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia, menciona la
prestacion de atencion sociosanitaria, siendo como es una de las mas necesarias,
mas innovadoras y probablemente mas eficaces en términos de coste/beneficio.

'8 Ver ultimos parrafos del apartado 2 del preambulo de la ley.
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Asi el articulo 15.1, relativo al catalogo de servicios que la ley identifica como prio-
ritarios (articulo 14.2), no incluye entre los mismos la atenciéon sociosanitaria pese a
que pormenoriza lo que podrian considerarse aproximaciones al contenido especifi-
co de dicha prestacion: dentro del servicio de ayuda a domicilio distingue la atencion
de las necesidades del hogar de los cuidados personales; dentro del servicio de cen-
tro de dia y de noche diferencia el centro de dia para mayores, el centro de dia para
menores de 65 afos, el centro de dia de atencidn especializada y el centro de no-
che; dentro del servicio de atencion residencial contempla separadamente la residen-
cia de personas mayores en situacién de dependencia del centro de atencién a per-
sonas en situacion de dependencia, en razén de los distintos tipos de discapacidad.

Tan solo el apartado 2 del precepto hace una referencia indirecta, sin mencionar-
la siquiera, a la atencién sociosanitaria a través de la socorrida clausula del “sin per-
juicio”, lo que convierte dicha referencia en dificilmente interpretable y generadora
de inseguridad juridica. Porque, ¢como debe entenderse que los servicios a que se
refiere el apartado 1 del articulo 15 —que son los que conforman el catélogo del Sis-
tema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia— se regulan “sin perjuicio de
lo previsto en el articulo 14 de la Ley 16/2003, de 28 de mayo, de cohesién y cali-
dad del Sistema Nacional de Salud?

Una interpretacion literal llevaria a afirmar que los servicios establecidos en la ley
no deberan, en ningun caso, obstaculizar lo que establece el articulo 14 de la ley
sanitaria relativo, como sefaldbamos, a la atencién sociosanitaria. Querria ello de-
cir, por tanto, que los servicios incluidos en catalogo por la ley social no dificultaran
la atencion sociosanitaria en el ambito sanitario. Pero no se trata de eso porque la
no obstaculizacion entre servicios “va de suyo”. ;Qué sucede cuando no se trata de
evitar colisiones entre servicios sino de complementarlos? No hablamos de no ha-
cerse dafio —eso, en el Estado del Bienestar, lo damos por supuesto— sino de co-
laborar, de ayudarse mutuamente. Se trata de generar sinergias que optimicen los
resultados de la asistencia. ;Coémo se establecen, entonces, las conexiones y las
complicidades imprescindibles para que los servicios sanitarios y los sociales se po-
tencien entre si con el fin de alcanzar un objetivo que debe ser disefiado conjunta-
mente, con criterios unitarios?

Tampoco, en este caso, las leyes autondmicas proporcionan pistas que den res-
puesta a lo cuestionado. El género se despacha con un repertorio limitado:

- Las leyes mas antiguas no mencionan ni directa ni indirectamente ese tipo
de atencion. Es el caso de las leyes de Castilla—La Mancha, Castilla y Leon,
Extremadura, Region de Murcia —aun cuando ésta ultima se aprueba en el
afo 2003.

181



Discapacidad, Tercer Sector e Inclusion Social

+ Las mas recientes, las que reconocen el derecho subjetivo a los servicios so-
ciales, se limitan en general a efectuar llamadas a la coordinacién y coopera-
cidn entre administraciones publicas —caso de las leyes andaluza, aragonesa,
asturiana, balear, canaria, cantabra, catalana, valenciana, gallega, vasca y rio-
jana— que responden mas, a juicio de quien ésto escribe, a la preocupacion
por atajar una desconexion funcional entre ayuntamientos y comunidad auténo-
ma que a establecer nexos entre politicas sectoriales. No obstante, esa llama-
da a la coordinacidon general podria amparar, en su caso, la colaboracion dese-
ada en atencion sociosanitaria.

+ Algunas merecen mencion especial por su acercamiento a cierta sensibilidad
compatible con lo sefialado por la doctrina. Es el caso de la Ley 11/2003, de 27
de marzo, de Servicios Sociales de la Comunidad de Madrid que, en su articu-
lo 11, después de establecer que las funciones que se atribuyen en la ley al sis-
tema publico de servicios sociales deberan coordinarse con las que correspon-
den a otros sistemas para el bienestar social afines o0 complementarias, sefiala
que lo dispuesto sera de especial aplicacion a la coordinacion sociosanitaria.

A salvo, pues, de lo sefialado, puede afirmarse que en el ambito normativo social
no se contempla con la suficiencia debida la atencion sociosanitaria, prestacion ésta
que, si bien limitadamente, ha quedado circunscrita a lo que disponen sobre ella las
leyes sanitarias.

8.5. A MODO DE RECAPITULACION

En definitiva y con respecto a la prestacion sociosanitaria contemplada, siquiera
sea con limitaciones, en el catélogo del Sistema Nacional de Salud, ensombrecida
en el reglamento que regula la cartera de servicios de dicho Sistema e ignorada en
la cartera de servicios del Sistema para la Autonomia y Atencion a la Dependencia,
nos vemos abocados a afirmar que “entre todos la mataron y ella sola se muri6”.
Porque “siendo de todos” —incuestionable y necesaria en los distintos ambitos asis-
tenciales— ha terminado “siendo de nadie”. La ampara con matices el sistema sa-
nitario aunque de manera un tanto confusa e incompleta.

¢ Por qué se ha llegado a esta solucion o a esta falsa solucién? ;Por qué final-
mente se ha dejado caer la atencién sociosanitaria, desdibujandola en un conjunto
de procesos, procedimientos y técnicas que se desarrollan en el marco de otras pres-
taciones, como la atencién primaria o la especializada? Y, sobre todo, si los Unicos
servicios reconocidos se circunscriben, como advierte la Ley de cohesion y calidad
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del Sistema Nacional de Salud, “al ambito sanitario”, ;como se resolveran las nece-
sidades “sociales” de los usuarios de la atencién sociosanitaria?

En el terreno de las conjeturas: se tiene la impresion de que el desconocimiento
del contenido preciso de la prestacion y, por ello, la indeterminacion de los costes
generados por la misma han frenado a los poderes publicos a la hora de abordar su
qué, su hasta donde y su cémo. Se ha optado por identificar un subterfugio que per-
mita razonablemente salir del paso ante las acusaciones de falta de cobertura y es-
perar a que, en proximas oportunidades, se decida poner en marcha una medida
que, como se ha sefialado, combina como pocas la necesidad, la innovacion y la efi-
cacia. Confiemos, pues, en su rescate.
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Capitulo 9

LA APORTACION DEL SISTEMA PARA LA PROMOCION
DE LA AUTONOMIA 'Y ATENCION A LA DEPENDENCIA
A LA INCLUSION SOCIAL Y AL BIENESTAR SOCIAL

Pablo Cobo Galvez*

9.1. LA PROMOCION DE LA AUTONOMIA Y ATENCION A LA DEPENDENCIA
COMO UN NUEVO SISTEMA DE PROTECCION SOCIAL

La Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Autonomia Personal
y Atencion a las personas en situacion de dependencia incorpora, en nuestra le-
gislacién, un nuevo sistema de proteccidén que constituye uno de los principales re-
tos de la politica social, atender las necesidades de aquellas personas que, por
encontrarse en situacion de especial vulnerabilidad, requieren ayuda para desarro-
llar las actividades esenciales de la vida diaria y alcanzar una mayor autonomia
personal.

La Ley regula las condiciones basicas de promocién de la autonomia personal y
de atencion a las personas en situacion de dependencia a través de la creaciéon e
implantacién de un Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia (SAAD),
configurando un derecho basado en los principios de universalidad y acceso a las
prestaciones en condiciones de igualdad, con la colaboracion y participacion de to-
das las Administraciones Publicas y la garantia por la Administracion General del Es-
tado de un contenido minimo comun de derechos para todos los ciudadanos en cual-
quier parte del territorio espafol.

* Subdirector General de Planificacion, Ordenacion y Evaluacion. Instituto de Mayores y Servi-
cios Sociales (IMSERSO).
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9.1.1. EIl Sistema para la Autonomia Personal y Atencion a la Dependencia
(SAAD) una nueva modalidad de proteccion social en el marco
de los servicios sociales

El SAAD nace con las siguientes finalidades’:

— Garantizar las condiciones bésicas y el contenido comin en todo el territorio
del Estado.

— Servir de cauce para la colaboracion y participacion de las distintas Adminis-
traciones Publicas.

— Optimizar los recursos publicos y privados disponibles, para lo cual establece
una red de centros y servicios del Sistema.

En este mismo articulo, “el Sistema se configura como una red de utilizacién pu-
blica que integra, de forma coordinada, centros y servicios, publicos y privados”. Aho-
ra bien, el SAAD es algo méas que los centros y servicios que se ponen a disposi-
cion de los ciudadanos, es fundamentalmente un sistema de proteccion, que se
materializa en un catélogo de servicios y un régimen de prestaciones con sus inten-
sidades y cuantias, compatibilidades e incompatibilidades, ademas del procedimien-
to de financiacion.

El SAAD amplia y complementa la accién protectora del Estado y del Sistema de
la Seguridad Social, potenciando el avance del modelo de Estado social que consa-
gra la Constitucion Espafiola y promoviendo el compromiso de todos los poderes pu-
blicos para hacer efectivo un sistema de servicios sociales de calidad, garantista y
plenamente universal. En la exposicion de motivos de la Ley se dice:

“La necesidad de garantizar a los ciudadanos, y a las propias Comunidades Au-
ténomas, un marco estable de recursos y servicios para la atencion a la dependen-
cia y su progresiva importancia lleva ahora al Estado a intervenir en este ambito con
la regulacion contenida en esta Ley, que la configura como una nueva modalidad de
proteccion social que amplia y complementa la accion protectora del Estado y del
Sistema de la Seguridad Social.

" Art.6: “1. El Sistema para la Autonomia y Atencién a la Dependencia garantiza las condi-
ciones basicas y el contenido comdn a que se refiere la presente Ley; sirve de cauce para la
colaboracion y participacion de las Administraciones Publicas, en el ejercicio de sus respecti-
vas competencias, en materia de promocion de la autonomia personal y la atencion y protec-
cion a las personas en situacion de dependencia; optimiza los recursos publicos y privados dis-
ponibles, y contribuye a la mejora de las condiciones de vida de los ciudadanos”.
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Se trata ahora de configurar un nuevo desarrollo de los servicios sociales del pais
que amplie y complemente la accion protectora de este sistema, potenciando el avan-
ce del modelo de Estado social que consagra la Constitucion Espariola, potencian-
do el compromiso de todos los poderes publicos en promover y dotar los recursos
necesarios para hacer efectivo un sistema de servicios sociales de calidad, garan-
tistas y plenamente universales. En este sentido, el Sistema de Atencion de la De-
pendencia es uno de los instrumentos fundamentales para mejorar la situaciéon de
los servicios sociales en nuestro pais, respondiendo a la necesidad de la atencién a
las situaciones de dependencia y a la promocion de la autonomia personal, la cali-

”2

dad de vida y la igualdad de oportunidades”®.

Tres aspectos merecen la pena destacarse; el primero, estamos ante un nuevo
desarrollo constitucional del Estado social de derecho que promueve nuestra cons-
titucion, en cumplimiento del mandato a los poderes publicos de los articulos 49 y
50 de la Carta maxima, por el que se garantiza la proteccion de aquellas personas
con discapacidad y mayores en situacion de dependencia; el segundo, la proteccion
se hace efectiva mediante la creacion de un nuevo Sistema que viene a ampliar los
sistemas de proteccion ya existentes, el sanitario, el de servicios sociales y el de se-
guridad social; el tercero hace referencia al marco en el que ha de desarrollarse este
nuevo sistema, que no es otro que el de los servicios sociales que actualmente se
presta por las Comunidades Autbnomas.

Los derechos garantizados por las leyes pretenden asegurar un nivel minimo de
servicios que faciliten a los ciudadanos su desarrollo personal a través de las presta-
ciones de servicios de las Administraciones Publicas. En este sentido, la Constitucion
Espafiola, a lo largo de su articulado, establece mandatos a los poderes publicos que
garanticen la proteccion publica de los ciudadanos y, en particular, de las personas ma-
yores 0 con discapacidad. Siguiendo el analisis de estos mandatos de lo general a lo
particular, queda justificada la accion reguladora en esta materia. El articulo 9.2 esta-
blece que “corresponde a los poderes publicos promover las condicione