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A tu fuerza y coraje, capaz de navegar las olas.

Quien no defiende sus derechos, estd condenado a
perderlos. Pero una sociedad que te lleva al limite y te
niega derechos, es una sociedad naufragada y sin
horizonte.






CONVENCION INTERNACIONAL SOBRE LOS DERECHOS
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD

ARTICULO 8
TOMA DE CONCIENCIA

1. Los Estados Partes se comprometen a adoptar medidas inmediatas, efectivas y pertinentes
para:

a) Sensibilizar a la sociedad, incluso a nivel familiar, para que tome mayor conciencia
respecto de las personas con discapacidad y fomentar el respeto de los derechos y la
dignidad de estas personas;

b) Luchar contra los estereotipos, los prejuicios y las prdcticas nocivas respecto de las
personas con discapacidad, incluidos los que se basan en el género o la edad, en todos
los ambitos de la vida;

¢) Promover la toma de conciencia respecto de las capacidades y aportaciones de las
personas con discapacidad.

2. Las medidas a este fin incluyen:
a) Poner en marcha y mantener camparias efectivas de sensibilizacion publica destinadas a:
i. Fomentar actitudes receptivas respecto de los derechos de las personas con disca-
pacidad;
il. Promover percepciones positivas y una mayor conciencia social respecto de las
personas con discapacidad;

iii. Promover el reconocimiento de las capacidades, los méritos y las habilida-
des de las personas con discapacidad y de sus aportaciones en relacion con el lugar
de trabajo y el mercado laboral;

b) Fomentar en todos los niveles del sistema educativo, incluso entre todos los nifios y las
nifias desde una edad temprana, una actitud de respeto de los derechos de las personas
con discapacidad;

¢) Alentar a todos los érganos de los medios de comunicacion a que difundan una imagen
de las personas con discapacidad que sea compatible con el propdsito de la presente
Convencion,

d) Promover programas de formacion sobre sensibilizacion que tengan en cuenta a las
personas con discapacidad y los derechos de estas personas.
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PREFACIO

La Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
de Naciones Unidas de 2006 esta llamada a ser —esta siendo— el hecho capital, a
escala mundial, desde una consideracion politica, legislativa y de accion publica y
social de esa realidad ostensible y al tiempo elusiva que hemos denominado, al menos
hasta hoy mismo, discapacidad. Nada hay, ni nada se prevé, parangonable a este tra-
tado internacional de derechos humanos en este primer tercio del siglo en curso. Nos
ha dotado de arsenal bastante para desencadenar, global y localmente, espirales trans-
formadoras de largo alcance para la mejora de las condiciones de vida y ciudadania de
las personas con discapacidad. Su potencialidad como herramienta de cambio perso-
nal y colectivo es enorme, si por el activismo de la discapacidad, como avanzadilla del
grupo de interés mas interesado y legitimado en su realizacion, se emplea con convic-
cion e inteligencia, sin desmayo, en toda ocasion y en todo momento.

Aunque se repare menos en ellos, son, como en tantos otros dominios, también en
la Convencion, los elementos inmateriales, los digamos cualitativos, los que mas se
prestan a favorecer este designio de cambio deseable y posible. Acaso porque, sin
incurrir en idealismo extremado, todo ocurre primero en la mente, en la de cada uno 'y
en la colectiva, en la mentalidad social, y luego se proyecta y se verifica en la vida
real. Como la desconsideracion, la interdiccion, el severo juicio negativo, el disvalor
sobre la discapacidad y las personas con discapacidad son primero que nada mentales,
y solo después toman cuerpo en la realidad, bajo formas multiples de anulacion, ex-
clusion, discriminacion y segregacion, se impone ir al origen, a las mentalidades ge-
neratrices, a los estados (alterados) de conciencia personal y social imperantes, para
entender y explicar como operan y acto seguido tratar de desmantelarlos o si no es
posible del todo, minimizarlos.

Esto lo hace la Convencion cuando habla de la toma de conciencia, a la que dedica
un articulo, el 8, que es justamente el aspecto examinado —diria mas, fecundamente
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O LA DISCAPACIDAD EN EL ESPEJO Y EN EL CRISTAL

recreado— en esta vasta obra de investigacion sociojuridica de Leonor Lidon Heras,
y que aparte de sus méritos intrinsecos, le sirvid para granjearse con los maximos
honores académicos el grado de doctora en Derecho por la Universidad de Valencia.
Como Comité Espaiiol de Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI),
nos complace publicarla en forma de libro en la coleccién Convencion ONU, de la que
la autora, Leonor Lidon Heras, es también diligente codirectora.

La locucion tomar conciencia es prodiga en sentidos, y todos hacen al caso cuando
se trata de discapacidad. Tomar conciencia en el sentido de considerar, de tener pre-
sente, de prestar atencion a algo que habitualmente nuestras mentalidades colectivas
e individuales, por induccion, han omitido o escamoteado, como indigno, como menos
o nada valioso. Tomar conciencia en el sentido de tener en cuenta, de hacerse cargo,
de asumir e interiorizar algo que por refraccion se ha evitado, de percibir la cuestion
como problematica —no por ella misma, claro esta, sino como pendiente por no estar
socialmente planteada ni menos resuelta—. Toma de conciencia en el sentido de atraer
algo a la suprema instancia moral en la que se enjuician los propdsitos y las conductas
y que en punto a discapacidad se nos aparece mas bien como cargo de conciencia, por
la certeza de no haberse, no habernos comportado apropiadamente.

Todos estos sentidos atraviesan, nutren y dan consistencia y coherencia de algun
modo a la madeja que es articulo 8 de la Convencion, cuyo detenido analisis es objeto
de esta investigacion, o mejor diria, indagacion, pues a despecho de su indiscutible y
mas que meritorio caracter sociojuridico, no elude ni desprecia, antes al contrario, una
suerte de halito poético, una cierta lirica de lo vital que osa y se atreve a decir su nom-
bre, a dejarse ver y notar, y que decididamente enaltece las tareas y las conclusiones
puramente intelectuales. La inteligencia, la productiva inteligencia de Leonor Lidon
Heras, nos dice que la inteligencia por si sola no basta para explicar el mundo, no lo
agota ni acaba de revelarlo por entero. Precisa del afecto, del sentimiento vibrante o
quedo, que es siempre elocuente, pues habla e invita a hablar. Esta obra de Leonor
Lidon Heras es también poética, es, dentro de ese género, sobre todo épica, ya que
trata de gestas, de momentos inaugurales, de luchas sostenidas, de victorias por qué
no posibles. Sin temor ni temblor, nos indica que la liberacion esta a nuestro alcance,
que la emancipacién —difusa y confusa, atribulada y gozosa—, ha comenzado para
las personas con discapacidad, y por ellas mismas.

Luis Cayo Pérez Bueno

Presidente del Comité Espariol de Representantes

de Personas con Discapacidad (CERM]I)

Presidente de la Fundacion Derecho y Discapacidad
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PROLOGO

La discapacidad en el espejo y en el cristal es un trabajo riguroso que explora en
profundidad uno de los principales retos para avanzar hacia el reconocimiento pleno
de los derechos de las personas con discapacidad: la imagen cultural, el constructo
social de la discapacidad y su impacto en como reconocen nuestras sociedades el valor
de la vida de las personas con discapacidad. La obra ahonda e innova en el binomio
derechos humanos y discapacidad, y abre nuevos caminos de reflexion y estudio sobre
una realidad atin demasiado silenciada que nos impide crecer y celebrar la diversidad
humana en todas sus dimensiones. Es un texto que combina rigor y facilidad de lectu-
ra pues esta escrito con un profundo humanismo.

A partir de la metafora del espejo y el cristal, la Dra. Leonor Lidon Heras cuestio-
na la forma tradicional de reflejar y adquirir nuestra imagen; nuestras imagenes de lo
humano. Un espejo que no nos permite ver mas alla y que refleja continuamente
nuestros miedos e ignorancia, construidos y reforzados por medio del discurso social
subyacente. El cristal, en cambio da la opcién de limpiar la superficie y mirar a través
una nueva realidad, nos permite ver al otro, en este caso a la persona con discapacidad,
desde la realidad de quién es.

Cada capitulo se inicia con un texto de una obra literaria que muestra una imagen
de la discapacidad negativa. De esta forma, nos invita a reflexionar sobre unas refe-
rencias que, en la mayoria de los casos, e inmersos en el libro nos hubieran pasado
desapercibida, y se hubieran hundido mas en esa forma de entender la discapacidad,
que, como afirma y defiende Leonor, construye la imagen humana que vemos (o
queremos ver) reflejada en nuestros espejos; una imagen distorsionada y solapada que
no acepta la discapacidad como una parte normal de la diversidad humana y al con-
trario la niega y la excluye de nuestros imaginarios. Mientras exista esa imagen,
promulgar la igualdad real de las personas con discapacidad es una mera ilusion, un
espejismo.
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La primera parte de la obra, la mirada en el espejo, nos desgrana, con hechos, la
situacion de invisibilidad y marginacion, de exclusion y minorizacion social y juridi-
ca. Es de resaltar las interpelaciones que hace a la Teoria General de los Derechos
Humanos y se evidencia que ha sido hasta ahora incapaz de integrar y responder efec-
tivamente a la realidad de las personas con discapacidad. La autora realiza también un
analisis critico sobre la normativa convencional y no convencional de Naciones Uni-
das y muestra las enormes carencias y omisiones en lo que respecta a las personas con
discapacidad; el texto va mas alld y plantea con preocupacion que a pesar de la adop-
cion de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad, el sistema de Naciones Unidas no ha reaccionado aun sistematicamente para
mitigar esas carencias.

La segunda parte, la mirada en el cristal, muestra la hoja de ruta que contiene la
Convencion en general y su articulo 8 en particular. Para ello, ademas de su analisis
hace una interesantisima propuesta: la definicion, ex novo, de indicadores de derechos
humanos que desde el articulo 8 permiten la implementacion de cada uno de los dere-
chos contenidos en la Convencion, pues todos, parten de esa necesaria toma de con-
ciencia.

La obra parte de la pregunta esencial de cual es nuestro modelo de lo humano.
Cual es la imagen que representa a los sujetos de derechos. Y como podemos y debe-
mos transformar esa imagen para incluir todo el espectro de la diversidad humana;
solo asi entendiéndonos como iguales no cabra duda: los derechos son los mismos,
aunque las formas de garantia de su ejercicio revistan formas especificas. La inclusion
y el reconocimiento de la igualdad de todas las personas, incluidas aquellas con disca-
pacidad, ya no es mas un tema de excepcion, de caridad, de bondad o de compensa-
cion, es la consecuencia natural del reconocimiento pleno de su humanidad y sus de-
rechos como parte integral de la misma.

Por ello, desde esta premisa irrenunciable de derechos humanos, las aportaciones
que contiene esta obra en general y especialmente a través de los indicadores defini-
dos, constituyen un instrumento y una metodologia de primera magnitud para enten-
der el cambio de paradigma sobre la discapacidad, asi como para la implementacion y
seguimiento de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad.

Catalina Devandas

Relatora Especial sobre los derechos de las personas
con discapacidad de la ONU
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INTRODUCCION

Las personas deberiamos ser por lo que vivimos, por quienes compartimos, por lo
que nos va sucediendo. Y cada por, es un acto de libertad y de compromiso con la
propia vida, que va sumando experiencia y aliento al acto de amarse uno mismo, para
poder amar a los demas. Las personas, no deberiamos ser pese a lo que nos sucede,
pese a lo que vivimos, pese a quién compartimos, porque ser pese a, es quedarse ama-
rrado a los miles de naufragios que nos depara la vida.

La discapacidad es fragilidad, fragilidad del cuerpo, es fatum de la vida, pero tam-
bién es fortaleza, la del alma que trasciende y ama. Entender esto, es alumbrar el
propio sentido de la vida ante cualquier circunstancia, porque el amor es plenitud y
unidad que necesita de la fragilidad humana para expresarse.

Sin embargo, un hecho natural como éste, ha tenido una construccién social que
ha marcado y marca la vida de millones de personas con discapacidad a través de su
exterminio, exclusion, minorizaciéon y marginacion. Esta deriva social comienza a
romperse con los procesos emancipatorios de las personas con discapacidad y sus
organizaciones. Exponente de este nuevo curso es la aprobacion por la Asamblea
General de Naciones Unidas de la Convencion Internacional sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad (en adelante Convencion o CRPD) en 2006. Pero el
texto, y por tanto sus autores representados en los Estados, saben que la Convencion
no es un punto de llegada, sino de partida. De hecho, y de forma inédita en todo el
sistema de tratados de Naciones Unidas, se incluye un articulo relativo a la toma de
conciencia que permita, en clave de derechos humanos, interpelar a la realidad para
transformarla y lograr el respeto a las personas con discapacidad, sus derechos y su
dignidad.
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ORIGENES Y SENTIDO

El articulo 8 de la CRPD relativo a la toma de conciencia, es el primer articulo del
sistema internacional de tratados de derechos humanos que traba, y reconoce interde-
pendientes la dimension social y juridica. Para reforzar este planteamiento, la CRPD
no solo define derechos, sino que crea una estructura de interpretacion y aplicacion
que entrelaza obligaciones, principios y derechos que se vertebran en la toma de con-
ciencia, por lo que estos superan su dimension enunciativa’ y se afirman en la interio-
rizacion del sentido ultimo de cada derecho. Punto necesario de fusion entre la dimen-
sion social y juridica.

Su proceso de negociacién partia y se fundamentaba en la relacion que existe entre
percepcion y respeto. Esta afirmacion le plantea al ambito juridico un reto nuevo que
pasa por lo social: ir mas alld del mero conocimiento de las normas y buscar formulas
de observancia. Para ello es necesario volver a la relacion entre percepcion y respeto.
Debe ahondarse en las formas en que la sociedad entiende y cataloga a las personas
con discapacidad, y descubrir como esto deriva en la quiebra de derechos a través de
las barreras que se interponen tanto a su titularidad y/o a su ejercicio.

El articulo 8 define tres dimensiones sociales esenciales: el Estado como represen-
tante y organizador de la vida en comunidad, la sociedad y la familia. A los que suma
tres lugares privilegiados de crecimiento e interaccion social: el sistema educativo, el
mercado laboral y los medios de comunicacion. La inclusion de los medios es también
novedosa, y culmina el proceso de reconocer en ellos su papel clave de conformadores
sociales. Una de las curiosidades de este articulo, es que no estan presentes las desti-
natarias del mismo. Cuestiéon importante, porque las personas con discapacidad tam-
bién deben tomar conciencia de si y de sus derechos. Sin embargo, esta omision se
recupera a través de la lectura que la Convencion hace del dialogo civil como eje ne-
cesario para su aplicacion y seguimiento.

Ademas de por su tematica y destinatarios, el articulo 8 es, de nuevo, un articulo
unico en el sistema internacional de tratados por su propia estructura y contenido.
Incluye la adopcion de medidas transversales y generales aplicables a todos los dere-
chos contenidos en la Convencion, y, ademas, medidas especificas para ambitos con-
cretos. Asi mismo, requiere que las mismas sean inmediatas, eficaces y pertinentes, lo

2 La mencion a lo enunciativo o declarativo no quiere restar importancia al hecho del reconoci-
miento de los derechos humanos y el valor de su positivizaciéon. Lo que quiere sefialarse es,
precisamente, que este reconocimiento queda reforzado al crearse una estructura orientada a una
toma de conciencia respecto a los mismos.

30



INTRODUCCION O

que le convierte, de nuevo, en el tnico articulo de todos los sistemas internacionales
de derechos de Naciones Unidas que contempla estos tres criterios.

La monografia asume que la vigencia efectiva de las normas no pasa por su apro-
bacidn, sino por su imprimacion en la sociedad desde la coherencia entre el ser y el
deber ser. Para ello es necesaria una toma de conciencia que, basada en conocimientos
y valores compartidos, lleve a la accion. La propuesta que plantea la CRPD y su arti-
culo 8 es un camino previo a recorrer en el marco de los derechos humanos. En €1, se
incluyen medidas estructurales que buscan incidir en la forma de entender la discapa-
cidad a través de la reescritura de las normas, desde la igualdad y la autonomia, aspec-
tos profundamente interrelacionados y que ligan percepcion, conocimiento y respeto.
Con esta monografia se quiere contribuir a un cambio social desde la toma de concien-
cia de doble recorrido, de la sociedad en general y de las personas con discapacidad y
sus organizaciones.

Antes de ahondar mas en el contenido y aportaciones, quiero situar parte del ori-
gen de la misma en dos ambitos concretos. Uno dentro del marco profesional y acadé-
mico, y otro personal, pues la suma de ambos ha marcado el propio enfoque de la
misma: el contrastar norma con realidad social, y el creer que la nocién de ser humano
es anterior, previa y necesaria a cualquier otra circunstancia.

La vida se parece a un tablero de ajedrez en el que se dibujan jugadas y escenarios
que nunca se pensaron, como en mi caso el realizar una tesis doctoral, pero van apa-
reciendo situaciones y personas que, de forma suave, casi por casualidad, van abrién-
donos nuevos caminos.

El primer germen, comienza a nacer en el afio 2006. Afio en el que participo, a
través de Fundacion ONCE, en el proyecto de investigacion norteamericano de Inter-
national Disability Rights Monitor. Catorce paises europeos fueron analizados a través
de una rigurosa metodologia y un exhaustivo examen que permitia confrontar norma
con realidad, el deber ser con el ser. La realidad espafiola, cuyo estudio elaboré, se
publico ademas de en IDRM Regional Report of Europe en una traduccion bajo el ti-
tulo Informe de derechos humanos y discapacidad en Esparia.

La participacion en este proyecto, mi primera investigacion, me hizo reflexionar
en clave juridica y social del peligro de las normas que mueren antes de nacer, y me
hizo ver la absoluta fusion entre lo juridico y lo social, y viceversa. Me ensefié que en
el mundo existen sutiles fronteras, y que éstas no son crucecitas imaginarias en los
mapas, sino que marcan la realidad y la vida cotidiana de forma imperativa y, dema-
siadas veces, inexorable. Descubri, en definitiva, que la discriminacion es una realidad
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demasiado cotidiana, tanto que te puedes acostumbrar a ella y dejar de verla. Mientras
esta investigacion avanzaba, se ultimaba la negociacion de la Convencion y de la
mano de Stefan Tromel, que particip6 activamente en su negociacion a través del In-
ternational Disability Caucus, fui entendiendo qué era aquello de la discapacidad
como una cuestion de derechos humanos. Stefan ha sido mi maestro en este campo,
me ensefid con humildad, con pasion y con humor, y al contar conmigo para estos
proyectos, precipito todas las fichas de este tablero.

Posteriormente, participé en el proyecto European Research Agenda for Disability
(EURADES) a través de Fundacion ONCE y del European Disability Forum (financiado
por la Comision Europea). Este proyecto me abri6 las puertas de la Universidad de Leeds
(en el Disability Studies Center), y realicé un modulo sobre metodologia de investiga-
cién social. Esta forma de analisis me aportd el sentido y potencialidad de un enfoque
emancipatorio, y me permitié acudir a dos congresos anglosajones sobre discapacidad
alineados con dicho enfoque. A nivel personal, pude conocer a dos maestros en el &mbi-
to de la metodologia emancipatoria y del modelo social de la discapacidad, como Mark
Priestley y Collin Barnes de la Universidad de Leeds, asi como a Lisa Waddington de la
Universidad de Maastricht, una gran experta en materia de igualdad y no discriminacion
en la Union Europea. Todos ellos me animaron a hacer una tesis doctoral en materia de
discapacidad y derechos humanos, pero aun lo veia como algo lejano e improbable.

Casi al mismo tiempo aparecio otro peon: el proyecto europeo Media and disabi-
lity (también financiado por la Comision Europea). A través de €1, y con el liderazgo
de Fundacion ONCE, diferentes paises buscaban una formula que mejorara la imagen
social de la discapacidad. Este pedn me mostrd la relacién entre imagen y acceso a
derechos. Este nuevo aprendizaje me permitid incorporarme a la Comision de la Ima-
gen Social de la Discapacidad del Comité Espafiol de Representantes de Personas con
Discapacidad (CERMI), y compartir desvelos, risas y esperanzas con Juan Antonio
Ledesma, y con Estrella y Marcelino.

La partida se iba cerrando y de nuevo, a través de Fundacion ONCE colaborgé,
junto con otros compaiieros, con la Universidad Carlos III. El tema era apasionante y
asi fueron nuestras discusiones, pues debiamos analizar el impacto de la Convencion
en la normativa espafiola. De la Carlos I1I recuerdo de forma especial a Rafael de Asis
y a Patricia Cuenca, por su vision amplia, enriquecedora y comprometida con el bino-
mio derechos humanos y discapacidad. Precisamente, Rafael fue esa tltima pieza que
me acompaii6 al sitio indicado en el momento adecuado, me hablé del Master en
Derechos Humanos, Democracia y Justicia Internacional de la Universidad de Valen-
cia, y me present6 a Maria José Afion, quién termind siendo mi directora de tesis. A lo
largo de la tesis, Maria José me acompaii6 con sus revisiones, sus interesantes suge-
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rencias y nuestras disquisiciones posteriores, con su respaldo a mi método de investi-
gacion algo inusual en el mundo juridico, y muy importante, con sus animos en mis
momentos de zozobra.

Uno a uno todos mis enroques habian caido, pero no fue un jaque mate. No s6lo
porque no me muriera en el intento, que ya tiene su mérito, sino porque lo siento como
un jaque vida. Hacer la tesis fue intenso y duro, pero me ha permitido crecer, madurar
y dar forma a sinfin de conocimientos y experiencias vitales. De hecho, al releerla,
descubro que esta tesis habla de la vida, de vida que quiere ser vivida. Y por tltimo,
mi incorporacion como Delegada del CERMI para la Convencion de la ONU vy los
Derechos Humanos, ha dado paso a esta monografia que constituye uno de los ejes de
mi trabajo: la toma de conciencia.

Nuestra sociedad occidental no vive un sistema de castas ligado al nacimiento,
pero si tenemos otras estructuras sociales, si bien mucho mas permeables, en el que
las personas son categorizadas y clasificadas segtin el valor dado a sus circunstancias
personales. Cuando naci6é mi tia, mi bisabuelo tenia preparada una fiesta pensando,
mas bien deseando y confundiendo deseo con pensamiento, que seria un varén. No lo
fue...y no hubo fiesta. Era su forma de ver la vida, propia de su momento social, asi
que su decision no solo era entendible, sino que ademas no fue cuestionada. Era un
hombre trabajador, el primer agricultor en ganar la medalla al mérito del trabajo, pero
era un hombre de su tiempo, con sus creencias, a quien sus creencias le dificultaron
ver y enriquecerse de la otra mitad de la vida: la de las mujeres.

Esta anécdota familiar se funde con otra mia que también es sustrato de la tesis. En
aquel momento ya era licenciada en Derecho y tenia mis reflexiones sobre el mundo.
Iba con mi sobrino David, lo llevaba en carrito, y en el breve intervalo de recorrer un
paso de cebra, €, payo, y otro niflo, gitano y en una furgoneta, cruzaron las miradas.
Los dos se convirtieron en esos segundos que durd el encuentro en una suerte de ale-
gria y complicidad. Fue tan intenso que pude percatarme primero, sorprenderme des-
pués y apenarme, por ultimo, pensando, que al devenir de los afos si volvieran a en-
contrarse, no seria la alegria posiblemente el tono de sus miradas, sino una suerte de
desconfianza por pertenecer a mundos diferentes.

Si me paro a observar, la vida me muestra que sentirnos unidos o separados es una
cuestion ligada a como valoremos nuestras diferencias. Y que esta transformacion que
otorga valor a las diferencias en sociedad (diferenciacion), es un proceso producto del
poder, personal o social, que quiere perpetuarse y no compartirse.

Tras esta lectura, es facil entender el enfoque humano y emancipatorio de esta
monografia. En ella se propone una lectura diferente y critica de la realidad, que pue-
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da aportar propuestas de cambio orientadas a la plena efectividad de los derechos
humanos de las personas con discapacidad.

Para construir este enfoque emancipatorio y de derechos humanos, ha sido ne-
cesario incluir una mirada interdisciplinar que, a través de diferentes ciencias, pu-
dieran explicar distintas formas de entender y explicar la discapacidad. Por ello se
propone un viaje de ida y vuelta permanente entre lo social, lo individual y lo juri-
dico, desde diferentes perspectivas. Lo que denominamos ciencias son sistematiza-
ciones de conocimiento. Aquellas que versan sobre el ser humano lo tienen como
un elemento esencial, y por ello considero que es posible y necesaria esta interdis-
ciplinariedad. Al objeto de la misma, no se buscan corrientes especificas de pensa-
miento. Hay una intencion mds bien discursiva y descriptiva que va incorporando
aportaciones de distintos ambitos como la ética, la psicologia, la teologia o la so-
ciologia. Se les dota de una funcion instrumental: ver la realidad desde diferentes
perspectivas, como la puede ver o percibir cualquier ser humano que se planta ante
la realidad y la cuestiona. No se incide en escuelas o teorias de estas ciencias de las
humanidades, porque lo que se busca es la propia realidad rica, compleja y llena de
matices.

A esta vision amplificada mas alla de lo juridico, se ha unido la comparacion con
otros grupos vulnerados que llevan mas recorrido en su proceso emancipatorio. Este
cotejo ha permitido mostrar que cuando se trata de discapacidad, los clichés y concep-
tos en demasiadas ocasiones no solo son discriminatorios, sino que no se perciben
como tales. Este analisis comparativo ha facilitado ir descubriendo qué tiene la disca-
pacidad como tnica y especifica, tanto en su construccidn social como juridica.

Y, por ultimo, con la finalidad de poner en relacion teoria y realidad debia incluir-
se la dimension real, la de la vida cotidiana. La que nos plantea que detras de las eti-
quetas hay seres humanos. Precisamente este enfoque entre teoria doctrinal o juridica
y realidad, permite ir incorporando preguntas abiertas en el texto, que buscan «desper-
tar» al dormido, y que posiblemente incomodaran al que asienta la vida desde la ex-
clusion y la marginacion.

Los seres humanos somos subjetivos, tenemos una forma de ver, creer y sentir, por
lo que por muy critico y analitico que haya sido el estudio de toda la realidad aqui
propuesta, se ha hecho desde un tamiz determinado: el de los derechos humanos y
desde la perspectiva limitada y subjetiva de la autora. Puede pensarse que es tan rela-
tivo como cualquier otro, pero frente a otros, apuesta por todos y cada uno de los seres
humanos y por su empoderamiento. Precisamente, su cercania a la realidad permite
contrastar el nivel de coherencia entre lo que decimos, a través de los sistemas inter-
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nacionales de tratados, y la realidad mas inmediata en la que a cada uno nos toca vivir
y transformar.

ESTRUCTURA

Para definir la estructura fue necesario tener presente la propia complejidad que
plantea. Por ello, los capitulos se estructuran en numerosos epigrafes con objeto de
facilitar la lectura, e incluyen recapitulaciones que van sistematizando las aportacio-
nes mas importantes. Por otra parte, se van retomando conceptos e ideas clave por dos
motivos: la cantidad de informacion que incluye, y porque permite ir reforzando el
propio discurso y fundamentacion.

La tesis parte y finaliza en el articulo 8 de la CRPD. Desde este articulo se plan-
tea, de forma tacita, todo el analisis de la realidad social y juridica hasta llegar de
nuevo a él.

El capitulo 1° nace desde la dimension social del ser humano y su respuesta ante
el hecho natural de la diferencia. Esta respuesta es capaz de crear una jerarquia de
valor ante la diferencia y es lo que en la monografia se denomina diferenciacion. Des-
de esta premisa y combinando rigor analitico y documental con cotidianeidad, se va
mostrando como la discapacidad se inserta en tres ejes que se retroalimentan: el Esta-
do, la vida social y la persona. A través de este sistema, se conforma la realidad de
vida de las personas con discapacidad que va, en sus extremos, desde la exclusion a la
inclusion en la vida de la comunidad. Es el capitulo mas interdisciplinar, y busca cues-
tionar «verdades asumidas e inexorables» sobre las personas con discapacidad y su
vida en sociedad. Para ello, se incluye un brevisimo recopilatorio de las situaciones de
vulneraciones de derechos humanos en Espaia que es elaborado anualmente por el
CERMLI. Para tratar de explicar esta realidad, se incorpora una profunda reflexion
sobre el concepto de discapacidad, pues el propio término que identifica, a diferencia
de otros también con base bioldgicas como mujer o infancia, cuestiona de raiz la pro-
pia capacidad de la persona que es nombrada, y por extension se menoscaba su valia
y dignidad. Aspecto no baladi, pues ha contaminado la propia ciencia del derecho y de
los derechos humanos. Términos y modelos sociales que expresan que la forma de
percibir y nombrar a las personas con discapacidad van unidos. Los modelos permiten
entender, desde lo social, la respuesta juridica sobre esta realidad y sobre las personas
con discapacidad. Con esta finalidad, se plantean numerosas preguntas que buscan
romper esa idea de que lo que se entiende como «normal» quiza no lo sea. Este enfo-
que, permite ademas, ir sefialando qué aspectos de la discapacidad son especificos de
este grupo social, frente a otros colectivos.
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Pero decir que un colectivo es vulnerado o excluido requiere de datos que asi lo
demuestren, y ésta es precisamente la finalidad del capitulo 2°. En ¢l se contienen
dos informes mundiales (de la Organizacion Mundial de la Salud y de la Internatio-
nal Disability Alliance), que permiten conocer la brecha que existe en el acceso a
determinados derechos humanos cuando concurre la circunstancia de discapacidad.
El valor de este capitulo es poder mostrar esta realidad, porque en tema de derechos
humanos lo invisible es real, pero ha de hacerse visible para que tome dimension
suficiente y se puedan adoptar medidas. Sin embargo, no basta con que un derecho
sea conculcado y sea conocida dicha vulneracion, es necesario que exista concien-
cia de discriminacion, de fractura de la igualdad. Motivo que justifica que este ca-
pitulo, haga un analisis de distintas dimensiones de la misma en relacion con la
accesibilidad de los entornos que permiten el ejercicio de derechos. A tal fin, se
propone un puzle de piezas que no encajan: la normativa en materia de accesibili-
dad, el nivel real accesibilidad medida con criterios técnicos, y el grado de accesi-
bilidad percibida.

Por tanto, estos dos capitulos suman a la investigacion su vis multidisciplinar y
experiencial. Con ellos se muestran las dificultades en el acceso a derechos e incluso
al reconocimiento de la condiciéon de ser humano. En ellos se contienen numerosas
reflexiones que invitan a ver la realidad de otra manera, mediante analogias con
otros grupos excluidos cuya igualdad estd mas interiorizada, o mediante preguntas
que tratan de cuestionar esquemas mentales que, sin voluntad de ser discriminato-
rios, lo son. Estos ejemplos son un contrapunto necesario al lenguaje mas juridico
de esta monografia, pues pretenden acercar lo vivencial y experiencial de lo cotidia-
no de la vida. Cuestiones que en algunos momentos son conscientemente llevadas al
extremo, para tratar de descubrir las fronteras de nuestras ideas y creencias. Para que
desde alli nos permitan plantearnos si hemos desterrado a otros seres humanos, y
que si a fuerza de dejarlos en los margenes, se han tornado invisibles. A través del
analisis de la realidad de ambos capitulos emergen las barreras a la titularidad y/o
ejercicio de derechos.

Esta invisibilidad se ha producido no s6lo en el mundo definido como real, sino
en la propia teoria de los derechos humanos, y en la propia normativa de Naciones
Unidas.

El capitulo 3° hace un breve, pero necesario recorrido sobre la teoria general de los
derechos humanos, que sirve como pretexto para ser interpelada por la discapacidad.
El objeto del mismo no es un estudio sistematico de la historia y conceptualizaciones
de y en torno a los derechos humanos, sino presentar la sutileza de la discriminacion.
Esta se ha manifestado en la percepcion y tratamiento de la diferencia, y por ello,
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desde la CRPD es necesaria una revision profunda de la teoria general de los derechos
humanos y abrirla a la discapacidad.

Hablar de derechos humanos exige mirar a Naciones Unidas cuya labor ha sido
vital en su desarrollo. En relacion a la presente monografia, el centro de atencion
documental de este organismo es: la normativa no convencional en esta materia
(denominada soft law por su caracter no vinculante); la normativa convencional
(o hard law por ser obligatoria) y las observaciones generales de los diferentes
comités® dado que son la expresion dindmica de los mismos. El analisis de estos
textos se hace recuperando las cuestiones que se han ido identificando como pro-
pias de la discapacidad: terminologia; modelo adoptado; derechos reconocidos y
exceptuados y valores desde los que se afirman; y visibilidad con respecto a otros
grupos vulnerados. Es por tanto una visiéon comparada y transversal de la discapa-
cidad que permite conocer, no solo si ha sido incluida, sino también cémo lo ha
sido. Este analisis permite evidenciar la evolucion del principio de igualdad y no
discriminacién, y también muestra que no se pasa de un modelo a otro de forma
clara y definida, sino que siguen conviviendo incluso tras la adopcion de la CRPD.

Llegados a este punto, el proceso discursivo permite entender, conocer y so-
bre todo dimensionar qué significa la CRPD. Pues la deficiencia ya no es causa
de exclusion o limitacion de derechos, sino causa de inclusion mediante la elimi-
nacion de barreras. El capitulo 5° se inicia con el proceso de negociacion, pues en
¢l se debatian dos formas de entender la discapacidad que significaban enfoques
e impactos radicalmente distintos. El analisis del texto de la Convencion permite
conocer las novedades estructurales y de contenido que incluye. En relacion al
contenido y para responder a la discusion doctrinal de si incorpora derechos nue-
vos, se leen todos los derechos de todas las convenciones desde una clave inter-
pretativa: lo que mas se protege es lo que mas se vulnera. Otro aspecto destacado
es el articulo 9, relativo a la accesibilidad, pues en ¢l se dirime el sentido y natu-
raleza de las barreras al ejercicio de derechos. El capitulo retoma las interpelacio-
nes de la discapacidad a la teoria general de los derechos humanos, y apunta las
principales aportaciones de la CRPD.

Tras este recorrido que se iniciaba en la dimension social, se vuelve a ella en el
capitulo 6° a través del articulo 8 de la CRPD. Un articulo que como se ha apuntado,
estuvo ya en el corazén de toda la negociacidon y que sefialaba esa inquietud y cer-
teza de la necesidad de una toma de conciencia. A través de un analisis novedoso

* Cada convencion internacional de derechos humanos de Naciones Unidas cuenta con un co-
mité propio que vela por la misma.
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dividido en acciones, objetivos, medidas, contenido y destinatarios, se muestra el
proceso de negociacion y el significado del mismo. Esta interpretacion se enriquece
con una lectura transversal y comparada de este articulo en el propio texto de la
CRPD y también en el sistema internacional de tratados.

El capitulo 7° realiza una propuesta de accion y de indicadores en los que se re-
toman los aspectos clave que han ido estableciéndose a lo largo de la monografia,
fundiendo de nuevo la dimension social y juridica. Este capitulo no puede entender-

se sin todo el analisis previo que ha permitido conocer, reflexionar e interiorizar.

Y, por ultimo, el capitulo 8° incluye las conclusiones.
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Tengo serias razones para creer que el planeta de donde
venia el principito es el asteroide B612. Este asteroide ha
sido visto una vez con el telescopio en 1909, por un astro-

nomo turco.

El astronomo hizo, entonces, una gran demostracion de su
descubrimiento en un Congreso Internacional de Astrono-
mia. Pero nadie le creyo por culpa de su vestido. Las per-

sonas mayores Son as.

Felizmente para la reputacion del asteroide B612, un dic-
tador turco obligo a su pueblo, bajo pena de muerte, a ves-
tirse a la europea. El astronomo repitio una demostracion
en 1920, con un traje muy elegante. Y esta vez todo el mun-

do compartio su opinion.

(ANTOINE DE SAINT-EXUPERY, El principito,
traduccion de Bonifacio del Carril, 7* edicion,
Alianza Emecé, Madrid, 1975, p.22-23)






PARTE I

LA MIRADA EN EL ESPEJO






CAPITULO I
APROXIMACION SOCIAL A LA DISCAPACIDAD:
(DEL ELLOS AL NOSOTROS?

Una aproximacion intuitiva al concepto de derecho lleva a la idea de normas que
regulan la convivencia de las sociedades humanas, de forma que el derecho puede
verse como una produccion social. Desde esta mirada, es posible decir que el derecho
es un espejo que refleja la sociedad de la que emana y en la que se aplica.

Esta primera nocion nos revela que existen distintos planos desde los que profun-
dizar en el derecho, que van desde su ideacion (valores), a su concrecidén en normas
(contenido), hasta llegar a su aplicacion y defensa (garantias). Este proceso también
muestra la pluralidad de agentes que intervienen: el Estado (como Poder legislativo,
ejecutivo y judicial), la sociedad y la persona. Estos actores actian e interactiian de
forma macro y micro, incluso con independencia de la norma, desde su mundo de
valores y forma de entender la realidad social. Llevado a la discapacidad, conforme
estos tres planos la interpreten y entiendan, se producira o no el reconocimiento de los
derechos de las personas con discapacidad, y se establecera un contenido y valores
adecuados a dicha percepcion. Y su paso a la realidad, vendra marcado por el grado de
cumplimiento por parte del entramado personal, social y estatal, y por el nivel de exi-
gencia ante vulneraciones de los derechos que les hayan sido reconocidos. Por tanto,
nos encontramos con planos diversos de la actuacion humana que se mueven entre la
ideacion, la aplicacion y la defensa en un contexto determinado.

La relacion entre derecho y discapacidad viene marcada por la reaccion, en forma
de respuesta social y juridica, ante una diferencia bioldgica que es significada, es de-
cir, a la que se le da un valor, normalmente una minusvaloracién. Este dato ya es im-
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portante y ejemplificativo, no s6lo se da un menor valor, sino que durante mucho
tiempo este proceso de asignacion de menor valor ha sido precisamente la forma de
denominacién de este colectivo: «minusvalidos». Este apunte, que sera retomado en
el apartado dedicado a la terminologia, sirve para manifestar la forma en la que operan
los procesos sociales ante las diferencias humanas que son significadas. Ademads, per-
mite entender el propio enfoque multidisciplinar de la monografia, pues no puede
separarse la dimension psico-social y la juridica en torno a la discapacidad, ya que en
ellas se entrelaza la dimension tedrica y practica de esta relacion.

Desde esta perspectiva el derecho va dibujando en las normas, desde un mundo de
simbolos y de significados atribuidos, una forma de entender la discapacidad que se mue-
ve en un proceso vivo entre la invisibilidad, la marginacion, lo asistencial y el reconoci-
miento de sus derechos en pie de igualdad con el resto de seres humanos con la CRPD.
Reconocimiento que se ha logrado ya en el siglo XXI. Pero mas alla de las declaraciones
de derechos, y del valor que tienen, hay que mirar a la realidad y analizar el nivel de
respeto y cumplimiento. Precisamente en el propio articulo 8 de la CRPD, relativo a la
toma de conciencia, confluye la dimension social y juridica. En €l se crea un marco esen-
cial para el conocimiento y respeto de las personas con discapacidad, de sus derechos
humanos desde la igualdad radical del ser humano (misma condicién de ser humano,
mismos derechos, mismo entorno), y de su dignidad. Sin embargo, hasta llegar a este
punto se ha recorrido un camino largo, vacilante y contradictorio como el propio ser hu-
mano. Y aunque se haya aprobado la CRPD, el derecho per se no provoca cambios, lo
que, de nuevo, sitta la brijula en el articulo 8 y su llamada a la toma de conciencia.

Esta relacion entre lo juridico, lo social y lo individual del ser humano, y del ser
humano con discapacidad en sociedad, requiere un enfoque multidisciplinar que pue-
da explicar como se va definiendo en el derecho una forma de incluir la discapacidad,
y una forma de vivirla en sociedad que varia segin el modelo social que la explique,
y que se ird mostrando a través de las diferentes formas de reconocimiento de dere-
chos. La finalidad es aproximar la realidad compleja y diversa de la discapacidad y de
la sociedad, desde pinceladas que toman su color y textura desde la propia ciencia que
las anima, a modo de cuadro cubista que expresa en un mismo lienzo diversos planos.

Este capitulo toma como punto de partida la diferencia y la forma en que ésta es
construida desde el valor que se le asigna, lo que genera un proceso que, se ha deno-
minado de diferenciacion, y se expresa a través de los fenomenos que van desde la
exclusion a la inclusion. Esta perspectiva se amplia al incluir las diferentes formas de
denominar la discapacidad. Hay que tener en cuenta que las terminologias no son
neutras, estan, como el ser humano, llenas de significados y esconden relaciones de
poder, es mas, la forma de entender la realidad marca nuestra forma de relacionarnos.

44



APROXIMACION SOCIAL A LA DISCAPACIDAD: ;DEL ELLOS AL NOSOTROS? O

Y en el trasfondo ultimo esté el poder normativo que, influido por lo social y vicever-
sa, define un marco juridico que regresa a la sociedad para ser aplicado.

1.1. SOCIEDAD Y DIFERENCIA: EL LECHO DE PROCUSTO

La diferencia es una realidad natural que se describe a través de la comparacion.
Si esto es asi, y asumimos que lo es, el siguiente paso es plantearnos una sencilla
ecuacion que muestre que la diferencia no es en si un valor, sino que damos valor a los
atributos que nos diferencian, es decir, que creamos diferenciacion. Si tenemos a X'y
a'Y, y asumimos que X es el valor medida que es identificado como «normal», a lo que
se suma que sea definido como positivo, podremos entender el proceso mediante el
que Y queda desvalorizado por mera contraposicion a X. Estamos ante la construccion
de la diferencia, de la creacion de diferenciacion a través de la asignacion de un dife-
rente valor que es repercutido en las estructurales psico-sociales y juridicas.

La historia de la respuesta a la diferencia es tan antigua como el ser humano. Po-
demos encontrar una explicacion en el mito en Procusto que representa la incapacidad
para vivir con la diferencia, y, por ende, la necesidad de uniformar las dimensiones
humanas. La narracion cuenta que, los viajeros que caian en sus manos eran acostados
en un lecho y torturados, bien mediante estiramientos o acortamientos*, hasta alcanzar
la medida del «lecho de Procusto». Esta expresion contiene el rechazo a la diferencia,
y refleja de forma sintética aquellos comportamientos personales y sociales que la
violentan hasta transformar la realidad a la medida de su deseo. Si retomamos la ecua-
cioén y recordamos que X expresa esa medida uniformadora y abstracta del ser huma-
no, a la que se le atribuye un valor positivo, y denominamos Y a ese otro diferente
(discapacidad, género, infancia, orientacion sexual, etc.) por el que X se siente cues-
tionado, podemos deducir que hay dos valores, uno positivo que se erige en prescrip-
tivo y otro negativo que debe ser eliminado, negado, o normalizado®.

En el ambito de lo psico-social, cuando se define al otro, la pregunta mas directa
es plantearse como se construye, pero la cuestion de fondo es nuestra relacion con el
otro, es decir, como me ubico, como me relaciono y qué jerarquia aplico®. De manera
que nuestra mirada esta condicionada por nuestros valores y principios, desde los que
nos situamos y categorizamos al otro, es mas, nuestra respuesta acabara siendo de

4 Antonio Ruiz de Elvira, Mitologia cldsica, 2* reimpresion, Gredos, Madrid, 1988, pp. 358-359.

5 La normalizacion esta referida al proceso de asimilacion a los valores dominantes.

¢ M* Eugenia Almeida, M* Alfonsina Angelito et al, «Nuevas retoricas para viejas practicas.
Repensando la idea de diversidad y su uso en la comprension y abordaje de la discapacidady,
en Politica y Sociedad, Vol. 47, n° 1, 2010, pp. 32-33.
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dominacion, exclusiéon o reconocimiento. Si hacemos memoria, podremos recordar
que la esclavitud fue aceptada y regulada desde la creencia del menor valor de otros
seres humanos. Hemos superado la esclavitud como institucion juridica pero no como
realidad. La trata de blancas, es tan s6lo una pequefia y tragica muestra de que las
creencias del menor valor de otros seres humanos, marcan nuestras formas de compor-
tamiento.

Dado que existe diferencia y ésta es valorada, es inevitable preguntarse por la
forma en que se produce este fenomeno. Una de las explicaciones sobre esta capaci-
dad la situa Jung en lo que denomina sensacion, que es la aptitud interna que opera al
margen del ego que nos capacita para atribuir valor a algo, y que establece qué es
deseable y qué no lo es, mientras que el ego, lo que hace es determinar lo que esté bien
y lo que esta mal desde el punto de vista de su interés’. Aquello que la consciencia del
yo rechaza, se convierte en sombra que no se experimenta de forma consciente, sino
que es proyectada, mientras que lo que es percibido positivamente se convierte en
parte integrante del yo®. Ademas, hay que tener presente que el ser humano es racio-
nalidad, pero también emotividad, y gran parte de nuestros pensamientos son nuestras
emociones, y muchos de nuestros calculos racionales estan al servicio de nuestras
pasiones y nuestros temores’.

Si la capacidad de valorar algo natural como la diferencia bioldgica termina expre-
sando qué es bueno y qué es malo, nos ayuda a preguntarnos si en el fondo no se
produce un desencuentro entre el ser humano y su concepto de naturaleza. Pues lo
natural es percibido como deseable o no. Hay latente un juicio ético sobre la diferen-
cia, lo que supone que se le ha atribuido un contenido moral a través de su categoriza-
¢ion como bueno o malo', y desde esta concepcion se conforma la sociedad. Por lo

7 Patrick Miller, «Lo que sabe la sombra: entrevista a John A. Sanford», traduccion de David
Gonzélez y Fernando Mora, en Encuentros con la Sombra, en C. Zweig y J. Abrams (eds.), 13*
edicion, Kairos, Barcelona, 2011, p. 57.

8 Murran Stein, El mapa del alma segun Jung, traduccion de Danila Crespi, 2* edicion, Luciér-
naga, Barcelona, 2008, pp. 147-148.

° Murran Stein, El mapa del alma segun Jung, cit., p. 57.

10 Cuando se habla de ética o de moral se hace utilizando los significados de Ricoeur, conforme
al cual se reserva el término «ética para la pretension de una vida cumplida bajo el signo de las
acciones estimadas buenas, y el de moral para el campo de lo obligatorio, marcado por las nor-
mas, las obligaciones y las prohibiciones, caracterizadas a la vez por una exigencia de univer-
salidad y por un efecto de coercion». Paul Ricoeur, «Etica y moral», traduccion de Carlos Go-
mez, en Doce Textos fundamentales de la Etica del siglo XX, en Carlos Gomez (ed.), 5°
reimpresion, Alianza, Madrid, 2012, p. 241.
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que detras de la respuesta a la diferencia parece intuirse un rechazo en forma de miedo
(miedo a la enfermedad, miedo a fracasar, miedo a ser considerado menos, miedo a no
ser incluido, miedo al dolor, etc.). Es como si se confundiera el mensaje (la fragilidad,
no inmortalidad; no juventud eterna), con el mensajero, y sobre ¢l se proyectara este
mundo interno de miedos que confrontan al ser humano con la vida. Y junto a esta
proyeccion, ademas, se buscara determinar como la persona marcada por la diferen-
ciacion debe vivir su vida, invadiendo la dimensiéon mas intima y personal del ser
humano.

Todas las diferencias bioldgicas significadas son independientes de la voluntad del
ser humano, se nace mujer u hombre, se tiene una edad y se envejece, etc., pero la
discapacidad tiene una nota Unica y especial porque refleja una realidad factible du-
rante toda la vida de todo ser humano. Este hecho marca una diferencia esencial, pues
si un hombre asume el modelo patriarcal y siente que la mujer es inferior, lo hara con
la seguridad de saber que no va a transformarse en mujer, pero cuando se mira una
discapacidad, de forma consciente o inconsciente, se sabe que es una realidad que
puede suceder. De una forma metaférica y con las limitaciones de todos los marcos
culturales, podemos pensar que subyace un miedo a la fragilidad, entendida la disca-
pacidad como una ruptura de un modelo abstracto del ser humano que la niega. Con
esta idea, podemos retomar las investigaciones del movimiento psicoanalitico, que
descubrieron que el miedo a la vida y a la muerte son equivalentes, y que los seres
humanos no viven de forma continua atormentados por sus temores, sino que sepultan
los miedos en lo mas profundo de su psiquismo'!.

Desde esta perspectiva y con la idea de fragilidad asi definida, puede intuirse que
subyacen miedos en el ser humano. Algunos de los cuales seran llevados al incons-
ciente, y desde alli modularan e influirdn su comportamiento, mas cuanto mas enterra-
dos estén, pues es como actia lo que en psicoanalisis junguiano se denomina sombra.
Recordemos los procesos de exterminio de otros seres humanos fundamentados en
diferencias bioldgicas, o de religion, en ellos existe un trasfondo de miedo al otro. Si
este miedo no se hace consciente, puede acabar dominando el comportamiento apa-
rentemente racional del ser humano mediante actos absolutamente irracionales, pero
que se presentan como racionales y justificados. Frente a esta violencia fisica ejercida
contra otros seres humanos por su diferencia, también existe violencia simbdlica. La
violencia simbolica implica «una construccion desvalorizadora de la otra persona,
colocarla dentro de una categoria estigmatizada y negarle la posibilidad de expresar o

' Ernest Becker, «La dinamica fundamental de la maldad en el ser humanoy, traduccion de
David Gonzalez y Fernando Mora, en Encuentros con la sombra, en C. Zweig y J. Abrams
(eds.), 13* edicion, Kairos, Barcelona, 2011, p. 272.
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hacer valer sus propias intenciones'?». Un ejemplo de esta situacion, es la atribucion
de caracteristicas a determinados colectivos como la peligrosidad a los inmigrantes
por parte de los movimientos xendfobos. Se apela a lo afectivo, en concreto el miedo,
para manipular con una razon pretendidamente objetiva: su peligrosidad.

Pero es través de la diferencia como la inteligencia puede captar las cosas, es por
tanto el soporte del conocimiento'®. Sin embargo, tratamos de «construirla» a nuestra
medida.

1.1.1. Diferenciacion

La diferencia bioldgica es un hecho natural que puede ser construida socialmente
a través de la asignacion de distinto valor a los seres humanos segun sus circunstancias
y caracteristicas.

En el ambito de la discapacidad el proceso de diferenciacion se escribe desde mul-
tiples enfoques. Desde una perspectiva matematica, la diferencia por razon de disca-
pacidad se expresa como una merma biologica que hace de la persona con discapaci-
dad un ser incompleto, hecho que genera que la discapacidad se defina desde la
carencia, desde los limites, desde aquello que rompe el ideal de completud humana'“.
En la cultura europea, herencia de los griegos, existe miedo al vacio, lo que determina
una necesidad de llenar los espacios, tanto en el mundo de la ciencia, que hacia que
los fisicos llenaran el espacio de fluidos misteriosos como el éter, como en las expre-
siones artisticas, que hacia que los pintores llenaran todo el espacio del lienzo, impi-
diendo que nada del lienzo vacio original quedara a la vista's.

Se adivina por tanto una mirada sesgada que se centra en la deficiencia. Metafori-
camente hablando, se centra sobre lo que se identifica como vacio. Quiza por ello, a
las personas sin discapacidad'® les es dificil reconocerse en las personas con discapa-

12 Dolores Juliano, Excluidas y marginadas, 2* edicion, Catedra, Madrid, 2006, p. 68.

13 Vladimir Volkoff, Elogio de la diferencia, traduccion de Nuria Pérez de Lara, Tusquets, Bar-
celona, 1984, p. 120.

14 M* Eugenia Almeida, M* Alfonsina Angelito et al, «Nuevas retoricas para viejas practicas.
Repensando la idea de diversidad y su uso en la comprension y abordaje de la discapacidad»,
cit., pp. 33-34.

15 Emmanuel Lizcano, Metdforas que nos piensan, Bajo cero, Sevilla, 2006, p. 189.

16 Se habla de personas con y sin discapacidad para subrayar dos realidades que se quieren presen-
tar como contrapuestas. Para mostrar que la catalogacion de persona con y sin discapacidad termi-
na siendo una realidad estructural que se opone a la realidad de que cada ser humano tiene un
conjunto de capacidades y discapacidades, es decir, las «personas sin discapacidad» tienen capa-
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cidad, porque no son capaces de asumir su igual humanidad, porque no atienden a su
condicion de ser humano. Su mirada, con sus gafas y su mapa del mundo, se detiene
en una parte que o bien no estd, o bien no funciona como en los demas, y no son ca-
paces de trascender y ver la integridad y unidad del ser humano. La consecuencia es
que la mirada de la persona sin discapacidad se pierde en lo biologico, y desde esta
mirada incompleta, porque es solo fisica, se niega la humanidad de la persona con
discapacidad. Pero esta mirada no es solo ante la discapacidad, es ante la diferencia
que nos cuestiona. Ya sea por ésta o por cualquier otra razéon que hemos interiorizado
que nos enfrenta a otros seres humanos, la mirada puede detenerse y no trascenderse
por motivo de raza, de origen, de género, etc.

En definitiva, se produce un movimiento de lo normal (una cuestion bioldgica) a
lo normalizado como deseable y valorado como bueno (respuesta psicoldgica y so-
cial), de lo esencial a lo accesorio, donde el atributo tiene mas fuerza valorativa que la
propia esencia de ser humano.

Esta construccion social'” y juridica de la diferencia esconde un trasfondo de poder
y jerarquia en las relaciones, en ellas se desarrolla y organiza la vida, y si se asumen
las categorias sociales que encuadran las personas se produce cesion de poder indivi-
dual’®. A través de las clasificaciones, se genera que los seres humanos transformen su
ser de acuerdo con las etiquetas creadas por la nomenclatura social'®. Este sesgo es una
forma de violencia pues despoja la persona de parte de si misma.

Conforme a lo visto la diferenciacion supone:

a) Capacidad (poder) para atribuir una jerarquia de valor a las diferencias pri-
mando unas sobre otras (hombre vs mujer; sin discapacidad vs con discapa-

cidad y discapacidad y las «personas con discapacidad» tienen capacidad y discapacidad. Sin
embargo, esta obviedad deja de serlo cuando se contrapone «persona sin discapacidad» y «persona
con discapacidad», pues ésta tltima queda vaciada de capacidad a través de la mirada social. Por
otra parte, también ser quiere resaltar que la mirada integradora es personal de cada ser humano.
17 Este concepto fue acufiado en 1966 por los socidlogos Peter Berger y Thomas Luckmann. De
acuerdo con su analisis, la realidad se construye socialmente, y por ello el fin de la sociologia
del conocimiento es analizar los procesos por los cuales esto se produce.

18 Martha Minow, Making All the Difference: Inclusion, exclusion and American Law, Cornell
University Press, Ithaca and London, 1990, p. 22.

1 Manuel Delgado y M* Jesus Escriche de Urra, «Logica del limite. El poder de la clasificacion
del borderline», en Normalidad y Limite , en Manuel Delgado y Carlota Gallén (coords.), Ra-
mon Areces, Madrid, 2006, p. 63.
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cidad; adulto vs infancia; nacional vs extranjero). Este proceso se asienta en
la creencia de que unos seres humanos tienen mas valor que otros, porque
sus notas caracteristicas se han erigido como el concepto de ser humano
desde el que se es medido y valorado, mientras que las otras diferencias y
sus protagonistas se deshumanizan. Este concepto abstracto, que responde a
una vision parcial y sesgada que rompe su nocidn ontoldgica, se recuperara
en el analisis de la universalidad en la teoria de los derechos humanos del
capitulo 3°.

b) Poder para despojar a ese otro desvalorizado de su plena condicion de ser hu-
mano, por cuanto su ser es difuminado y es visto a través de las caracteristicas
y roles que se le atribuyen. De esta forma, la etiqueta se impone a la persona.
Supone confrontar a la persona ante el personaje, ante el rol social asignado
como estructura de dominacion: de la persona con una diferencia biologica en
su estructura corporal al «incapaz», al «minusvalido». Esta forma de ver la
realidad como estructura de dominacion, afecta a toda la sociedad, al que ob-
serva y al que es observado. Pensemos en la cultura patriarcal en la que la
mujer es vista por hombres y mujeres desde las funciones de madre y esposa
que se le asignan, o en los eunucos que asumian su castracion fisica y simboli-
ca, pero que seguian siendo hombres, aunque les fuera negada esta dimension.
Con este reparto de papeles, se inicia un proceso de retroalimentacion de las
relaciones categorizadas y encerradas en la diferenciacion, que se rompen en
los procesos emancipatorios que cuestionan estas imposiciones y construccio-
nes sociales.

c) Capacidad para entrelazar la dimension juridica y social desde las que defi-
nir las fronteras de la inclusidn o la exclusion. Estas etiquetas o categoriza-
ciones, en definitiva las gafas de ver el mundo o formas de enfocar la cama-
ra, escriben el mapa del mundo psico-social y normativo en el que se trazan
las lindes de la inclusion y la exclusion. Es decir, absolutizada la diferencia,
sobre ella y sobre el valor asignado se construye la sociedad, y no sobre
aquello que mas alla de nuestras diferentes circunstancias nos iguala, que es
la condicion del ser humano. Esta tension se explica en algunos modelos
sociologicos de la discapacidad, y en la esfera de los derechos humanos en
el proceso de re-escritura del principio de universalidad a través del proceso
de especificacion, pues realidad y teoria muestran que seguimos adoptando
decisiones de inclusion y exclusion sobre circunstancias y realidades perso-
nales.

Por tanto, se produce un entramado psico-social y juridico que, asentado desde la
diferenciacion, defiende una definicion del mundo y de las relaciones. Desde esta

realidad cobra especial vigor la reflexion de Lorenzo que afirma que uno de los méaxi-
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mos retos a los que se enfrenta la humanidad, es el descubrimiento de los otros junto
a la capacidad para compartir un destino desde la diferencia de cada individualidad,
por ello, concluye con la necesidad afirmar la igualdad en la diversidad, y que ésta se
produzca en todos los ambitos vitales®.

Los epigrafes siguientes profundizan sobre estas cuestiones, lo que permite enten-
der mejor la historia de la relacién entre los derechos humanos y las personas con
discapacidad, y la necesidad de una toma de conciencia.

1.1.2. Diferenciacion: dimension personal, social y juridica

La dimension personal de la diferenciacion la vive y la experimenta, desde las
categorizaciones, tanto el que es etiquetado como diferente como el que no lo es. Esta
cuestion tiene una gran profundidad psicoldgica y social, e incluye aspectos cruciales
como la percepcion y la estima de si y de los demas. Aspectos que se extienden sobre
el entramado de relaciones personales, sociales y con el entorno. Hemos de tener pre-
sente que en la construccion de la autoestima es clave la percepcion del otro, ya sea
como individuo o como sociedad que representa un conjunto de valores y contra-va-
lores (prejuicios).

Rojas Marcos sefiala que en la medida en que la sociedad establece modelos o
ideales, los mismos se convierten en puntos de referencia sobre los que construimos
nuestros sueflos y aspiraciones, y por ello, cuanta mayor discrepancia haya entre el
modelo y la posibilidad de cumplirlo, mas se afectara la autoestima?'. En la autoesti-
ma, a través de la integracion de la singularidad del ser humano en su contexto vital y
con sus circunstancias, esta el fundamento del derecho a la diferencia y la prohibicion
de discriminacion, y el mandato al derecho de proteger la identidad humana de cual-
quier agresion o discriminacion®,

Desde estas afirmaciones podemos plantearnos qué hacemos ante la diferencia: ;se
permite?, se protege la identidad humana desde la afirmacion del igual valor y dignidad
con independencia de las circunstancias? Si no lo protegemos ;desde donde y como

20 Rafael de Lorenzo Garcia, El futuro de las personas con discapacidad en el mundo. Desarro-
llo humano y discapacidad, Fundacion Once, Madrid, 2003, p. 47.

2! Luis Rojas Marcos, La autoestima, Espasa, Madrid, 2007, p. 220.

22 Dionisio Llamazares Fernandez, Derecho de la Libertad de Conciencia II, Conciencia, iden-
tidad y solidaridad , 4* edicion reelaborada y puesta al dia, Civitas-Thomson Reuters, Madrid,
2011, pp. 12-20.
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miramos? La referencia a la mirada es importante porque al mirar se produce una inte-
raccion psico-social esencial, ya que se reacciona ante la diferencia y en ella expresamos
como vemos al otro, pero desde nuestro marco cultural, desde nuestros esquemas men-
tales, que pueden actuar al extremo de no ver al otro. Cuando esto sucede vemos nues-
tros prejuicios, pero al reflejarlos en el otro, a través de la proyeccion, no somos cons-
cientes de ellos. Si vemos una pareja homosexual expresando su afecto como lo pueda
hacer una pareja heterosexual y observamos alrededor, veremos en las miradas el juicio
o indiferencia ante lo que se estd viendo. Ademads, este proceso se produce desde los
inicios de nuestra socializacion en la infancia: el nifio o la nifia ven la diferencia, pero
aprenden a darle un valor social a través del juicio de valor que ven en los demas. Si el
nifio o la nifia ven a una persona con una deficiencia muy visible miraran, y la persona
que les acompaiie con un gesto tan sencillo como reprenderles, estara asociando valores
negativos a la forma de percibirla, y por tanto de interiorizarla por parte del nifio o nifia.
Ante esta situacion, la persona que es mirada tendra que optar entre ser quién es o quién
dicen que es a través de la proyeccion. La pregunta que late en el fondo de nuestras re-
laciones es si nos hacemos «procustos» de nosotros mismos y de los demas.

La dimensién personal se escribe en la social y viceversa. En el plano personal,
confluye el influjo del contexto social, pero también la propia individualidad, de forma
que el actuar de cada uno conforma el mundo social que nos rodea y al mismo tiempo
nos estructura a nosotros, por lo que nuestras sociedades estan en permanente proceso
de estructuracion®. Por su parte, la interaccion social viene marcada por pautas, ruti-
nas y estandares de actuacion, por ello la vida social esta regulada y normada®. En
este sentido es interesante el estudio etnografico de Anderson que, a través de hechos,
conversaciones y observaciones que se desarrollaron entre el afio 1975 y el afio 1987,
describe los trasfondos de una convivencia en un barrio norteamericano en transicion,
en el que confluyen una comunidad afroamericana (con altas tasas de pobreza) y otra
de tipo mixto (que empieza a ser clase media) . Entre otros aspectos analiza el com-
portamiento a nivel micro cuando se producen encuentros en la calle entre personas
blancas y afroamericanas®. Precisamente, las respuestas sociales que se dan en estos
encuentros, muestran que el orden social se erige mediante interacciones individuales

2 Anthony Giddens, Sociologia, traduccion de Francisco Mufoz de Bustillo, 5* Edicion, Alian-
za, Madrid, 2007, p. 30.

24 Agustin Domingo Moratalla, Etica para educadores, PPC, Madrid, 2008, p. 349.

5 La descripcion de todo el proceso de analisis y conclusiones se contiene en el libro referenciado.
Elijah Anderson, Streetwise: Race, Class, and Change In An Urban Community, University of
Chicago Press, Chicago, 1990.

2 Elijah Anderson, Streetwise: Race, Class, and Change In An Urban Community, University
of Chicago Press, Chicago, 1990.
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de nivel micro que responden al nivel macro, pues las respuestas individuales estaban
marcadas por los prejuicios raciales?.

Este ejemplo muestra las construcciones psico-sociales sobre la dimension biolo-
gica del ser humano. Constructos que nos limitan, pues condicionan nuestra mirada y
nuestras relaciones con los demas seres humanos, desde creaciones y proyecciones
elaboradas por nosotros mismos en permanente dialogo con la sociedad.

La forma cémo se define la discapacidad impacta en las relaciones que se estable-
cen con las personas con discapacidad, que viene marcada tanto por experiencias
previas como por las propias definiciones. En este sentido se advierte que éstas pue-
den: «formar parte de supuestos y practicas discriminadoras de la discapacidad, e in-
cluso legitimarlos, asi establece que las personas con discapacidad han sido receptoras
de una variedad de respuestas ofensivas por parte de las otras personas tales como el
horror, el miedo, la ansiedad, la hostilidad, la desconfianza, la lastima, la proteccion
exagerada y el paternalismo»?®. Este mundo es opresivo e implica limitaciones socia-
les cuando las personas con discapacidad experimentan discriminacion, vulnerabili-
dad y asaltos abusivos a la propia identidad y estima®.

Conforme se ha visto, la discapacidad tiene notas propias como diferencia biolo-
gica significada. La siguiente cuestion es descubrir si la vivencia personal y social de
la discapacidad también tiene caracteristicas propias. A continuacion, se incluye algu-
nas experiencias que permitiran dar respuesta a esta pregunta.

El Informe de Espania de 2008 de Derechos Humanos y Discapacidad del CERMI
denuncia, entre otras las siguientes situaciones®:

a) El internamiento de una mujer con discapacidad intelectual que lleva mas de
siete afios en un hospital psiquiatrico, cuando no requiere de un tratamiento
médico tan prolongado.

b) La denegacion de embarque a tres personas sordas por parte de Iberia en el afio
2004 por motivos de seguridad. Esta discriminacion fue denunciada, y en se-

27 Elijah Anderson, Streetwise: Race, Class, and Change In An Urban Community, University
of Chicago Press, Chicago, 1990.

28 Len Barton, «Sociologia y discapacidad: algunos temas nuevosy, traduccion de Roc Filella,
en Discapacidad y Sociedad, en Len Barton (comp.), Morata, Madrid, 1998, p. 24.

» Len Barton, «Sociologia y discapacidad: algunos temas nuevosy, cit., pp. 24-25.

30 CERMLI, Derechos Humanos y Discapacidad. Informe de Espaiia 2008, Cinca, Madrid, 2009,

pp- 26y ss.
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d)

gunda instancia la Audiencia Nacional asumi6 que si hubo discriminacion, y
que no eran aceptables los motivos de seguridad alegados. La sentencia estimé
que las personas sordas no tenian ninguna limitacién a la hora de entender una
situacion de emergencia, y que en todo caso, en igual situacion se encuentran
los extranjeros que no hablan espafiol o inglés, pues es en este idioma en el que
se dan las instrucciones.

La negativa a aplicar un ajuste razonable en la prueba oral a una persona con
discapacidad auditiva por parte de la escuela oficial de idiomas de la Comuni-
dad de Madrid. El alumno solicitdé que, en razon de su deficiencia, en vez de
escuchar una grabacion fuera un profesor, por la mejor calidad del sonido, el
que leyera el texto. Ante la negativa de adaptacion, la discriminacion fue de-
nunciada y se logr6 que se adoptaran las medidas que preservaran la igualdad
de oportunidades.

La Junta Electoral neg6 un listado con mayor tamafio de letra a una persona
con discapacidad visual. Esto provocé que no pudiera participar en una mesa
electoral.

El Informe del afio 2009 denuncia?®':

a)

El trato vejatorio de unos policias municipales de Madrid a una persona con
discapacidad que trataba de sortear unas obras que le obstaculizaban el paso.
Ante la inaccesibilidad de la via peatonal, una mujer usuaria de silla de ruedas
que iba acompaiiada de su hija, tuvo que subir a su hija a la silla y desplazarse
por la calzada. Dos policias municipales que observaban lo ocurrido le incre-
paron e intimidaron por transitar por la calzada y, en unos razonamientos ab-
surdos, le espetaron que ellos no tenian la culpa de que la calzada no fuera
accesible, pero que era ilegal que transitara con la menor por la calzada y que
si no podia ocuparse de su hija deberia salir acompafada por una tercera per-
sona. Ademas le pidieron la documentacion. Esta discusion fue en presencia de
la menor de cinco afios. Por ultimo le amenazaron con poner en conocimiento
de Proteccion de Menores de Madrid los hechos ocurridos.

La indefension y vulneracion de derechos de un joven con espectro autista que
acudia a un centro educativo concertado especifico y que, por motivos familia-
res, fue internado en un centro residencial publico para personas con discapa-
cidad a 225 km de su casa. El nuevo centro no contaba con personal educativo
especializado, y no le prestaba ninglin tratamiento especifico. Después de seis
meses, el joven comenzo a presentar problemas de conducta y fue internado en

3L CERMLI, Derechos Humanos y Discapacidad. Informe de Espaiia 2009, Cinca, Madrid, 2010,
pp- 26y ss.
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b)

un centro psiquiatrico. Los hechos fueron denunciados y la Consejeria se com-
prometio a buscar una solucion.

La inaccesibilidad de los cines y la no ejecucion de sentencias. Una persona lle-
vaba mas de ocho afios reclamando la accesibilidad de los cines Lauren en Ou-
rense. El juzgado en 1* y 2* instancia acepto parcialmente la demanda y establecio
que la licencia incumplia la normativa de accesibilidad e incendios. Tras la sen-
tencia del Tribunal Superior de Justicia de Galicia de 2008 el Ayuntamiento de
Ourense pidi6 una reunion con los implicados, y segun M. C.: «en vez de plantear
soluciones técnicas, me indicaron que los “minusvélidos” éramos una minoria y
que las cosas se hacen para la mayoria...que tenia que pensar en el bien de los
ciudadanos y no cerrar los cines...que se perderian puestos de trabajo si se ejecu-
taba la sentencia y que estaban dispuestos a colaborar en actuaciones futuras para
que no sucediera lo de los cines». En 2009 sigue sin ser accesible ¢l cine y sin
cumplirse la normativa de evacuacion para personas con discapacidad.

El Informe del afio 2010 incluye, entre otras, las siguientes experiencias de discri-
minacion y vulneracion’:

a)

b)

Durante el XXI Campeonato europeo de baile celebrado en Torremolinos en
2010, L. M. C. no pudo participar en un desfile porque al ser usuaria de silla de
ruedas «rompia la estética del evento», palabras que, de acuerdo al testimonio
del padre, habia dicho la directora del acto®.

Trece jovenes con sindrome de Down fueron expulsados de un lugar de copas
en Alicante por el duefio del local. Fue inhabilitado por sentencia judicial tras
admitir los hechos por discriminacion por motivo de discapacidad conforme al
art. 512 del Codigo Penal.

Una menor, que venia desarrollando sus estudios en la escuela municipal de
musica de Villalbilla, fue rechazada por el conservatorio de Alcala de Henares
porque éste no contaba con pruebas adaptadas. El caso es mas rocambolesco si
cabe, por cuanto dicho centro en su reglamento interno tipifica la discrimina-
cién por motivo de discapacidad en la normativa que rigen las relaciones entre
estudiantes.

32 CERMLI, Derechos Humanos y Discapacidad. Informe de Espaiia 2010, Cinca, Madrid, 2011,
pp- 59y ss.

33 En contraposicion, es interesante incluir que Miss Iowa 2013 es una joven que nacid sin un
brazo, lo que supone una apertura de canones de belleza en este tipo de concursos.

Carolina Garcia, «El concurso de Miss lowa pasa de los estereotipos», £/ Pais, edicion digital,
12 de junio de 2013.

http://elpais.com/elpais/2013/06/12/gente/1371055365 235677 .html
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En el Informe de 2011 podemos leer®*:

a) Los servicios de emergencias 112 y 016 no son accesibles para personas sordas.

b) Unjoven de 32 afios con dafio cerebral fue internado por resolucion judicial en
una residencia de personas mayores en la provincia de Palencia, en la cual ha
permanecido dos afios sin que le asignaran los apoyos necesarios para ejercer
sus derechos.

¢) Los padres de un nifio con sindrome X fragil fueron presionados por el claustro
y el equipo directivo para que abandonara del Instituto Espafiol Giner de los
Rios en Lisboa, ante la negativa de los padres, su hermana menor no fue admi-
tida en el Instituto.

En el Informe de 2012 se denuncia®:

a) Las compaiias aéreas continuan vulnerando los derechos de los pasajeros con
discapacidad, entre ellas, la compania Easy Jet ha recibido numerosas denun-
cias y ha sido sancionada por implantar una politica discriminatoria contra
pasajeros con discapacidad.

b) Una comunidad de propietarios decide celebrar las juntas de vecinos en un
lugar no accesible para un vecino con discapacidad, aun pudiendo optar por un
recinto accesible.

¢) Una pareja con paralisis cerebral encuentra falta de apoyo en el hospital ptbli-
co al que acuden para rellenar los formularios que le solicitan.

En el Informe de 2013 se muestra’®:

a) Los responsables de la red social Twitter impasibles ante la burla cruel de las
personas con discapacidad en una de las cuentas de esta red social.

b) Tras mas de seis meses desempefiando las funciones de médico de familia un
médico interno residente (MIR) con discapacidad es considerado no apto en
una segunda valoracion médica y es expulsado del MIR.

¢) Al menos un 23 % de las personas sin hogar tienen discapacidad. Cinco veces
mas que la poblacion general en edad similar.

3* CERMLI, Derechos Humanos y Discapacidad. Informe de Espaiia 2011, Cinca, Madrid, 2012,
pp. 44 y ss.
33 CERMLI, Derechos Humanos y Discapacidad. Informe de Espaiia 2012, Cinca, Madrid, 2013,

pp- 53y ss.
3¢ CERMLI, Derechos Humanos y Discapacidad. Informe de Espaiia 2013, Cinca, Madrid, 2014,

pp- 20 y ss.
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En el Informe de 2014 se destaca que®’:

a) La disfobia (odio a las personas con discapacidad) ocupa el tercer lugar dentro
de los delitos de odio.

b) La Junta Electoral Central niega el derecho de participacion en la mesa electo-
ral a un ciudadano con discapacidad.

¢) El Parque Amazonia de Marbella niega la entrada a una persona con sindrome
de Down por motivos de seguridad.

Por altimo, en el Informe de 2015 se muestra que’:

a) Metro de Madrid incumple las obligaciones de accesibilidad, tanto en estacio-
nes que debian ser accesibles en 2011 como en 2014.

b) Aspace denuncia que un hotel obligd a doce personas con paralisis cerebral a
comer aparte.

c¢) RENFE desoye a la Defensora del Pueblo y no informara de los trenes y servi-
cios accesibles con caracter general y previo

De la seleccion de experiencias vitales se observa que las personas con discapaci-
dad pueden ser discriminadas, vulneradas y excluidas de una forma invisible, pues la
conformacion social ignora y prejuzga las especificidades de su realidad bioldgica.
Imaginemos cualquiera de estos ejemplos en otros colectivos: que se hubiera denega-
do el acceso a un bar a unos homosexuales, la entrada al cine a unos inmigrantes, la
participacion en el certamen a una musulmana. ;Por qué es mas sencillo ver la vulne-
racion si cambiamos el colectivo?, ;qué invisibilidad especial tienen las discrimina-
ciones cuando son por motivo de discapacidad? Conformar la sociedad pensando en
las especificidades de las personas es posible, pero depende de la voluntad. ;Podria-
mos imaginarnos un colegio infantil donde todos los productos (mesas, sillas, lavabos,
etc.) tuvieran un tamano adulto, o donde el material escolar estuviera redactado en
lenguaje cientifico? Si no podemos imaginarlo porque tenemos interiorizado que es un
espacio para nifos, /por qué no podemos ampliar esta vision para incluir en el disefio
de la sociedad a las personas con discapacidad? De nuevo la discapacidad se muestra
distinta, pues junto a los prejuicios y las etiquetas emergen otras barreras que solo
afectan a las personas con discapacidad y que dependen de la configuracion de los

37 CERMLI, Derechos Humanos y Discapacidad. Informe de Espaiia 2014, Cinca, Madrid, 2015,

pp. 64y ss.
3 CERMLI, Derechos Humanos y Discapacidad. Informe de Espaiia 2015, Cinca, Madrid, 2016,

pp- 22y ss.
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entornos®’, productos y servicios. Sobre las barreras se volvera en el siguiente capitu-
lo, y a través de sus diferentes manifestaciones se hara una propuesta de clasificacion.
No es el objeto analizar si esta experiencia especifica de discriminacion crea o no
identidad, pero si es importante apuntarlo, pues esta tematica aparece de nuevo en el
capitulo 3° en el epigrafe que analiza el proceso de especificacion de los derechos
humanos desde la diversidad.

Romper con los efectos de esta realidad excluyente requiere de un proceso eman-
cipatorio que pasa por la conciencia de la propia dignidad, valor e igualdad. Con una
premisa clara: a mayor situacion de vulneracion mas largo sera este camino.

Este conjunto de experiencias muestra como el ser humano construye su dimen-
sion personal en sociedad. Esto le sirve de contrapunto para reforzar o no las creencias
y comportamientos en funcion de las respuestas que sus actitudes y conductas gene-
ren. Lo que nos indica que es posible el cambio. Este fendémeno de modificar las per-
cepciones se puede observar ante la violencia de género, que ha pasado de ser una
dimension familiar dominada por el secretismo a ser considerada por Naciones Unidas
como «el crimen encubierto mas numeroso del mundo» y una violacion de derechos
fundamentales®.

La siguiente tabla muestra el proceso de conducta humana y las interrelaciones
entre la dimension personal y social.

Tabla 1. Esquema de la conducta humana

Vivencias
personales  |—]
Marcos de Actitud ci ) Cond
referencia ctitudes ircunstancias [ | onducta
Herencia
social
Estereotipos [  Prejuicios

Fuente: Fundamentos psicosociales de la informacion?!.

3 Se hablara de entorno en el sentido mas amplio posible, en su dimension fisica por lo que
incluye urbanismo, edificacion, bienes, servicios y comunicacion (formatos y contenidos).

40 Soledad Murillo de la Vega, «Violencia de género: de los planes de actuacion a la Ley Orga-
nicay», en Cuadernos de Trabajo Social, Vol. 18, 2005, p. 227.

41 Luis Buceta Facorro, Fundamentos psicosociales de la informacion, Ramon Areces, Ma-
drid, 1992, p. 134.
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La experiencia del ser humano es el resultado de la interiorizacion de las vivencias
personales que representan lo vivido, y de la herencia social que esta integrada por el
acervo informativo, que es donde se condensa la mayor parte de nuestros conocimientos
e incluso creencias, y todo ello conforma los marcos de referencia que son el elemento
que media entre los estimulos y la respuesta del individuo, ya que en funcion de los mar-
cos y de los estereotipos interpretamos la realidad y damos significados*. El cambio no
es facil, pues la razon esta ofuscada por los idola theatri, de forma que las representacio-
nes y herencias que nos son dadas, y conforme a las que vemos el mundo, poseen ciertas
notas de autoridad que s6lo pueden superarse apoyandonos en la capacidad critica®.

La diferenciacion, la categorizacion y las etiquetas influyen en las actitudes y los
prejuicios que se expresan a través de las barreras que reflejan todo un mundo de va-
lores, creencias ¢ ideas que se escriben en la dimension interpersonal y la social.

Pero ademas de estos dos planos, la clave es identificar como se produce la juridi-
ficacion de este mundo de creencias e ideas, es decir, la plasmacion normativa que
definira derechos, titularidad y ejercicio, asi como mecanismos de garantia y defensa.

Nietzsche en su valoracion de la forma en como las sociedades, a través de los que
detentan el poder definen qué es bueno y qué es malo, establece que: «jel juicio de
“bueno” no procede de aquellos a quienes se les ha deparado “bondad”! M4s bien han
sido los “buenos” mismos, es decir los nobles, poderosos, encumbrados y de espiritu
elevado quienes se sintieron y consideraron a si mismos y a su obrar como buenos, a
saber, de primer rango, en contraposicion con todo lo bajo, lo rastrero, ruin y plebeyo.
Soélo desde ese pathos de la distancia se tomaron el derecho a crear valores, a acufiar
nombres de valores: qué les importaba a ellos la utilidad! El punto de vista de la utili-
dad es todo lo ajeno y poco apropiado que cabe pensar para ese hirviente manar de
juicios de valor supremos, ordenadores y sefialadores de rango...el pathos de la no-
bleza y la distancia, como hemos dicho, el sentimiento global y basico, duradero y
dominante, de un ser superior y regio respecto de un modo de ser inferior, respecto de
un “abajo”: éste es el origen de la contraposicion entre “bueno” y “malo”»*.

Dahrendorf, en esta misma linea, afirma que la definicién de qué es conforme y
qué desviado la establecen los grupos dominantes mediante el ejercicio de su poder

42 Luis Buceta Facorro, Fundamentos psicosociales de la informacion, cit., pp. 110-114.

4 Kurt Lenk, El concepto de ideologia, comentario critico y coleccion sistemdtica de textos,
traduccion de José Luis Etcheverry ,1? reimpresion, Amorrutu, Buenos Aires, 1982, p. 11.

4 Friedrich Nietzsche, La genealogia de la moral, traduccion de José Mardomingo Sierra, Vol.
I, 22* reimpresion, Gredos, 2010, p. 593.
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normativo, y por tanto se produce una identificacion entre las normas establecidas y
las de los grupos dominantes®.

Estas afirmaciones apuntan a la necesidad de un poder representativo de la plura-
lidad y abierto a la diversidad. Diversidad que, a través de los procesos de diferencia-
cion, esta ligada al propio empoderamiento, y que se ha producido de forma intensa
en el siglo XX. Muchos de ellos deben relacionarse con la irrupcion en el campo de la
investigacion en los afios sesenta (hasta entonces dominada por el hombre blanco
occidental) de mujeres, de personas con discapacidad, de homosexuales y de minorias
étnicas, lo que supuso el inicio de una literatura académica desde la emancipacion, de
denuncia de la exclusion y la marginalidad, de reivindicacion de la diversidad, y en
fuerte critica a la literatura que sobre estos colectivos se habia desarrollado hasta en-
tonces, basada en el prejuicio y la imagen negativa: las personas con discapacidad
habian sido retratadas como enfermas, anormales e inmersas en la tragedia, los homo-
sexuales como criminales, pecadores o enfermos, las personas negras como primitivas
y estipidas, y las mujeres como irracionales*.

Esta nueva sociologia mostrd que las ciencias sociales eran refutables, y permitio
poner en tela de juicio las verdades cientificas al considerar que también pueden ser
ilusiones, como ideas que fabrican realidad, y también se pudo cuestionar la sagrada
alianza entre saber y poder, haciendo emerger la duda de la neutralidad del saber (por
muy cientifico que sea) y de la legitimidad del poder (por muy democratico que sea)*’.
De hecho, el poder, lejos de estorbar al saber lo produce®.

El empoderamiento en la medida que produce cambio social contiene el fenéme-
no de conversion: supone un cambio de conducta que se origina tras la modificacion
de practicas o conductas que se consideran condenables, por otras que se asumen
como mejor enjuiciadas, y que derivan de una toma de conciencia que comporta un
cambio de identidad®. Para que se produzca una influencia social de la minoria es

4 Ralf Dahrendorf, «On the origin of social inequality», en The Concept of Equality, en William
T. Blackstone (ed.), Burgess, Minneapolis, 1969, pp. 173-174.

46 Rannveig Traustadottir, «Disability Studies, the Social Model and Legal Developmentsy, en The
UN Convention on the Rights of Persons with disabilities: European and Scandinavian Perspectives,
en Oddny Mjoll Arnardottir y Gerard Quinn (eds), Martinus Nijhoff, Leiden-Boston, 2009, pp. 6-7.
47 Emmanuel Lizcano, Metdforas que nos piensan, cit., pp. 226-227.

48 Michael Foucault, Microfisica del poder, traduccion de de Julia Varela y Fernando Alva-
rez-Uria, 2* edicion, La Piqueta, Madrid, 1979, p. 107.

4 Willem Doise, «Identidad, conversion e influencia social», traduccion de Juan Antonio Pérez,
en La influencia social del inconsciente, estudios de psicologia social experimental, en Sergei
Moscovici et al (eds.), Antrophos, Madrid, 1991, pp. 27-28.
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necesario que las asimetrias, las diferencias entre los dos grupos, el mayoritario y el
minoritario, se suavicen, y para ello, la minoria debe lograr la atencion sobre su
mensaje y acercarlo a la realidad del grupo mayoritario, insistiendo en pertenencias
compartidas con una doble finalidad: (a) debilitar las categorizaciones y (b) que su
mensaje salte al centro de atencion de las estructuras del grupo mayoritario®. En
todo caso, hay que tener presente que existe una resistencia a los cambios sociales
en la medida que los grupos se esfuerzan para oponerse a la difusion de ideas o
creencias que los cuestionen’!. Por ello es esencial llegar a puntos de encuentro
compartidos, y sin duda los derechos humanos lo son. Y la aprobaciéon de conven-
ciones especificas expresan una forma de debilitar e incluso de tratar de superar las
categorizaciones de la diferenciacion, a través de la pertenencia compartida a la fa-
milia humana.

Estos cambios ponen de manifiesto la conexion entre poder y autonomia. Entre
ellos hay una relacion posible y fructifera como ambito desde el que actuar para pro-
mover el cambio®?, vinculo que se ve enriquecido y que es causa y consecuencia del
empoderamiento.

Los movimientos civiles emancipatorios y la conversion supusieron una necesa-
ria apertura del poder normativo, y una salida lenta del desierto de la exclusiéon. De
hecho, como se ha referido, la evolucion de los tratados de derechos humanos no
podria entenderse sin este proceso. Sin embargo, puede intuirse que no han cambiado
las estructuras, sino que simplemente se ha ampliado su composicion cuantitativa. Y
ello podria explicar que, pese a que el sumatorio de grupos vulnerados representa una
mayoria, las vulneraciones a los mismos siguen produciéndose y reproduciéndose.
Esta modificacion cuantitativa, también podria explicar que la discapacidad se haya
convertido, por necesidad, en una categoria especifica dentro del elenco de circuns-
tancias y hechos que acompafan al ser humano durante su vida, pues no ha sido in-
corporada por el resto de colectivos, como si en ellos no hubiera personas con disca-
pacidad.

30 Willem Doise, «Identidad, conversion e influencia socialy, cit., p. 36.

51 Juan Antonio Pérez, y Gabriel Mugni, «Comparacion y construccion social de la realidady,
traduccion de Juan Antonio Pérez, en La influencia social del inconsciente, estudios de psi-
cologia social experimental, en Sergei Moscovici et al (eds.), Antrophos, Madrid, 1991,
p- 190.

52 Soledad Murillo de la Vega, «Una experiencia en el poder», en Poder, poderes y empodera-
miento... ;Y el amor? jAh, el amor!, Actas del V Congreso Estatal Isonomia sobre igualdad
entre mujeres y hombres, Servei de publicacions de la Universitat Jaume I de Castellon, 2009
p. 44.
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1.1.3. Diferenciacion: de la exclusion a la inclusion

La diferenciacion no so6lo construye un diferente valor del ser humano, sino que se
convierte en la puerta de acceso a la sociedad y al cuerpo juridico. Esto genera feno-
menos de exclusion, de opresion, de marginacion y de discriminacion. La intencidén no
es hacer un estudio pormenorizado de cada uno de ellos, ni de sus fronteras semanti-
cas. La finalidad es mostrar la forma en que estos fendmenos se imprimen en la vida
de las personas con discapacidad, porque la consecuencia de todas ellas, con los ma-
tices de cada una, es que a la persona con discapacidad le es negada su participacion
en la corriente de la vida social.

La exclusion social es una realidad de todas las sociedades, incluidas las mas de-
sarrolladas, que, pese al progreso economico y desarrollo de la democracia formal, no
estan pudiendo garantizar la justicia social®. Esta es una verdad experimentada por
todas las personas con discapacidad con independencia del tipo, del pais o de la cul-
tura®. Por tanto, la primera nota indica que es una realidad comuan y global a la que no
se le da respuesta.

Existen diversidad de opiniones sobre las causas; para algunos™ esta construccion
social de la discapacidad responde al exceso de poder de los profesionales de la salud
y servicios sociales, que devaluaron a la persona como una demandante perpetua de
servicios sociales; para otros® el origen se sita en el advenimiento del capitalismo y
su demanda de trabajadores intercambiables en los que confiar, lo que ocasiond la
exclusion de las personas con discapacidad como posibles trabajadores al asumirse
que eran incapaces de desarrollar un trabajo (lo que generd que fueran separados y
percibidos como enfermos e inferiores); otros’’ creen que las causas derivan de la
herencia cultural que ha creado y crea una percepcion discapacitadora; e incluso hay
quién®® lo sitta en el culto desmedido hacia la perfeccion del cuerpo humano™.

53 Rafael de Lorenzo Garcia, El futuro de las personas con discapacidad en el mundo. Desarro-
llo humano y discapacidad, cit., pp. 54-55

% Gabor Gombos y Amita Dhanda, Catalyzing Self Advocay, Bhargavi V Davar, Pune, 2009, p. 10.

55 Stone, Wolfensberger, Albrecht.

¢ Hunt, Finkelsteing, Oliver.

57 Garnter y Joe.

58 Barnes.

5% Jerome Bickenbach, «Minority Rights or Universal Participation: The politics of Disable-
menty, en Dis-ability, Divers-ability and Legal Change, en Melinda Jones y Lee Ann Basser
Marks (eds.), Martinus Nijhoff, The Hague, 1999, p. 103.
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En el otro extremo esta la participacion, que puede ser a través de la normaliza-
cion, la integracion o la inclusion. En ellas se puede entrever la nocion de igualdad y
su evolucion hacia la equiparacion de oportunidades y la autonomia.

La normalizacion nace a mediados de los afios cincuenta en Dinamarca como
una formula que posibilitara a las personas con enfermedad mental, llevar una vida
tan proxima a lo normal como fuera posible, y desde este ambito fue extrapolado a
cualquier situacion de exclusion, pero el esfuerzo recae sobre el colectivo exclui-
do®. Un paso adelante vino con la integracion, que supuso un gran avance en dos
sentidos: (a) por reconocerse derechos inherentes al sujeto por razon de su pertenen-
cia social, y (b) porque la responsabilidad se traslada de la persona a la sociedad ¢'.
La integracion ha sido definida como una cuestion de derechos cuyo primer rasgo
es la igualdad y garantia de los derechos fundamentales®. Tras la integracion vino
la inclusion, e implica que es la sociedad la que se abre y se adapta a las caracteris-
ticas de sus miembros, sin embargo, es criticada por quienes cuestionan que exista
una sociedad homogénea con caracteristicas delimitadas y con un ideal de vida en
comun®,

Recuperando la dimension personal, social y juridica de la diferenciacion, puede
verse que inclusion, derecho y empoderamiento son interdependientes: (a) la inclusion
esta referida a condiciones sociales que permiten que las personas puedan ejercer sus
derechos y tengan poder (con o sin ayuda) sobre sus propias vidas; (b) el empodera-
miento que, asentado sobre la autodeterminacion y la autoestima, reclama el recono-
cimiento de derechos y posibilidades de inclusion; y (c) frente a esto, la exclusion
implica, incluso con independencia de los derechos que puedan haberse reconocido,

un poder muy limitado sobre la propia vida®.

6 Carlos Egea Garcia y Alicia Sarabia Sanchez, «Vision y modelos conceptuales de la discapa-
cidad», en Polibea, n° 73,2004 , pp. 30-32.

¢! Carlos Egea Garcia y Alicia Sarabia Sanchez, «Vision y modelos conceptuales de la discapa-
cidady, cit., pp. 30-32.

2 Maria José Afon, «La integracion: una cuestion de derechos», en Arbor, Ciencia, Pensamien-
to y Cultura, CLXXXVI 744, julio-agosto 2010, p. 633.

 Elvira Villalobos y Joseba Zalakain, «Delimitacion conceptual de la inclusion social», en
Discapacidad y Tercer Sector e Inclusion social. Estudios en Homenaje a Paulino Azua Berra,
en Luis Cayo Pérez Bueno (dir.), Cinca, Madrid, 2010, pp. 41-42.

6 Juan José Lacasta, «La inclusion como objetivo de los movimientos sociales de la Discapaci-
dad», en Discapacidad y Tercer Sector e Inclusion social. Estudios en Homenaje a Paulino
Azua Berra, en Luis Cayo Pérez Bueno (dir.), Cinca, Madrid 2010, pp. 54-57.
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La experiencia de vulneracion de las personas con discapacidad conforme se ha
visto, opera de forma invisible debido a la existencia de barreras especificas. Esta
realidad, afiade a las politicas de inclusion la necesaria reflexion sobre la diferencia
entre distribucion y acceso a oportunidades vitales. Pues en el ambito de la discapaci-
dad, a las dificultades que pueda haber en que les sean distribuidos recursos, se afiade
la nota de acceso. Es decir, puede ser un recurso disponible al que no se tenga acceso
por falta de equiparacion de oportunidades, porque su distribucion o goce no han sido
pensados teniendo en cuenta las especificidades de la deficiencia. Este aspecto permi-
te retomar y reformular el pensamiento de Anderson sobre las interacciones individua-
les en sociedad, en las que se fusionan el nivel micro y macro. Leido en clave de dis-
capacidad, podemos plantearnos no sélo las relaciones que puedan estar o no marcadas
por la exclusidn, sino profundizando en la interaccion social, que se produce en un
entorno, y si éste no es accesible ;qué mensaje implicito se esta dando a las personas
con discapacidad, y a la sociedad en general sobre la participacion y por tanto libre
ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad? Si el entorno es excluyen-
te, ademas de vulnerar derechos sustantivos, se produce un aislamiento, una pérdida
de oportunidades vitales y una invisibilizacion social y politica que multiplica de for-
ma exponencial la experiencia de exclusion, porque hasta los mecanismos de inclu-
sion pensados para revertir esta situacion, se pueden hacer ignorando las necesidades
de las personas con discapacidad.

1.1.4. Factores multiplicadores de exclusion y discriminacion

Las diferentes caras de la exclusion responden a un conjunto de situaciones que
son reforzadas o impulsadas por las desigualdades y las estructuras econdmicas y so-
ciales®. La discriminacion, cuando concurren varios factores, puede verse como una
cuestion acumulativa, si se suman sin mas las diferentes causas, o como un aspecto
intersectorial, que entiende que esta suma incluye una dimension cualitativa en los
procesos de discriminacion®. Precisamente, responder a situaciones de discriminacion
multiple, en los que la experiencia de discriminacion es mayor, es mas complejo y
requiere de un analisis de los conceptos, las causas y factores institucionales®’.

Sin ser el objeto de analisis, si es necesario sefialar el cardcter diverso y plural del
fenémeno de la discapacidad y ver la relacion entre ésta y género, y también su cone-
xi6n con la pobreza.

% Beatriz Martinez Rios, Pobreza, Discapacidad y Derechos Humanos, Cinca, Madrid, 2011, p. 66
% Nicholas Bamforth et al, Discrimination Law: Theory and context, Sweet&Maxwell, London,
2008, p. 518.

7 Nicholas Bamforth et al, Discrimination Law: Theory and context, cit, p. 541.
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Los estereotipos sexistas sobre las mujeres se intensifican sobre las mujeres con
discapacidad, asi la imagen patriarcal sobre las mujeres basadas en la vulnerabilidad,
la dependencia y la debilidad cobra mayor fuerza, es mas, en ellas la pasividad es
percibida en grado extremo, y también se intensifica la mirada negativa y de lastima®®.
La imagen social de la mujer con discapacidad, viene marcada por estereotipos nega-
tivos que han propiciado su aislamiento y exclusion social, es concebida como una
eterna nifla que, negada de toda capacidad y por tanto de libertad, queda circunscrita
al ambiente familiar y extremadamente limitada su participacion social, superponién-
dose exponencialmente los dos componentes: el de género y el de discapacidad®. Este
prisma incide en la forma en la que la mujer con discapacidad se ve, pues al sentirse
percibida como menos atractiva, poco formada, como objeto de preocupacion y com-
pasion, se genera un menoscabo en su auto-percepcion y autoestima’”. Ademas de las
barreras que toda persona con discapacidad encuentra (fisicas, a la comunicacion), las
mujeres con discapacidad se ven especialmente afectadas por las actitudinales, ya que
¢éstas provocan mayor invisibilidad, sobreproteccion y desempefio de roles tradiciona-
les como los de madre, esposa o cuidadora’'.

A esta vision profundamente sesgada, Morris ailade que las propias mujeres femi-
nistas no s6lo han olvidado a las mujeres con discapacidad, sino que, ademas, en sus
analisis enfocan la discapacidad como una carga para la mujer, por lo que abogan por
la institucionalizacion de las personas con discapacidad, y esta critica es tanto mas
grave cuanto dentro del colectivo de personas con discapacidad las mujeres son ma-
yoria”. En la misma linea, se afirma que pese a que tanto la discapacidad como la
senectud son aspectos de la identidad que se entrelazan con el sexo, estos han sido

 Tom Shakespeare, «Poder y prejuicio: los temas de género, sexualidad y discapacidady, tra-
duccién de Roc Filella, en Discapacidad y Sociedad, en Len Barton (comp.), Morata, Madrid,
1998, p. 2009.

% Ana Pelaez Narvaez, «La imagen social de las mujeres con discapacidad: El reto de los me-
dios de comunicacion ante la construccion de una sociedad mas inclusivay, en La imagen social
de las personas con discapacidad, Estudios en homenaje a José Julian Barriga, en Juan Anto-
nio Ledesma (ed.), Cinca, Madrid, 2008, pp. 211-213.

" Ana Pelaez Narvaez, «La imagen social de las mujeres con discapacidad: El reto de los
medios de comunicacion ante la construccion de una sociedad mas inclusivay, cit. , pp. 213-
214.

' M?* Angeles Bengoechea Gil, «Mujeres con discapacidad: diferencia, exclusion y doble discri-
minacioény, en Estudios sobre el impacto de la Convencion Internacional sobre los derechos de
las personas con discapacidad, en Patricia Cuenca Goémez (ed.), Dykinson, Madrid, 2009, p. 486.
2 Paul Abberley, «Trabajo, Utopia e insuficiencia», traduccién de Roc Filella, en Discapacidad
y Sociedad, en Len Barton (comp.), Morata, Madrid, 1998, p. §9.
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practicamente ignorados por las feministas™. Todas estas notas nos avisan que la si-
tuacion de la mujer con discapacidad es de mayor vulneracion y discriminacion que la
de los hombres con discapacidad. Por tanto, su proceso de empoderamiento tiene un
recorrido mas largo y con mas obstaculos que sortear inter e intragénero y que nece-
sitara medidas especificas.

Con respecto a la pobreza no existen dudas sobre la relacion entre discapacidad y
desarrollo y su caracter bidireccional: la discapacidad puede incrementar el riesgo de
pobreza y la pobreza el de discapacidad’. Sin embargo, los esfuerzos dirigidos para
promover el desarrollo y reducir la pobreza no incluyen siempre de forma adecuada la
discapacidad, de hecho, los Objetivos del Milenio no mencionan la discapacidad de
forma explicita”. Sin embargo, los Objetivos del Desarrollo Sostenible si incluye la
discapacidad.

La pobreza de las personas con discapacidad es multidimensional y afecta a: (a)
cuestiones materiales como umbral de la pobreza, empleo, ingresos, costes extraordi-
narios, deudas y vivienda; (b) servicios que reciben en relacion a la educacion, la salud,
la rehabilitacion y la integracion social; (c) cuestiones relativas a elementos sociales y
psicologicos como autoestima, estigma, contacto social, matrimonio, violencia, poder
o autoridad; y (d) de forma transversal a todos ellos esta la accesibilidad’.

Ademas, las personas con discapacidad se enfrentan a contextos de discriminacion
que se materializan en menores ingresos y en un sobre coste en relacion al resto de
poblacion”, por lo que su nivel de pobreza es mayor. Las personas con discapacidad
tienen una doble desventaja que afecta a la obtencion de ingresos, porque les es mas
dificil encontrar un trabajo y porque recibiran menor salario, y otra desventaja ligada
al concepto de intercambio, que estd referida a los obstaculos y dificultades que en-
cuentra para realizar las mismas actividades que una persona sin discapacidad: o bien
no podran o bien supondra un coste extra para el desarrollo de la misma actividad™.

3 Jenny Morris, «Personal and political: a feminist perspective on researching physical disabi-
lity», en Disability, Handicap & Society, Vol. 7, n° 2, 1992, p. 161.

 OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre discapacidad, Ginebra, 2011, p. 10.

> OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre discapacidad, cit., p. 12.

¢ Beatriz Martinez Rios, Pobreza, Discapacidad y Derechos Humanos, cit., p. 72.

" Agustin Huete Garcia, «Propuesta de un sistema de indicadores de la inclusion socialy, en
Discapacidad y Tercer Sector e Inclusion social. Estudios en Homenaje a Paulino Azua Berra,
en Luis Cayo Pérez Bueno (dir.), Cinca, Madrid, 2010, p. 338.

8 Beatriz Martinez Rios, «Pobreza, discapacidad y derechos humanosy, en Revista Espaiiola de
Discapacidad, 1 (1), 2013, p. 23.
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Esta doble desventaja es lo que se denomina costes extraordinarios de la discapacidad,
que se traducen en una vulneracion de derechos, bien porque suponen un factor de
pobreza que sera mayor cuanto menor sea la inclusion o la accesibilidad de los entor-
nos o servicios; bien porque cuando no son cubiertos, implican una pérdida de dere-
chos que las sitaa en una situacion de desventaja y desigualdad™.

Esta exclusion ademas de la vis econdmica tiene una vertiente social que se expresa
en la pobreza de relaciones, que es también parte de la realidad de las personas con dis-
capacidad, y que esta relacionada con actitudes sociales negativas basadas en el estigma
que amenazan con que las personas con discapacidad queden atrapadas en el circulo de
pobreza, de estigmatizacion y de abandono que pueden empeorar la situacion®.

Existe por tanto un comportamiento multiplicativo de estos factores que explicita
la intersectorialidad. El concepto de intersectorialidad de género reflexiona sobre los
riesgos de exclusion de mujeres que, ademads de ser discriminadas por esta condicion,
quedan fuera de las politicas de igualdad de género o del discurso feminista, porque
en ellas concurren otras circunstancias (etnicidad, diversidad funcional, religion,
orientacion sexual etc.), que no son tenidas en cuenta y con la consecuencia de ser
excluidas®'. Se produce una doble intersectorialidad: (a) estructural, relativa a la expe-
riencia de desventaja fruto de la situacion de concurrencia de situaciones de desigual-
dades en una misma persona, y (b) politica, que expresa que no todas las desigualda-
des se atienden de igual forma, sino que se producen asimetrias e incluso olvidos en
la reversion de la desigualdad®

Este concepto de intersectorialidad de las politicas de género es extrapolable a la
discapacidad. De hecho, la intersectorialidad muestra que hasta las politicas de inclu-
sion pueden ser excluyentes, si no incorporan las dimensiones transversales de las
realidades sobre las que quieren operar. Y en el caso de la discapacidad requiere cono-
cer las especificidades de este colectivo y las barreras que enfrentan.

Estas dos dimensiones de mujer y pobreza en relacion a la discapacidad se retoman
en el capitulo 2° que contiene datos en el acceso a derechos humanos.

" Beatriz Martinez Rios, «Pobreza, discapacidad y derechos humanosy, cit., p. 24.

80 Rafael de Lorenzo Garcia, El futuro de las personas con discapacidad en el mundo. Desarro-
llo humano y discapacidad, cit., p. 66.

8 Emmanuela Lombardo y Mieke Verloo, «La intersectorialidad del género con otras desigual-
dades en la politica de la Union Europeay, en Revista Espariola de Ciencia Politica, n° 23, julio
de 2000, p. 12.

8 Emmanuela Lombardo y Mieke Verloo, «La intersectorialidad del género con otras desigual-
dades en la politica de la Unidon Europeay, cit., p. 12.
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1.1.5. Recapitulacion de aspectos clave

Los seres humanos no son neutros, tienen valores desde los que conforman la
realidad social y juridica. Cuando este proceso se asienta en la diferenciacion, supone
una traslacion de lo descriptivo a lo prescriptivo, fragmentandose el ser de las cosas
en un hipotético deber ser, que es la antesala de lo normal a lo normalizado. Es decir,
se absolutiza la diferencia, y sobre ella y el valor asignado se construye la sociedad, y
no sobre aquello que mas alla de nuestras diferencias circunstanciales nos iguala, que
es la condicién de ser humano. Sin embargo, si pensamos en términos de derechos
humanos, es la propia esencia del ser humano, y no sus caracteristicas las que los
alumbran. Pese a esto, son las caracteristicas sobre las que categorizamos y tomamos
decisiones de inclusion y exclusion. Y por ello, la elaboracion de tratados especificos
de derechos humanos, no puede entenderse sin los procesos emancipatorios que de-
nuncian las causas y consecuencias de la diferenciacion.

En el ambito de la discapacidad, la clave es mirar a la persona como un todo, como
un ser unico ¢ integrado en el que no se fragmente ni la identidad personal ni la social.
Desde la dimension ética implica, entre otros, trascender y superar las limitaciones de
la mente que, fundamentada en lo denominado como objetivo, se centra en lo que
percibe por los sentidos pero que se apoya en la dimension moral de lo definido como
bueno o malo. Esta forma de ver integrada es posible, y asi, la Historia esta llena de
aportaciones de personas con discapacidad. En un rapido recorrido podemos encontrar
a: Beethoven, Einstein, Pasteur, da Vinci con discapacidades del aprendizaje; también
se puede mencionar a Hemingway, Allan Poe, Lord Byron, Zola, Balzac, Rachmani-
nov, Mahler, Ford Coppola que tenian trastorno bipolar; otras referencias incluyen a
Frida Kahlo, Roosevelt, Cervantes, Nelson, Toulouse-Lautrec, Hawking con discapa-
cidad fisica; y con discapacidad sensorial podemos nombrar a Bach, Joaquin Rodrigo,
Bocelli, Galileo Galilei, Homero y Borges®. Seres que han pasado a la historia por sus
capacidades y aportaciones y en los que la discapacidad es silenciada. Por ello las
pregunta que laten son: ¢ por qué se produce esta invisibilizacion?, ;como se limpia el
estigma y se recategoriza al individuo?® O quiza la posible clave esta en que se ha
superado lo que se sentia como vacio, y se les mira desde el sentido de unidad del ser
humano, por lo que la deficiencia se convierte, de verdad, en circunstancia, pues no
cuestiona la humanidad de quién es mirado.

8 José Luis Fernandez Iglesias, «Historia, discapacidad y valia» en La imagen social de las
personas con discapacidad, en Juan Antonio Ledesma (ed.), Cinca, Madrid, 2008, pp. 198-208.
8 Leonor Lidon Heras, La Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad

Jpor qué una toma de conciencia? Una propuesta para los medios de comunicacion, Ramoén
Areces, Madrid, 2011, p. 101.
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La necesidad de esta mirada reunificada, se refuerza en la propia nocion de inter-
seccionalidad, que nos avisa que a las personas hemos de verlas desde su pluralidad y
no como compartimentos estancos.

Este analisis, que se ha movido entre los aspectos generales y especificos sobre
la diferencia, la diferenciacion y la discapacidad y sobre como afectan a nivel per-
sonal, social y juridico, ha permitido explicar como funciona el proceso de diferen-
ciacion en estos ambitos. El siguiente apartado profundiza en las distintas formas
de tratar y entender la discapacidad a través de las palabras que la nombran y la
explican.

1.2. DISCAPACIDAD: TERMINOLOGIAS Y CONCEPTOS

La discapacidad no es un concepto juridico en si. Es una realidad bioldgica que,
connotada por la sociedad, el derecho norma creando un cuerpo juridico. Dada la
linea argumental que se sigue, que viaja entre lo social y lo juridico, se hace impres-
cindible incluir un apartado que desgrane qué hay detras de las terminologias, de los
conceptos y de los modelos sobre la discapacidad, y que muestra que lo psico-social
y lo juridico estan en didlogo permanente. Es posible que algunas visiones resulten
pretéritas en nuestra forma de pensar. Precisamente, esta condicion de obsolescen-
cia indica que los términos, conceptos y modelos no son neutros y que evolucionan.
De esta forma incorporan los procesos de desarrollo del pensamiento y del sentir
social. La expresion alemana Zeitgeist manifiesta este sentir de los tiempos, ya que
significa «el espiritu (Geist) del tiempo (Zeif)», que es la experiencia de un clima
cultural dominante que define una era en la progresion dialéctica de una persona o
del mundo entero.

El lenguaje esta lleno de conceptos, de mundos transcurridos, y para superar la
prueba del entendimiento y desprenderse de concepciones arraigadas, es necesario
superar la ingenuidad de confundir las expresiones lingiiisticas con lo que las cosas
son®.Todo concepto es una construccion social, no es por tanto una cuestion neutra,
sino que varia en funcion del contexto social y cultural®. De hecho, los socidlogos
afirman la influencia que hay entre las palabras que usamos, y nuestra conciencia y
comprension de los temas sociales’. Ademas, los procesos de comunicacion en nues-

8 Kurt Lenk, EI concepto de ideologia, comentario critico y coleccion sistemdtica de textos,
cit., p. 11.

8 Eduardo Diaz Velazquez, «Ciudadania, identidad y exclusion social de las personas con dis-
capacidady, en Politica y Sociedad, Vol. 47,1n° 1, 2010 p. 117.

87 Anthony Giddens, Sociologia, cit., p. 285.
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tra vida social implican intercambio de simbolos y significados®®. Gracian y Nietzsche
nos ensefiaron que detras de todo concepto, incluso los mas triviales o los mas cienti-
ficos, late una metafora, de forma que todo concepto es concebido en términos de
otros conceptos, y con el paso del tiempo se olvida dicha relacion y éste queda fosili-
zado y endurecido®.

La palabra humana no es subjetiva ¢ individual, sino que es compartida, por ello
puede explicar el origen de nuestro pensamiento y el sentido de nuestras acciones y
compromisos®, por lo que lleva inscrito pensamiento y accion. A través de las pala-
bras que expresan la diferenciacion, definimos, nombramos y actuamos frente al otro.
En el ambito de la discapacidad la relacion que existe entre terminologia, concepto y
modelo son clave los siguientes aspectos:

a) El hecho biologico objetivo expresado a través de la dimension de las estruc-
turas y funciones corporeas.

b) Su traduccién social: como algo esencial que absolutiza connotativamente la
vision sobre la persona, o como una condicion que no debe trascender y cues-
tionar la nocion de ser humano. Cualquiera de estos enfoques impregna las
relaciones sociales a nivel macro y micro.

¢) El proceso identitario de la persona con discapacidad.

d) Su expresion juridica, desde el exterminio a lo asistencial y su paso final al
ambito de los derechos humanos.

Las palabras relativas a discapacidad tales como «minusvaliay, «incapacidady, o
«invalidez» no reflejan una dimension bioldgica, sino las consecuencias que se asu-
me que derivan de la misma. Esto genera ver a la persona con discapacidad con el
prisma del prejuicio, que niega de forma absoluta su capacidad o su valia. Si pensa-
mos en una persona ciega y la posibilidad de estudiar o manejar un ordenador, de
forma intuitiva la primera cuestion que nos surgird es su incapacidad para leer o
utilizar el ordenador por carecer del sentido de la vista. Este a priori se produce por-
que las personas que ven, utilizan el sentido de la vista para leer y confunden la ac-
cion (leer), con la forma de realizarlo (vista). Este pensamiento, nos permite identi-
ficar la importancia de ampliar los conceptos, y no confundir la acciéon con la forma
de realizarla. Expresa también la necesidad de hacer los entornos accesibles: una

8 Sacramento Pinazo Hernandis, «Interaccion social y comunicacion en las situaciones de de-
pendencia», en Autonomia Personal y Dependencia. Bases teoricas y prdcticas, en Sacramento
Pinazo Hernandis (dir.), Universitat de Valéncia, Valencia, 2011, pp. 89-94.

8 Emmanuel Lizcano, Metdforas que nos piensan, cit., p. 74.

% Agustin Domingo Moratalla, Etica para educadores, cit., p. 37.
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persona ciega podra leer por el sistema braille y podra usar su ordenador con el pro-
grama Jaws®!, de la misma forma que la persona que ve podra leer en tinta y utilizar
el ordenador con los programas que tenga incluidos. Desde esta perspectiva, se pue-
de superar la confusion entre accion y forma de realizarla, y visibilizar el impacto de
la configuracion del entorno.

Si seguimos avanzando, podemos ver la relevancia de las palabras, y de como se
magnifica la dimension de la diferencia bioldgica, cuando la palabra que la designa
suponer llegar a cuestionar la condicién humana, ;qué diferencia connotativa puede
haber, para decidir sobre la vida de una persona, entre estar en coma, en estado vege-
tativo o ser un vegetal?

Los términos, ademas de manifestar un valor, nos permiten identificar la relacion
que existe entre terminologia y poder cuando se produce una correlacion entre deno-
minacion, reconocimiento, acceso y ejercicio de derechos. Luckasson al estudiar la
conexion entre terminologia y poder en el ambito de las discapacidades intelectuales,
seflala el caracter evolutivo de las palabras que, como en el caso de la discapacidad,
nacen al albur de la comunidad cientifica ante una necesidad descriptiva y no estigma-
tizadora de nombrar una realidad que se va subjetivando y connotando hasta conver-
tirse en estigmatizadoras®. En todo caso, tiene sentido plantearse que el propio térmi-
no, aunque nazca en el entorno de la ciencia, lleva implicito una forma de entender y
explicar la discapacidad, por lo que la neutralidad objetiva es dificil.

Desde la perspectiva de los derechos humanos tomar conciencia de la cuestion
terminologica es esencial. Los derechos humanos se basan en el reconocimiento y
respeto de la dignidad humana, conforme a la misma, toda persona por el hecho de
serlo tiene un valor. Cualquier terminologia o modelo que cuestione esta dignidad,
mediante la atribucion de un menor valor cuestiona la base misma de los derechos
humanos. Por ello, debe reflejar e integrar aquellos valores que den contenido y res-
peto a la propia dignidad humana, y que situen al individuo y su valor inalienable en
su centro.

Con la aprobacion de la CRPD, la importancia de una terminologia, un concepto y
un modelo en clave de derechos humanos es crucial ya que debe apoyar y sustentar la
propia Convencion. En este sentido, no es lo mismo para la configuracion del imagi-

I Programa que permite a las personas ciegas utilizar el ordenador con un sistema que lee las
pantallas.

%2 Ruth Luckasson, «Terminology and power», en The Human Rights of persons with intellec-
tual disabilities. Different but equal, en Stanley S. Herr et al (eds.), Oxford University Press,
New York, 2003, pp. 53-54.
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nario juridico hablar de «impedido», «incapaz» o «invalido» que de «minusvalido» o
de persona con discapacidad, igual que no es lo mismo para el marketing hablar de
solteron/a que de single.

En los siguientes apartados se muestra como la terminologia y los conceptos im-
plican significados. También se apunta que, tras estos aspectos, existe un alguien a
quien se le reconoce el poder para nombrar, para definir, para explicar. Desde esta
perspectiva, es mas facil dimensionar el impacto de la literatura que ha emanado de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), organismo de la salud de Naciones Unidas.
Por cuanto ha influido de forma directa en el &mbito de los derechos humanos, y en la
terminologia utilizada por la propia Naciones Unidas. Y, por ultimo, se incluye un
epigrafe sobre nuevas miradas y conceptos que incorpora las visiones mas vinculadas
a procesos emancipatorios, para concluir con los retos a los que se enfrenta identificar
un término para nombrar a la discapacidad.

1.2.1. Organizacion Mundial de la Salud

La inclusion de la OMS es necesaria por su condicion de autoridad directiva y
coordinadora de la accion sanitaria en el sistema de las Naciones Unidas, y porque los
conceptos que ha utilizado sobre la discapacidad, han influido en la forma de enten-
derla y en la definicion de las politicas ptblicas de cada pais.

Antes de desarrollar estas definiciones, es necesario incluir un apunte critico
sobre el ambito de la salud por ser: «el espacio de lucha por la imposicion de la de-
finicion de un cuerpo legitimo y el cuerpo no legitimo; ese campo es, a su vez, un
producto social e histdrico, resultado de la lucha entablada por la ciencia médica con
otros saberes expertos, que, si bien no puede ser pensado de modo separado del es-
pacio social, posee una logica propia. Y decimos campo de la salud, y no campo
médico, porque dado que la definicion del cuerpo legitimo, es decir, el cuerpo salu-
dable, sano y bello necesario para desenvolverse en la vida social, en el capitalismo
actual y en su particular constitucion en el caso argentino, se ha ampliado incluyen-
do en él no sélo la oferta de bienes de curacion del cuerpo sino también de almas®».
El campo de la salud, legitimado por la ciencia médica, unido al poder del Estado,
para determinar qué es normal y qué es patologico, han impuesto un concepto de
cuerpo saludable que lee la experiencia de la discapacidad conforme a criterios mé-
dicos; se aprende desde nifio que estar enfermo es malo a través de la preocupacion
de los padres, a través de la imposicion de qué se puede hacer y qué no, del segui-
miento de un tratamiento, y junto a ello existe también la preocupacion por un cuer-

% Carolina Ferrante y Miguel Angel V. Ferreira, «El habitus de la discapacidad: la experiencia
corporal de la dominacidén», en Politica y Sociedad, Vol. 47, n° 1, 2010, p. 91.
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po bello que ha desarrollado un mercado propio y muy lucrativo®. Esta critica entre
lo médico, la salud y lo social permite leer mejor entre lineas el impacto de las defi-
niciones elaboradas por la OMS.

En 1980 publico la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias (CIDDM), que fue elaborada en los afios setenta. Con ella la OMS esta-
blecid el instrumento de clasificacion de las consecuencias de las enfermedades y sus
repercusiones en la vida del individuo.

Tabla 2. Consecuencias de las enfermedades y sus repercusiones en la vida del individuo

Enfermedad o

Trastorno Deficiencia Discapacidad — > Minusvalia

Situacion intrinseca Pérdida de funcionamiento Limitaciones de actividad Desventaja social
[A nivel de un 6rgano] [Nivel Personal] [Nivel Social]
\ A

Fuente: Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias®.

Este modelo ha estado vigente durante mas de veinte aflos, y conforme al mismo
se establecieron los siguientes términos y definiciones:

a) Deficiencia: «Se refiere a las anormalidades de la estructura corporal y de la
apariencia y a la funcion de un 6rgano o sistema, cualquiera que sea su cau-
sa’». Hace referencia a la dimension fisica o corpérea identificando la norma-
lidad prescriptiva frente a las diferencias bioldgicas que son naturales, pero
«anormalesy.

b) Discapacidad: «Es toda restriccion o ausencia de la capacidad de realizar una
actividad en la forma o dentro del margen que se considera normal®’». Es la
traduccion de la deficiencia en la capacidad. Esta traduccion viene marcada por
la linealidad en la forma de entender la capacidad humana, pues ademas de

% Carolina Ferrante y Miguel Angel V. Ferreira, «El habitus de la discapacidad: la experiencia
corporal de la dominaciony, cit., p. 100.

% OMS, Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias, IMSER-
SO, Madrid, 1997, p. 60.

% Carolina Ferrante y Miguel Angel V. Ferreira, «El habitus de la discapacidad: la experiencia
corporal de la dominaciony, cit., p. 62.

97 Carolina Ferrante y Miguel Angel V. Ferreira, «El habitus de la discapacidad: la experiencia
corporal de la dominaciony, cit., p. 64.
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obviar la capacidad de adaptacion de las personas y la posibilidad de hacer las
cosas de otra forma, la contrapone a lo que se considera normal. Habra cosas
que una persona con deficiencia no pueda hacer, pero habra otras que pueda
hacer de otra manera, o que pueda hacer con ayudas técnicas o simplemente,
que la diferencia entre hacer o no hacer venga marcada por el nivel de accesi-
bilidad del entorno. Hay una confusion entre el aspecto bioldgico y la capaci-
dad que ha derivado en una constante negacion de la capacidad de las personas
con discapacidad.

¢) Minusvalia: «Es una situacién desventajosa para un individuo determinado,
consecuencia de una deficiencia o de una discapacidad, que limita o impide el
desempeifio de un rol que es normal en su caso®». Representa la concepcion
social de una deficiencia o discapacidad, conforme a la cual la desventaja nace
de la deficiencia o de la discapacidad, y es ésta la que le impide el desempeno
de un rol, es decir, centra en la persona y no en el entorno la posibilidad de
desarrollo y participacion social.

Una de las principales limitaciones del modelo es su enfoque negativo, pues abor-
da a la persona desde sus limitaciones y no desde sus capacidades. Esta vision se in-
tegra en el modelo médico de la discapacidad, que asume y totaliza dichas limitacio-
nes. Si bien sera explicado en el apartado correspondiente, adelantar que, conforme al
mismo, la imposibilidad de participar en sociedad es una causa logica que deriva de la
deficiencia por cuanto no valora el impacto del entorno fisico y/o social. Haciendo un
paralelismo seria como entender que la circunstancia de vivir en un pueblo semi ais-
lado justificara el no acceso a la escuela, pues acudir a ésta requiere un transporte
publico que elimine dicha situacion de aislamiento. Llevandolo a la deficiencia, es
entender que por el hecho de tener una deficiencia y en tanto que la escuela no es ac-
cesible, el problema es del menor y justifica su no escolarizacion. Sin embargo, si
crear rutas de transporte escolar se ve como un elemento del derecho a la educacion,
pero la accesibilidad de la escuela no, permite intuir de nuevo que los efectos de los
entornos en el acceso a derechos, se perciben diferente si la persona afectada tiene o
no discapacidad.

El proceso de revision del CIDDM necesité mas de una década, y fue concluido en
2001 con la aprobacion de la nueva Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
la Discapacidad y la Salud (CIF). Con ella se ha querido apuntalar una nueva clasifi-
cacion, que permitiera dotar de una base cientifica y de un lenguaje comun para la
descripcion y comprension de la salud y de los estados relacionados con ella, y por

% Carolina Ferrante y Miguel Angel V. Ferreira, «El habitus de la discapacidad: la experiencia
corporal de la dominaciony, cit., p. 64.
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tanto una sistematizacion codificada en la informacion sanitaria, que ademas posibili-
tara la comparacion entre paises, disciplinas sanitarias y/o servicios®.

La nueva clasificacion da una descripcion de situaciones relacionadas con el fun-
cionamiento humano y sus restricciones, y organiza la informacion en dos partes, que
se subdividen en componentes, que a su vez lo hacen en dominios'® y estos en cate-
gorias, que son las que constituyen las unidades de clasificacion. La actual estructura
de la CIF es la siguiente'’":

Parte 1. Componentes de funcionamiento y discapacidad.

a) Funciones y estructurales corporales.
El componente cuerpo consta de dos clasificaciones, una para las funciones de
los sistemas corporales, que son las funciones fisiologicas de los mismos (p. ¢j.
la vista), y otra para las estructuras del cuerpo, que son las partes anatdmicas
como organos, extremidades y sus componentes (p. €j. el 0jo). El cuerpo estd
referido al organismo humano como un todo, incluyendo la mente.

b) Actividades - Participacion.
Aqui se ubica la actividad, que es definida como la realizacion de una tarea o
accion por parte de un individuo, mientras que la participacion es el acto de
involucrarse en una situacion vital. Las personas pueden tener limitaciones en
su actividad o restricciones a la participacion en sus relaciones vitales.
Los dominios de estos componentes son el desempefio/realizacion y la capa-
cidad. El calificador desempefio/realizacion describe lo que una persona hace
en su entorno, que incluye los factores ambientales, y por tanto los factores
fisicos, sociales y actitudinales. El calificador capacidad, describe la aptitud
para realizar una tarea o accidon que se desarrolla en un contexto normaliza-
do, por lo que refleja la habilidad de la persona en funcién del ambiente en
el que esta.
Las limitaciones o restricciones se evaliian comparandolas con los estandares
comunmente aceptados en la poblacion, definidos desde el desempefio en per-
sonas que no presentan un estado de salud similar al que es comparado.

? OMS, Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud,
IMSERSO, OMS y OPS, Madrid, 2001, p. 6.

190 Un dominio lo define la CIF como un conjunto relevante y practico de funciones fisiologicas,
estructuras anatémicas, acciones, tareas o arcas de la vida relacionadas entre si.

U OMS, Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud,
cit., pp 11- ss.
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Parte 2. Factores contextuales.

a) Factores ambientales.
Constituyen el ambiente fisico, social y actitudinal en el que las personas viven
y conducen sus vidas.

b) Factores personales.
Constituyen un componente de los factores contextuales, pero no han sido cla-
sificados debido a la gran variabilidad social y cultural asociada a los mismos.

Si se comparan los dos modelos, esta nueva clasificacion la OMS engloba en el tér-
mino discapacidad las deficiencias, las limitaciones en la actividad, y las restricciones en
la participacion. Este nuevo enfoque separa la dimension corporal de las actividades, y
lo pone en relacion con el contexto y su efecto discapacitante. Con esta nueva clasifica-
cion la OMS reconoce la complejidad del fenomeno de la discapacidad, e incluye un
enfoque biopsicosocial, tratando de dar una vision de la salud que integre la dimension
biologica, la individual y la social. Por logica, el término y concepto de minusvalia des-
aparece, pues la falta de acceso y participacion ya no deriva de la deficiencia o la disca-
pacidad sino del entorno y su configuracion como inclusivo o como segregacionista.

La OMS entiende que responder a esta realidad, y determinar como tratar a las
personas con discapacidad, ha sido una cuestion moral y politica que cada época ha
tenido que decidir'®. Frente a estos planteamientos hay cuestiones de fondo importan-
tes, entre otras: /qué impacto tiene la deficiencia?, es decir, ;jcomo se va a analizar a
la persona, desde la deficiencia, o desde las capacidades, o desde ambas? En esta va-
loracién ¢qué tendra mas importancia, la capacidad o el sistema de medida de la capa-
cidad y su resultado? {Cémo se determinan las capacidades, desde el comportamiento
medio de las personas sin este tipo de deficiencia, o desde las que tiene la persona con
deficiencia y su capacidad adaptativa a la que se pueden sumar productos de apoyo?
(Es un modelo descriptivo o prescriptivo? El riesgo que existe es la deificacion del
saber cientifico y su traslacion social, pues éste tiende a asumir como verdad su inter-
pretacion de la realidad, sin plantearse de forma critica que no es aquello que describe.
Es como confundir el lienzo con la realidad objetiva.

Ademas, se produce otra cuestion compleja que ha sido sefialada por las organiza-
ciones de las personas con discapacidad: la dificil convivencia entre el derecho a la
salud (incluida la prevencion de discapacidad) y el binomio derechos humanos y dis-
capacidad.

12 OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre la discapacidad, cit., p. 3.
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En este sentido, la OMS afirma que es compatible que la discapacidad sea una cues-
tion de derechos humanos, con la prevencion de condiciones de salud, de forma que la
prevencion de la discapacidad debe contemplarse como una estrategia multidimensio-
nal, que incluye tanto la prevencion de barreras discapacitantes, como la prevencion y
tratamiento de condiciones de salud'®. Son compatibles, la cuestion es como hacerlo,
donde se ubica el campo de salud, como se interpreta e interioriza sin menoscabos de
la dignidad el defender aquello que se previene, como se separan los planos. La disca-
pacidad, ademas, es tremendamente variada, las deficiencias pueden ser de tipo fisico,
sensorial, mental o intelectual, a lo que se unen las variables también multiples y diver-
sas de las propias barreras. ;Puede establecerse un paralelismo entre esta realidad y la
que se contempla en el tratamiento de las personas infectadas por el VIH, que también
estan estigmatizadas? Pues incluir en un mismo discurso realidad a proteger y a preve-
nir tiene el riesgo, como hasta ahora, de contaminacioén que genera exclusion.

1.2.2. Naciones Unidas

Naciones Unidas ha evolucionado en su forma de denominar la discapacidad. Pre-
cisamente la cuestion terminologica fue un tema debatido durante la negociacion de la
CRPD. La decision de incluir una definicién o unas tipologias de las deficiencias fue
compleja: no incluir una definicién suponia hacer una remision directa a que cada pais
utilizara una definicion propia, lo que podia provocar que muchas personas con disca-
pacidad no quedaran protegidas por la Convencion, pero por otro lado, su inclusion era
un riesgo de que pronto quedara obsoleta, y ademas, se termind creando una pequefia
incoherencia interna, ya que la discriminacion no se produciria por motivos de disca-
pacidad sino de deficiencia, aspecto que no fue valorado ya que se produjo al final de
la negociacion y el esfuerzo del cambio no era una prioridad en esos momentos '%.

Aspecto que nos devuelve a las dificultades terminoldgicas de las diferencias bio-
logicas significadas, ¢se protege a la mujer frente a la discriminacion por ser mujer o
por género?

El preambulo de la Convencion apuesta por un concepto social al definir la disca-
pacidad como la interaccion entre deficiencia y barrera, y ademas reconoce que es un
término que evoluciona. Conforme al art. 1: «Las personas con discapacidad incluyen
a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales a largo

103 OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre la discapacidad, cit., p. 8.

104 Stefan Tromel, «A personal perspectivey, en European yearbook on Disability Law, en Lisa
Waddington y Gerad Quinn (eds.), Vol. I, Intersentia, Antwerp-Oxford-Portland, 2009,
pp. 121-124.
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plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacion plena
y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas»'®.

Tabla 3. Definicion de discapacidad conforme a la CRPD

Discapacidad = Deficiencia + Barrera

Fuente: Elaboracion propia con el articulo 1 de la CRPD.

Pero antes de llegar a la CRPD, los textos emanados por la Asamblea General de
Naciones Unidas han utilizado diferentes denominaciones. En la siguiente tabla se
incluye una panoramica general, que coteja los términos usado en inglés y castellano
en los documentos originales de Naciones Unidas. Esta comparacion permite resaltar
el poder creativo de la realidad mediante el acto de nombrar, pues contrapone dos
imaginarios subyacentes'®, en este caso el de los términos en castellano y en inglés.

Tabla 4. Evolucion de la terminologia en inglés y castellano de los textos de la Asamblea
General de Naciones Unidas en relacion a las personas con discapacidad.

Término utilizado
en inglés o
castellano

Documento de Naciones Documento de Naciones
Unidas en su version inglesa | Unidas en su versién castellana

1971: Declaracion de los Dere-

Retrasado mental chos del Retrasado Mental

Mentally retarded | 1971: Declaration on the Rights
persons of Mentally Retarded Persons

1975: Declaracion de los Dere-
chos de los Impedidos

1976: Ano Internacional de los
Impedidos

1982: Programa de Accion Mun-
Impedido dial para los Impedidos
1983-1992: Decenio de las Na-
ciones Unidas para los Impedi-
dos

1989: Convencion sobre los Dere-
chos del Nifo (arts. 2 y 23)

195 Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Doc. A/61/49, 2006.
1% Emmanuel Lizcano, Metdforas que nos piensan, cit., p. 125.
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1975: Declaration on the Rights
of Disabled Persons

1981: International Year for
Disabled Persons

1982: World Program of Action
Concerning Disabled Persons
1982: Implementation of the
World Program of Action con-
cerning Disabled Persons

1989: Convention on the Rights
of the Child (arts. 2 y 23)

Disabled persons

1991: Principios para la Protec-
cion de los Enfermos Mentales y
para el Mejoramiento de la Salud
Mental

Enfermo mental

1991: Principles for the Protection
of Persons with Mental Illness and
for the Improvement of Mental
Health care

Persons with
mental illness

Persona con
discapacidad/
People with
disabilities

1993: The Standard Rules on the
Equalization of Opportunities for
Persons with Disabilities

2006: Convention on the Rights
of Persons with Disabilities
2006: International Convention
for the Protection of All Persons
from Enforced Disappearance
(art. 7.2 'b)

1993: Normas Uniformes sobre la
Igualdad de Oportunidades para
las Personas con Discapacidad
2006: Convencion Internacional
sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad

2006: Convencion Internacional
para la Proteccion de todas las Per-
sonas contra las Desapariciones

Forzadas (art. 7.2 b)

Fuente: Elaboracion propia a partir de los textos resefiados.

Como se observa, no hay correspondencia entre los términos. En la version ingle-
sa siempre aparece la palabra persona: persona + circunstancia que va cambiando de
denominacion. En la version castellana, el proceso de totalizacion de la mirada sobre
la persona a través de una circunstancia se mantiene vigente hasta 1993. A partir de
ese momento, se abandona la denominacion de «impedido» y pasa a «persona con
discapacidady, reubicando una circunstancia de la persona no a un concepto totaliza-
dor sino a una condicion. Actualmente hay una divergencia interesante en inglés, si
bien la Convencion en la version inglesa habla de personas con discapacidad, el mo-
delo social de la discapacidad habla de disabled, es decir, discapacitados, pero lo hace
para resaltar que la discapacidad es, precisamente, un producto social a través de las
barreras que se imponen a las personas con deficiencias.
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Estas divergencias en las traducciones se producen también en el ambito de las
observaciones generales!”” emanadas de los diferentes comités de derechos humanos.
El texto en castellano y en inglés corresponden a los documentos originales y su tra-
duccién (normalmente del inglés al castellano) por parte de Naciones Unidas. La si-
guiente tabla muestra una seleccion representativa.

Tabla 5. Evolucion de la terminologia en inglés y castellano en algunas de las observaciones
generales de los diferentes comités de derechos humanos de Naciones Unidas en relacion a las
personas con discapacidad

" Observacion . Texto en .
Comité General Paragrafo castellano Texto en inglés
0.G. n%4 (1991),
El derecho a ar. 8. ) Incapacitados The physically
una vivienda bat- - fisicos disabled
adecuada
Personas que .
0.G.n° 6 (1995), padecen Sulffesfilélagl iﬁ’;ﬂ
los derechos par. 41 problemas phy .
econdmicos fisicos psychological
ales v Y disabilities
sociales y psicologicos
culturales de las
personas Enfermedades Chronic
Comité mayores par. 42 cronicas y las illnesses and
CESCR incapacidades disabilities
0.G.n°14
gi?ggg;)g Impedimentos Physical or
disfrute del mas par. 18 fisicos o mental
alto nivel mentales disability
posible de salud
0.G.n° 19 par.2y6 Invalidez Disability
(2008), E1
derecho a la il
. Disabilit
seguridad social par. 14 Invalidez beneﬁtsy
(art. 9)

17 En castellano, segun el comité, se habla de observaciones generales, o recomendaciones
generales. Para la presente monografia se ha unificado su denominaciéon como observaciones
generales.

80



APROXIMACION SOCIAL A LA DISCAPACIDAD: ;DEL ELLOS AL NOSOTROS?

O

Comité
CEDAW

0.G.n°25
(2004) Medidas
especiales de
caracter
temporal
(parrafo 1 del
articulo 4 de la
Convencion
sobre la
eliminacion de
todas las formas
de discrimina-
cion contra la
mujer)

par. 12

Incapacidad

Disability

Comité
CRC

0.G.n°3,
(2003), VIH/
SIDA 'y los
derechos del
nifo

par. 2

Impedimentos
fisicos

Disability

0.G.n° 13
(2011), Derecho
del nifio a no ser

objeto de
ninguna forma
de violencia

par. 54.b)

Impedimentos
fisicos

Disability

Fuente: Elaboracion propia a partir de las observaciones referenciadas.

Conforme se ha visto la palabra disability es traducida como impedimento, incapa-
cidad, invalidez e incluso la traduccion queda circunscrita a un tnico dmbito: el impe-
dimento fisico, dejando fuera, a través de una traduccion, el resto de discapacidades.

Con respecto a la cuestion terminoldgica, se ha sefialado que el castellano, mas que
otras lenguas, tiene muy diferentes formas de denominar a las personas con discapa-
cidad: «“minusvalidos, invalidos, impedidos, lisiados, incapacitados, paraliticos, mu-
tilados, retrasados, etc.”, y que cada palabra tiene su connotacion propia aunque se
pueden usar de forma indiferenciada, si bien a nivel internacional la Organizacion
Internacional del Trabajo (OIT) ha incluido el término “invalido” mientras que en el
ambito de Naciones Unidas ha pasado el de “impedido”%.

188 Leandro Despouy, Human Rights and Disabled Persons, Centre for Human Rights, Geneve,
1993, par. 86 y 87.
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Estas divergencias en la traduccion en las observaciones generales sefialan aspec-
tos muy interesantes. Por un lado, muestran que no existe una terminologia tinica en
Naciones Unidas y que la CRPD no ha logrado ser, desde su aprobacion, un referente
terminologico. También permite observar y preguntarse por qué el término amplio y
genérico de deficiencia es circunscrito en ocasiones en la version castellana a las defi-
ciencias fisicas. Y refleja el caracter no neutro de las terminologias: no tiene las mis-
mas connotaciones «impedidos» que «persona con discapacidad», entre un concepto
y otro existe un abismo. A la persona impedida se le querra dar apoyo en su subsisten-
cia basica, porque se asumira que no puede valerse por ella misma, mientras que el
presente y futuro de la persona con discapacidad, pasa por su desarrollo personal y
social a través de la autonomia y de la igualdad, siendo duefia y responsable de su
vida.

La potencia del concepto de discapacidad de la CRPD, al trasladar desde los dere-
chos humanos a la sociedad el efecto discapacitante de las barreras, es que implica a
todos y mira a todos. Todos nos convertimos en agentes de inclusion o exclusion en el
momento que erigimos barreras, sean del tipo que sean.

1.2.3. Otros conceptos, otras miradas

La aprobacion de la CRPD no ha concluido el proceso de busqueda de otros térmi-
nos. Esto se entiende porque tradicionalmente el término y el significado han sido y
siguen siendo doblemente negativos, porque se nombraba a la persona por una parte
de si a través de la que se cuestiona su capacidad y valia («impedido», «incapazy,
«minusvalidoy, etc.), y, ademas, el significado era omnicomprensivo de esta realidad
que se convertia en un todo. Se trascendia la dimensidn bioldgica y se vulneraba, a
través de la nocion de la capacidad proyectada siempre en términos negativos, la pro-
pia dignidad del ser humano, en la medida que ésta también habia sido tejida en torno
al concepto de capacidad.

Como se ha referido desde la perspectiva de derechos humanos, tomar conciencia
de la cuestion terminologica es esencial, maxime cuando en el ser humano, los diferen-
tes tipos y niveles de capacidades son un hecho natural, sin embargo, cuando existe una
deficiencia, automaticamente, ésta anula cualquier otra capacidad del individuo.

Por ello se entiende la bisqueda nuevos términos que no arrastren significados ya
pretéritos, y que centren la mirada en la integridad del ser humano. En esta bisqueda,
es clave la toma de conciencia del movimiento asociativo de personas con discapaci-
dad, pues es una expresion de su empoderamiento. También es relevante el desarrollo
de otros modelos de entender la discapacidad y la consideracion de la discapacidad
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como una cuestion de derechos humanos. Todo ello ha despertado un proceso que se
retroalimenta y cobra vigor, y que tiene como efecto el que se reclame el poder para
nombrar, hablar y visualizar la discapacidad por parte de estos movimientos, que ade-
mas influyen a investigadores de las ciencias sociales y a la propia CRPD, como se ira
reflejando.

Estamos ante una cuestion compleja, y en eso es diferente de otros colectivos
como infancia o inmigracion, pero comparte dificultad, por el propio trasfondo social
connotativo, con mujer (en el sentido de hablar de sexo o género), y con raza (expre-
sado como fenotipo o genotipo). Por ello definir la discapacidad se enfrenta a diferen-
tes retos, que van desde lo teleologico desde el punto de vista de la igualdad y no
discriminacion, a la necesidad de incluir el crisol de variabilidad, o incluso a la pre-
gunta de si la discapacidad es 0 no una categoria propia o una subcategoria. Ademas,
debe ser comprensible y comunicable, aceptado por las personas con discapacidad y
compartido socialmente. Y, sobre todo, debe trascender la diferencia biologica para
recuperar la plenitud y unidad del ser humano, que es mas que una parte de si mismo
o una funcién. Pero antes de analizar los retos del concepto es interesante plantear la
propuesta del Foro de Vida Independiente.

1.2.3.1. Dis-capacidad vs diversidad funcional

La CRPD utiliza el término discapacidad como el sumatorio entre deficiencia y
barrera, entre la dimension bioldgica y la social en todas sus expresiones.

Si atendemos al término discapacidad, al menos en castellano, descubrimos que
encierra mas de un significado:

a) Enlaacepcion comun, se identifica la diferencia bioldgica con un término con
menor violencia simbolica que minusvalia, pero que también cuestiona la ca-
pacidad atendiendo al prefijo latino dis que es negativo y aplicado a la capaci-
dad de forma genérica.

b) En la definicion de la CRPD se engloba la deficiencia mas la barrera. Por lo que
contiene la nocién de discriminacion, y al mismo tiempo sefiala a la sociedad
como discapacitante.

El mismo término sitda la clave en dos actores muy diferentes: (a) en la persona,
en quien se liga la deficiencia con falta de capacidad, o (b) en la sociedad, descubrien-
do y haciendo consciente su implicacion y responsabilidad en la inclusion o no de las
personas con deficiencias. Por otra parte, la palabra deficiencia viene marcada por la
carencia.
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Discapacidad y deficiencia son conceptos que siguen escritos desde una perspec-
tiva médica de «normalidad» y «prescripcion», y que ponen el acento en una dimen-
sion del ser humano que, en sus implicaciones sociales, puede velar y cuestionar al
resto. Hay una necesidad de encuentro entre la dimension médica y su forma de traba-
jar el cuerpo en sentido amplio, y la dimension social.

En el ambito de la discapacidad, el Foro de Vida Independiente de Espana acuiié
en 2005 el término de diversidad funcional como sustituto de discapacidad, de minus-
valia, etc. y también modifico el término deficiencia, y propuso como alternativa di-
ferencia organica o diferencia funcional'®. La diversidad funcional describe una rea-
lidad en la que la persona se ajusta o funciona de forma diferente a la de la mayoria, y
entiende, ademas, que este término, por primera vez en la historia, ni es médico, ni es
negativo y enfatiza la diferencia como valor, y para incluir la realidad de discrimina-
cion, establece el término de mujeres y hombres discriminados por su diversidad fun-
cional'!’,

La diversidad funcional alude y afirma la capacidad de quien hace, pues se basa en
el «yo hago de forma diversay, ya sea de otra forma, con ayudas técnicas o con el
apoyo de terceros. Sin embargo, este «yo hago de forma diversa», si necesita de me-
canismos de apoyo, requiere conocer la propia diferencia biologica que demanda un
producto que le permita hacer de forma diversa.

Este término puede servir para mostrar la complejidad del ser humano y su mirada.
Con frecuencia el hacer de forma diferente las cosas se atribuye a la inteligencia, in-
cluso a la genialidad, pero cuando esta forma diferente de hacer las cosas, que muestra
inteligencia y capacidad adaptativa, viene de personas con discapacidad, parece que
se ensombrece, y se contrapone frente a la ortodoxia de como deben ser hechas las
cosas de forma «normaly.

Sin embargo, es un término que puede ser confuso, ya que todo ser humano es
diverso y hace las cosas de forma o no diferente, haya o no base bioldgica significada.
Igual que podemos entender que todas las personas tienen alguna deficiencia, pero no
todas llegan al umbral que marca la diferenciacion. Ademas, el uso de la diversidad
puede ser complejo, pues si la propuesta terminologica de diversidad funcional dice
no pretender obviar que existe una diferencia biolodgica, no parece querer ahondar en
el contenido de esa misma diferencia. Esto plantea dificultades en el tratamiento de
cada una de estas diferencias biologicas que requieran formas especificas de respuesta,

1 Agustina Palacios y Javier Romafiach, El modelo de la diversidad, Diversitas, 2006, pp. 34-35.
110 Agustina Palacios y Javier Romafach, £/ modelo de la diversidad, cit., pp. 108 y 115.
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y también abre el interrogante de si es otra forma de invisibilidad de la diferencia. Las
personas con discapacidad han sido invisibilizadas por su diferencia, jhay detras de
este término otra forma de invisibilizacion?, ;no esta la clave en ser visibles con las
diferencias sin temor al juicio?, ;no es una forma de trascenderlas desde el pleno con-
vencimiento y sentimiento de igual dignidad?

Por otra parte, hay quien ve peligro en el término diversidad, donde se ampara toda
la heterogeneidad humana. Almeida ha criticado su uso, porque modificar la palabra
sin transformar las formas de comprender las relaciones en si, implica que siguen in-
alterados los prejuicios hacia estos «diversos» , e incluso cree que puede esconder una
perversion ya que'':

a) El concepto es ambiguo, y si bien se usa diversidad como sinénimo de riqueza
y de pobreza, de desigualdad o de discapacidad, llega incluso a reemplazarlas.
Pero también se usa diversidad como una necesidad a atender, y si hay que
atender es que hay un déficit asociado.

b) Aunque se hable de la diferencia como algo natural, son construcciones, y son
construcciones que esconden conflictos y relaciones de poder.

¢) Referencia a una equivalencia no real: si todos somos diversos, todas nues-
tras diversidades deberian poder intercambiarse. No importa que todo el
mundo pueda reconocer que en todos existen discapacidades de diferentes
grados, porque la realidad muestra que solo se excluye a parte de estos dis-
capacitados, en definitiva, si la diversidad es enriquecedora, por qué se deja
fuera del sistema a parte de los «diversos». En el trasfondo, emerge de nue-
vo, la asimetria de las relaciones de poder y desigualdades de nuestros siste-
mas sociales.

d) Es un término politicamente correcto y tranquilizador.

e) Se sustenta en la ideologia de la normalidad que marca relaciones directas en-
tre déficit y discapacidad, y entre discapacidad y diversidad. Y sobre un atribu-
to como la discapacidad se procede a sintetizar y reducir al individuo y a otor-
garle su identidad, y hacerle asumir todo el conjunto de limites, necesidades y
caracteristicas que se le atribuyen en razon de su déficit.

La transicion de minusvalia/discapacidad a diversidad funcional indica un paso
que va desde un cuerpo catalogado como de menor valia, como falto de capacidades,
a uno singular en su funcionamiento, por lo que el modelo de la diversidad funcional

""" M* Eugenia Almeida, M* Alfonsina Angelito et al, «Nuevas retoricas para viejas practicas.
Repensando la idea de diversidad y su uso en la comprension y abordaje de la discapacidady,
cit., pp. 31-37.
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indica la existencia de algo que es diferente frente a los demas cuerpos, por lo que de
nuevo implica la nocion de desviacion de lo considerado normal''2,

Posiblemente el término tener una discapacidad, que es el que se va abriendo ca-
mino, sea un término puente hacia otro, o quiza supere su dimensiéon negativa y termi-
ne siendo una objetivacion de la diferencia, y no una subjetivacion derivada de la di-
ferenciacion que atribuye una menor capacidad.

1.2.3.2. Requisitos del concepto

Conforme se ha visto los aspectos terminologicos son complejos y abren variadas
preguntas: ;es necesario nombrar?, ;como hacerlo?, ;hasta donde identificar la dife-
rencia?, ;es posible proteger ante la desigualdad sin nombrar?, ;por qué hay que pro-
teger? Si aceptamos la necesidad de un concepto, deberiamos contar con uno que
permita el pleno desarrollo y valoracion de la persona con deficiencia. Para ello debe-
ria contar con las siguientes caracteristicas:

a) Término descriptivo y neutro.

Comparandolo con las denominaciones de otros colectivos vulnerados, como
mujer o raza, en ellos la definicion no es negadora de su capacidad. Otra cues-
tién, es la dimension social de prejuicio y atribucion de menor valor que pueda
producirse hacia los mismos, pero el término en ellos identifica sin cuestionar
la capacidad o el valor.

En el ambito de la discapacidad, tanto el término como la concepcion social
son negativos. Por ello es necesario un término que, siendo descriptivo con la
realidad, no incluya proyecciones sobre la capacidad o valor de la persona a
través de la prescripcion de lo considerado «normaly». Es necesario nombrar e
identificar la diferencia bioldgica, porque esconderla detras de nombres puede
ser otra forma de invisibilizacién, es necesario un término neutro que no per-
petie cuestionamientos sobre la dignidad de ningan ser humano, y que man-
tenga el sentido de unidad e integridad del mismo.

Adoptando la mirada antropoldgica y su sospecha de que detras de la idea de
normalidad o anormalidad hay un trasfondo de un fundamento social y mo-
ral''3, es romper con la carga moral de lo «anormal» frente a lo «normal». En

112 Miguel Angel V. Ferreira, «De la minus-valia a la diversidad funcional: un nuevo marco
teorico-metodoldgicoy, en Politica y Sociedad, Vol. 47, n° 1, 2010, p. 59.

113 Angel Martinez Herndez, «Antropologia, anormalidad e intervencion socioeducativa. Una
reflexiony, en Normalidad y Limite, en Manuel Delgado y Carlota Gallén (coords.), Raméon
Areces, Madrid, 2006, pp. 74-75.
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b)

un paralelismo sobre lo normal, ante una catastrofe de la naturaleza, ya sea
un tsunami, un incendio, de forma intuitiva hablamos de catastrofe natural,
asumiendo ese devenir que esta fuera de nuestras posibilidades. Pero cuando
esa u otras catastrofes nos tocan, por ejemplo, en la muerte de un hijo, se dice
que es antinatural, confundiendo el deseo con la posibilidad. Por dura y ex-
trema que sea la muerte de un ser querido, es un hecho posible, otra cosa es
que sea menos probable por una cuestion de edad, pero es natural, porque la
muerte lo es. Por tanto, a veces creemos como no natural lo que si lo es. He-
cho este ejemplo extremo sobre la construccion de lo natural, puede afirmar-
se que la discapacidad es natural y normal, pues es posible y forma parte de
la vida.

Por otra parte, propuestas terminologicas como capacidades diferentes o capa-
cidades especiales tampoco son descriptivas de la realidad. Por el contrario,
también parecen definir una frontera extrafia, pues todas las personas tienen
capacidades diferentes, y en cuanto a lo de especiales, no parece tampoco ajus-
tado a la realidad ni acertado, es mas, parece afiadir un tono de extraflamiento.
Si lo que se busca es reconocer carta de naturaleza a las diferencias, ;qué im-
porta que un cuadro se pinte con las manos, con la boca o con los pies?, la ca-
pacidad de pintar estd presente en todas ellas.

Tener presente la deficiencia-diversidad.

Debe poder identificar por el tipo de diferencia bioldgica, pero con una finali-
dad concreta: facilitar identificar qué acciones hay que tomar para ser inclusi-
vo, pues las necesidades y las barreras son diferentes. De hecho, la discapaci-
dad es un crisol pues es diversa, dispersa, plural y complicada''*. Por tanto, otro
aspecto que debe tener presente es la propia complejidad y variabilidad de la
deficiencia, que necesariamente ha de influir en el desarrollo de respuestas es-
pecificas y diferenciadas, y no en un genérico como ha sido comun hasta ahora.
Asi una deficiencia fisica y una visual comparten la nociéon de una diferencia
bioldgica significada, que requieren respuestas especificas para cada una para
que no se conviertan en discapacidad, de la misma forma que la realidad de la
mujer urbana y rural también reclama actuaciones diferentes. Por tanto, es ne-
cesario que este término neutro no difumine que este colectivo requiere de
actuaciones concretas, que aseguren que la sociedad se hace inclusiva median-
te la equiparacion y la autonomia. Por ello la neutralidad no debe ser tal que
llegue a confundir sobre lo que esta definiendo.

14 Juan Antonio Ledesma Heras, «La discapacidad, al asalto de los medios de comunicaciony,
en La imagen social de las personas con discapacidad, Estudios en homenaje a José Julian
Barriga, en Juan Antonio Ledesma (ed.), Cinca, Madrid, 2008, p. 127.
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d)

Es precisamente la interaccion entre deficiencia barrera sobre la que hay que
trabajar. De esta forma se evita el riesgo de que se considere discapacitante
cualquier exclusidon que no tenga origen en una deficiencia. Una persona con
pocos recursos que quiera estudiar, puede decir que la sociedad le discapacita
porque no le da una beca, cuando la causa estructural es diferente, por lo que
no es un concepto intercambiable.

Y estas deficiencias tienen una base bioldgica y no moral, es decir, no se puede
hablar de discapacidad moral ante actuaciones inmorales. Y no se pueden mez-
clar estas nociones por diferentes motivos. El mas inmediato es que la conduc-
ta inmoral depende del individuo, mientras que la deficiencia no, la primera
implica un acto y una accién inmoral hacia otros, y la segunda es una realidad
bioldgica. Y, por otro lado, emborronaria y frustraria todo el intento de darle
neutralidad al término y provocaria mayor estigma y confusion entre realidades
que no tienen nada que ver.

Que diferencie entre el hecho bioldgico y la dimension social.

Para la dimension social es importante tomar conciencia de que vivimos en
una sociedad que genera exclusion, que crea modelos de ser y de entender a
las personas. Todo este tipo de encorsetamientos ;no son formas de negar la
tolerancia y el respeto?, ;/no suponen un desprecio a la dignidad humana y a
su libre desarrollo? En la medida que estos modelos forman parte de nuestro
sustrato cultural, el esfuerzo para reconsiderar nuestra forma de mirar al otro
y descubrir radicalmente su dignidad, requiere de una voluntad que rompa
estas inercias. Esto permitira diferenciar entre el hecho, la interaccion y el
resultado.

El concepto debe ser comprensible y comunicable y, por tanto, compartido.

En este sentido, actualmente conviven multiples terminologias, posiblemente
derivado de la resistencia al cambio unido a la obsolescencia de los términos.
Esta profusion de términos convive en lo social, en lo juridico y en todos los
ambitos. La mayoria de las veces son empleados sin hacerse consciente las
implicaciones que su uso pueda tener, pero asumiéndolo inconscientemente
dado el valor de las palabras. Asi, es dificil creer que las personas que usan el
término «minusvalido» quiera transmitir de forma consciente que las personas
con discapacidad tienen menos valor como seres humanos, mas bien, tratan de
identificar una caracteristica bioldgica, pero el término y la definicion en si es
lo que dice, menor valor'”®. Sin embargo, podemos plantearnos si este menor

115 Téngase en cuenta que la OMS ya ha erradicado este concepto.
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valor se cuela de forma indirecta cuando se asume como natural la exclusion a
través de las diferentes barreras. De hecho, ha sido necesario recorrer el cami-
no que une discapacidad y derechos humanos, para evidenciar y hacer cons-
ciente que esta vision de las personas con discapacidad vulnera su dignidad y
sus derechos.

Por otra parte, todos, con independencia de que la perspectiva sea cultural,
cientifica o profesional, tratamos de consensuar la realidad para compartirla''®.
Por tanto, es necesario que el término y su concepto sean compartidos.

Dimension teleoldgica: equiparacion de oportunidades.

La definicion es importante para el desarrollo de normas, politicas y programas
porque definen quiénes quedaran bajo este ambito de actuacion''’. El legislador
necesita conocer sobre qué realidad debe legislar, y en la medida que no es un
concepto juridico que ha de quedar juridificado, es necesario definir por un
lado qué puntos comunes existen entre este grupo de seres humanos que los
hace identificables, y por otro, qué otros aspectos e instrumentos son requeri-
dos por los mecanismos de equiparacion de oportunidades para poder garanti-
zar su inclusion y participacion plenas, o lo que es lo mismo prevenir y erradi-
car la discriminacion.

Si se quiere legislar, se necesita una dimension biologica a partir de la cual
prevenir que la interaccion con el medio social, en sentido amplio, se convier-
ta o tenga el riesgo de convertirse en excluyente y marginadora. Por ello, su
capacidad normativa ird en ambos aspectos: definicion de la dimension biolo-
gica y su interaccion. Esto implica un analisis de las necesidades para darles
respuesta, para lograr la igualdad con el resto de seres humanos. La discapaci-
dad tiene una creciente dimension ética, pues la €tica es elemento que dota de
valor y de sentido a la conducta de las personas y las organizaciones!'. Es por
tanto un imperativo ético que queda ligado a la propia dimension de los dere-
chos humanos.

11 Raimon Bona, «Las perspectivas de las Ciencias Sociales ante la persona con dificultades: el
limite o borderline», en Normalidad y Limite, en Manuel Delgado y Carlota Gallén (coords.),
Ramoén Areces, Madrid, 2006, p.1.

17 Sophie Mitra, «The capability approach and Disability, en Journal of Disability Policy Stu-
dies, Vol. 16, 1n° 4, 2009, p. 236.

118 Luis Cayo Pérez Bueno y Rafael de Lorenzo Garcia, «Los difusos limites de la discapacidad
en el futuro: Hacia un nuevo estatuto de la discapacidad», en Tratado sobre Discapacidad, en
Rafael de Lorenzo y Luis Cayo Pérez Bueno (dir.), Thomson-Aranzadi, Madrid, 2007, pp. 1565-

1566.
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f) Respetuoso con la unidad e integridad del ser humano.

Este requisito lleva a plantearse si la condicion de ser humano radica en el
sentido de integridad. Entendido el ser humano como algo mas que sus partes
corporales o las funciones, o creer en sentido contrario, que sin una parte o una
funcioén el ser humano se diluye.

Filosofica y matematicamente no nos es posible fraccionar una persona, pero
si al denominarla fraccionamos el sentido de unidad del ser humano ;de qué
estamos hablando en el fondo, de que las partes se apoderan del todo?

g) Evolutivo y contextual.
La frontera entre lo que es y no es deficiencia esta sujeto a modificaciones y
variaciones relacionadas tanto con el sentir social como con el propio desarro-
llo médico y tecnologico. Pensemos, por ejemplo, en el desarrollo de ojos bio-
nicos para personas ciegas, pero también hay que tener presente que no todas
las personas podran tener acceso a dicho dispositivo.

Desde esta perspectiva late por tanto la necesidad de una toma de conciencia que,
incluyendo un cambio terminoldgico, dé un cambio semantico basado en la persona y
su dignidad. Porque en la forma de denominar se contiene la imagen y la auto-imagen,
y por extension la estima y la autoestima. El ser humano que es despojado de su valia
y dignidad como ser humano, es convertido en un «otro» cuyos derechos es mas facil
cuestionar y negar pues ha perdido la condicion de ser humano, que es la que le igua-
laba a los demas. Los paralelismos sirven para confrontar, por ello es interesante res-
catar el concepto de «salvaje», con el que se denominaba a todo el que no era occiden-
tal, lo que permitio6 legitimar desde la vision de ese «otro no civilizado» las acciones
de conquista y «civilizacion». Este término, hoy, parece ser sustituido por el de «indi-
genay, de nuevo diferenciando y contraponiendo culturas, ;no es todo ser humano
indigena de su propio pueblo/pais?

La cuestion terminologica ni es neutra ni es facil, y genera dudas y vacilaciones.
De la misma forma que puede plantearse la pregunta de si se debe hablar de género
(creacion social) o de sexo (dimension bioldgica), es logico preguntarse si se debe
hablar de deficiencia o de diferencia biologica (dimension bioldgica) o de discapaci-
dad (producto social fruto del cruce entre deficiencia y barrera), o de diversidad fun-
cional (forma diferente de hacer las cosas). Por lo que puede parecer necesario separar
el ambito biologico, del social y del juridico, que es donde se produce desigualdad y
por tanto discriminacion. Pero por otra parte también puede plantearse ;jen qué medi-
da usar el término social, ademas de identificar y denunciar, no puede encerrar el
germen de su perpetuacion?
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Pero junto a la cuestion terminolégica, que tradicionalmente ha definido y define
a las personas con discapacidad desde la carencia, existe la tendencia a decidir como
la persona debe vivir su vida. Asi a la palabra descriptiva de la realidad bioldgica, se
le unen otras de contenido emotivo marcadas por el dolor, y se dice con absoluta na-
turalidad: sufrir, padecer, estar postrado. Esta obligacion social de «sufrir» no nos re-
sulta necesariamente ajena, existen sociedades donde se establecen lutos que deben
cumplirse de forma inexorable, y no hacerlo acarrea la desgracia o el descrédito social.

Sin embargo, culturalmente, hasta los lutos pueden terminar, lo que es especifico
de la discapacidad es que son sefialados como seres sufrientes por motivo de discapa-
cidad, y en la medida que ésta sea permanente su sufrimiento también. Por ello, esta-
mos ante otra caracteristica especifica de este colectivo, que es definido por su dife-
rencia en términos de menor capacidad y en términos afectivos también negativos. Se
dice con total naturalidad «padecer una discapacidad» o «sufrir una discapacidad», sin
embargo, nadie diria «padecer ser mujer» o «sufre de inmigracion». Lo que abre mu-
chos interrogantes sobre ¢l comportamiento humano, tanto en relacion a lo que se
proyecta cuando se habla asi, como sobre los efectos de desvalorizacion, no sélo de la
persona con discapacidad, sino también de su vida. Precisamente la idea de no valor
de la vida de una persona con discapacidad esta en el corazén de uno de los modelos
socioldgicos que, bajo esta mirada, justifica su exterminio.

1.3. MODELOS SOBRE LA DISCAPACIDAD: UNA APROXIMACION
DESDE LA SOCIOLOGIA

Las ideologias, en su funcion social que relaciona opiniones y representaciones y
como forma de dominacion social, han existido siempre, pero su estudio sistematico
no se inicia hasta la Edad Moderna!'’. Terminologias y modelos estan entrelazados,
pues las palabras son connotativas y los modelos explican las formas de relacion en
sociedad de los seres humanos que existen, conscientes o no, detras de los conceptos,
los modelos y las normas.

Un analisis sociologico de la discapacidad, mediante el analisis de las condiciones
materiales y las representaciones simbolicas, permite visibilizar los procesos sociales
a través de los que se genera la desigualdad, la exclusion o la discriminacion en los
diferentes ambitos de la vida de las personas con discapacidad'?’. Sin embargo, la

19 Kurt Lenk, El concepto de ideologia, comentario critico y coleccion sistematica de textos,
cit.,, p. 9

120 Eduardo Diaz Velazquez, «Ciudadania, identidad y exclusion social de las personas con
discapacidady, cit., p. 132.
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sociologia ha mostrado poco o nulo interés en la discapacidad, especialmente debido
al hecho de haberla entendido como una cuestion médica y un problema individual,
por lo que la ha confinado al ambito médico y de la psicologia, de forma que la mar-
ginacion social de las personas con discapacidad también se ha producido en el &mbi-
to de la teoria sociologica'!. De hecho, los andlisis que ha hecho la sociologia no han
buscado desentranar sus claves como fenémeno social'?. Por otra parte, existe una
dificultad afiadida: para las ciencias sociales no existe consenso sobre lo que es la
discapacidad, ni para definirla ni para medirla, de hecho, la multitud de modelos que
tratan de definirla y explicarla reflejan el caracter multifacético de la misma'?. Este
abandono se rompe desde que se produce una politizacion de la discapacidad liderada
por el movimiento internacional de personas con discapacidad, y se logra un cambio
de perspectiva que pasa de la deficiencia y el individuo a los entornos sociales disca-
pacitantes y las actitudes hostiles'?*,

Las personas viven y desarrollan su vida en sociedad. Es en la vida social y colec-
tiva donde la persona ejerce su libertad de eleccion, autonomia y responsabilidad. Por
ello, desde el punto de vista socioldgico, es esencial el reconocer la lucha por alcanzar
una sociedad sin barreras donde la persona puede desarrollarse y relacionarse'>.

Las relaciones sociales estdn marcadas por coémo nos relacionamos los seres hu-
manos, tanto a nivel individual como colectivo. En estas relaciones, el sustrato cultu-
ral propio hace que a los individuos o colectivos se les asigne una identidad social
virtual'?® de acuerdo a la categorizacion en la que socialmente esté inserto. Sin embar-
g0, la verdadera esencia del individuo, no estd en esa mirada auto-atribuida sino en la
identidad de la persona: quién es. Pese a esto, se espera que la persona actiie conforme
a la identidad social virtual, de hecho, para todas aquellas personas que caen dentro de
la categoria del estigma se construye una teoria (teoria del estigma) que explica su

12 Mike Oliver, «;Una sociologia de la discapacidad o una sociologia discapacitada?», traduc-
cion de Roc Filella, en Discapacidad y Sociedad, en Len Barton (comp.), Morata, Madrid,
1989, pp. 34-35.

122 Miguel Angel V. Ferreira, «De la minusvalia a la diversidad funcional: un nuevo marco ted-
rico-metodologicoy, cit., p. 46.

123 Sophie Mitra, «The capability approach and Disability, cit., p. 236.

124 Colin Barnes, «Las teorias de la discapacidad y los origenes de la opresion de las personas
con discapacidad en la sociedad occidental», traduccion de Roc Filella, en Discapacidad y So-
ciedad, en Len Barton (comp.), Morata, Madrid, 1989, p. 59.

125 Len Barton, «Sociologia y discapacidad: algunos temas nuevosy, cit., p. 22.

126 Erving Goffman, Estigma, la identidad deteriorada, traduccion de Leonor Guinsberg, 7*
reimpresion, Amorrortu, Buenos Aires, 1998, p. 12.
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inferioridad'?’. En definitiva, este modelo de comportamiento permite una retroali-
mentacion que perpetua y justifica la diferenciacion. Algunos de los modelos expresan
con radicalidad esta forma estigmatizadora de ver, entender y tratar la discapacidad.

Los modelos son muy importantes, pues es en el debate sobre la discapacidad y su
lugar en la sociedad donde se va a determinar, entre otros, el contenido y extension de
los derechos de las personas con discapacidad. Este apartado incluye el mapa ideolo-
gico e interpretativo de la discapacidad de diferentes momentos que explican como es
entendida, y por tanto las respuestas que se le dan. No se suceden de forma lineal, sino
que los distintos modelos pueden convivir, maxime con la complejidad del comporta-
miento del ser humano y su resistencia natural al cambio.

1.3.1. Modelo de prescindencia

En el modelo de prescindencia, la persona con discapacidad es despojada de toda
condicién humana, lo que permite justificar que sea prescindible, y por tanto pueda ser
eliminada fisica o socialmente. Podemos releer este modelo desde la teoria del estigma
de Goffman'?, y a través de la relacion entre un atributo (una deficiencia), y un estereo-
tipo (percepcion como una abominacion, como un pecado, como incapacidad), se des-
humaniza al individuo, y se reducen o anulan sus posibilidades de vida por su condicion
de «inferior», olvidando que estos prejuicios no emergen del individuo con deficiencia,
sino del que categoriza y proyecta sus imagenes del mundo y las relaciones en el otro.

Este modelo definido por Palacios, trae su causa en las concepciones religiosas,
sociales y productivas: (a) las religiosas se fundamentan en que la discapacidad repre-
senta la manifestacion del poder divino como castigo o amenaza, por tanto, queda
vinculada a la idea de pecado; (b) desde lo social se asume que son vidas desgraciadas
que no merecen ser vividas; y (c¢) desde lo productivo son vistas como un lastre pues
no aportan nada a la comunidad'?. Por ello las dos soluciones son, o bien la eugenesia
o bien la marginacion, donde la persona con discapacidad queda marcada por la de-
pendencia, el sometimiento y por ser considerada un objeto de caridad!®.

127 Erving Goffman, Estigma, la identidad deteriorada, cit., pp. 12-15.

128 Erving Goffman, Estigma, la identidad deteriorada, cit., pp. 14-15.

129 Agustina Palacios, El modelo social de la discapacidad.: origenes, caracterizacion y plasma-
cion en la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
Cinca, Madrid, 2008, p. 26.

130 Agustina Palacios, EI modelo social de la discapacidad: origenes, caracterizacion y plasma-
cion en la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
cit., p. 26.
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Las religiones han tendido a separar cuerpo y alma, pero son una unidad, el
cuerpo no es mas que la porcion del alma que es percibible por los sentidos'!.
Desde esta separacion, se entiende mejor el proceso de ruptura del ser humano y la
dificultad de las personas sin discapacidad de trascender lo biologico y sus diferen-
cias, por cuanto la dignidad y el valor intrinseco del ser humano no llegan por los
sentidos.

El mundo moderno separa la salud de aquello que no es salud, y la discapacidad
queda atrapada en este ambito, con efectos profundamente perniciosos cuando desde
la salud se contamina lo social, o se decide qué valor tiene la vida de las personas con
deficiencia. Asi, en el ambito de la salud, el uso de DALY "?? determina que un afio de
vida con discapacidad tiene menos valor que un afio de vida sin discapacidad, y esto
podra tener sentido desde la perspectiva de la salud, pero es una consideracion mal
vista desde el modelo de derechos de la discapacidad, pues parece mantener la idea
socialmente extendida de que las vidas de las personas con discapacidad tienen menos
valor, una idea que puede poner en riesgo su vida'*. Entender que una vida con disca-
pacidad tiene menos valor, se observa actualmente en los debates sobre la cugenesia,
la eutanasia, el aborto o la bioética.

Aunque la eugenesia pueda parecer lejana y propia del mundo griego o romano'*,
una de las derivaciones del darwinismo social fue, precisamente, el enfoque eugené-
sico, que postulaba la mejora de la calidad de la especie humana mediante la seleccion

131 William Blake citado por Adolf Guggenbiihl-Craig, «El aspecto demoniaco de la sexuali-
dad», en Encuentro con la sombra, C. Zweig y J. Abrams (ed.), Kairds, Barcelona, 2011,
p.175.

B2 DALY es un sistema métrico que refleja la situacion ideal de salud por contraposicion a la
que se define como que no lo es. Un DALY expresa la pérdida de un afio de vida saludable, la
suma de dalys en la poblacion permite medir la distancia entre la situacion real de salud y la
ideal en la que toda la poblacion se hace mayor sin enfermedades o discapacidades. Este sistema
lo adopto la OMS en 1996.

133 IDA, IDA reaction to the World Report on Disability, adopted by the IDA Governing Body
in Geneva on January 29" 2013, p. 4.

IDA fue creada en 1999 como una red global y regional (desde 2007) de Organizaciones de
Personas con discapacidad . El objetivo de IDA es promover la aplicacion plena y efectiva de
la Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
(CRPD) en todo el mundo, asi como en el sistema de la ONU, a través de la participacion acti-
va y coordinada de las organizaciones representativas de personas con discapacidad en los
planos nacional, regional e internacional.

134 En Esparta los nifios considerados «defectuosos» eran arrojados por el Monte Taigeto. En
Roma la suerte que esperaba a estos nifios era el abandono.
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reproductiva'®>. Por lo que el impacto de este tipo de movimientos y doctrinas no debe
infravalorarse, y puede recordarse paises como Canada, que durante muchos afios
mantuvieron leyes profundamente discriminatorias, entre ellas las migratorias, en las
que a los potenciales inmigrantes con discapacidad se les tildaba de «indeseables», o
en la esterilizacion de los canadienses con enfermedad mental'*®.

La eugenesia se mueve entre el exterminio (como fue en la Alemania nazi con mas
de 100.000 personas con discapacidad asesinadas), la eutanasia, la esterilizacion y el
aborto. La consecuencia es que determinadas actuaciones punibles, como la esterili-
zacion, el aborto o la eutanasia quedan despenalizados por practicarse en una persona
con discapacidad.

En este sentido las contradicciones del ser humano y su plasmacion juridica
pueden ser tremendamente llamativas, asi el Cddigo Civil espafiol en su edicion de
1889 y hasta 2011 condicionaba, como herencia del derecho romano, para el naci-
miento de la personalidad civil la forma humana: «Para los efectos civiles, sélo se
reputard nacido el feto que tuviere figura humana y viviere veinticuatro horas ente-
ramente desprendido del seno materno»'?’. Hasta el siglo XXI se mantiene la pervi-
vencia de la duda frente a lo que se puede considerar o no humano, posteriormente,
reformado en 2011 queda como sigue: «La personalidad se adquiere en el momento
del nacimiento con vida, una vez producido el entero desprendimiento del seno ma-
terno'*®». Sin embargo, podemos preguntarnos si esta duda, este miedo, se traslada
o no a la despenalizacion del aborto en caso de malformaciones. Debate que esta
abierto en la sociedad espafiola, y que refleja que el modelo de prescindencia es una
realidad social. En este sentido es ilustrativo resefar parte de un articulo de opinion
de mayo de 2013 que dice cuestiones como: «Alberto Ruiz Gallardon, ministro de
justicia, nos quiere volver a llenar de tullidos las escaleras de las iglesias... nifios sin
piernas, sin brazos, ciegos, paraliticos cerebrales, que viven postrados y se alimen-
tan de la caridad tintineadora de las monedas aleadas con las mezclas de los metales
mas ruines, las de cinco céntimos...esos nifios, a los que casi siempre se puede diag-
nosticar con tiempo que van a arrastrar una existencia peor que miserable, van a
tener derecho y obligacion de vivir esa vida, a la que les condenara... si el nacido

135 Antonio Jiménez Lara, «Conceptos y tipologias de la discapacidad. Documentos y normati-
vas de clasificacion mas relevantes», en Tratado sobre Discapacidad, en Rafael de Lorenzo y
Luis Cayo Pérez Bueno (dirs.), Thompson Aranzadi, Madrid, 2007, pp. 185-86.

136 Antonio Jiménez Lara, «Conceptos y tipologias de la discapacidad. Documentos y normati-
vas de clasificacion mas relevantesy, cit., pp. 185-86.

137 Real Decreto de 24 de julio de 1889 del Codigo Civil, art. 30.

138 Ley 20/2011, de 21 de julio, del Registro Civil, disposicion final 32,
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tiene taras irreversibles, tendran que arrastrar durante toda su vida esa penitencia.
Porque el Estado que defiende Gallardon garantizara el derecho a nacer, pero no el
derecho a vivir dignamente...Y si uno se descuida, los tertulianos de las emisoras
mas rabiosas de la extrema derecha clerical le dirdn, a voces, que los nazis pusieron
en marcha un programa llamado Aktion 4 que consistidé en matar a todos los ciuda-
danos alemanes, sin necesidad de que fueran judios, que sufrieran taras fisicas o
mentales. Una repugnante manipulacion que esconde que aquello se hizo sobre per-
sonas ya nacidas, incluso adultas'**». Este articulo de opinion describe las creencias
del modelo de prescindencia que cuestiona el valor de la vida y de la persona con
discapacidad, y asume por ello que es una vida miserable y esta condenada a la de-
pendencia. La pregunta que no se hace es por qué es miserable, y por qué esta con-
denada a la dependencia, y en qué contribuye ¢l con su lenguaje y expresion a negar
la dignidad y la auto-imagen de las personas con discapacidad con palabras con
tanta profunda carga negativa. Por otra parte, si la causa es evitar una «vida misera-
ble» hay que preguntarse: para quién es miserable, quién lo determina, y si no es una
justificacion, que, en un futuro, admite ser empleada en discapacidades sobreveni-
das, como es en el caso de la eugenesia. Tiene razon en denunciar que el derecho a
la vida deberia ir de mecanismos que garanticen una vida digna, pero no ahonda en
las causas sociales y juridicas, y no valora que con su actitud supone y asume como
natural la marginacion y la exclusion. No es el objeto reflexionar sobre el aborto, se
incluye porque la discapacidad es una de las causas que permiten su despenaliza-
cion. Por otra parte, si la causa que justifica el aborto es que no tendran acceso a
derechos porque el Estado no puede garantizarselos, entonces, {qué hacemos con los
millones de nifios que nacen condenados a la hambruna?, ;es un criterio valido para
que sus madres aborten? Son dos cuestiones diferentes pero entrelazadas: el derecho
a la vida y el derecho a una vida digna, y si hacemos de ésta una puerta al derecho a
la vida la perspectiva ;jno da miedo?, ;no tendrian que ir los esfuerzos a luchar por
una vida digna?

Si la decision de una persona con discapacidad de desear la eutanasia'*’ o de una
familia en abortar un nasciturus con discapacidad, estd determinada o influida por la
carencia de apoyos, o por el sentimiento de opresion social, entonces se esta condicio-
nando la libertad, y es un problema de la ética social. De la misma forma que abortar
nasciturus nifias en China o India plantea la misma cuestion. De hecho, el aborto se-

139 Jorge M. Reverte, «Gallardon y los tullidos», EI Pais, edicion digital de 12 de mayo de 2013.
http://elpais.com/elpais/2013/05/09/opinion/1368090191 778847 .html

140 Para contraponer el diferente sentido de las miradas, es interesante reflexionar sobre la afir-
macion de la Madre Teresa de Calcuta, que dice que los moribundos que ellas cuidaban recupe-
raban el deseo de vivir al sentirse amados.
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lectivo de nifias ha sido definido por el Comité de Derechos Humanos como una ex-
presion de la desigualdad y la subordinacion de la mujer en algunas culturas'¥!. Por lo
que la misma conclusion puede adoptarse en relacion a un aborto por motivo de dis-
capacidad.

Por otra parte, uno de los argumentos de la esterilizacion es que se protege a la
mujer con discapacidad. Lo que no se platean estas justificaciones es que, si para pro-
teger hay que violentar su integridad, éticamente como sociedad estamos desplazando
el eje de la responsabilidad. Igual que si para evitar una agresion sexual una mujer
debe esconderse detras del vestido, no sélo se esta desplazando su libertad para evitar-
se un mal, sino que ademas se le esta responsabilizando de que si sufre una agresion
sexual ésta quedaria justificada si no visti6 con «decencia y decoro». En ambos casos
no se pone la atencion en las causas sociales que pueden suponer una agresion, y se
responsabiliza a la victima de lo que pueda suceder, desplazando asi el eje de respon-
sabilidad y en muchos casos culpabilizandola.

Por otra parte, esta «protecciéon» a la mujer con discapacidad, ;no puede suponer
una forma de facilitar, precisamente agresiones sexuales que quedan impunes porque
no dejan huella al no existir riesgo de embarazos?'#

En este ambito también queda incluida, como eugenesia simbolica, la limitacion
de los flujos migratorios que niegan la entrada a las personas con discapacidad, por
cuanto si la decision se debe a la discapacidad, entonces esas personas nunca podran
formar parte del pais al que quieren emigrar.

Frente a la eugenesia como muerte fisica, la marginacion viene marcada por la
muerte social a través de la exclusion, expresada en que las personas con discapacidad
son subestimadas y merecedoras de compasion, o porque despiertan temor y rechazo
al entender que son objeto de maleficios o el anuncio de calamidades'”. En relacion a
la influencia del cristianismo, Palacios asume que: «Jesus asigna a la diversidad fun-
cional una finalidad divina, y proporciona una prueba llevando a cabo una curacion

141 Human Rights Committee, General Comment No. 28: Equality of rights between men and
women (article 3), (Sixty-eighth session), Doc. CCPR/C/21/Rev.1/Add.10, 2000, par. 5.

142 Ana Peléez, intervencion durante la celebracion del Congreso La confianza en las mujeres:
una respuesta a los retos del siglo XXI para la ONCE y su Fundacion, celebrado en Madrid el
21 de junio de 2013.

143 Agustina Palacios, EI modelo social de la discapacidad: origenes, caracterizacion y plasma-
cion en la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
cit., p. 54.
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instantanea por medio de la cual se manifiesta el poder y la misericordia de su Pa-
dre'*y, esta afirmacion se hace desde la lectura parcial de los versiculos del capitulo
9 de Juan relativo a la curacion de un ciego de nacimiento, en la que los discipulos
ante la vision de un ciego preguntan a Jesus que quién habia pecado mas si ¢l o los
padres a lo que Jesus responde: «la causa de la ceguera no ha sido un pecado suyo ni
de sus padres. Nacio asi para que el poder de Dios pueda manifestarse en é1'*».

El capitulo 9 es mas extenso que los versiculos citados por Palacios. Contiene
cinco escenas bien diferenciadas, las cuatro primeras se centran en lo sucedido y dis-
cuten algunos aspectos, tales como si el curado era el mismo ciego que pedia limosna;
si realmente era ciego; qué era lo que habia hecho Jests, y poco a poco, el centro del
discurso se centra en Jesus y en su verdadera identidad como luz del mundo, y hacia
el final Jesus se encuentra con el ciego, quién confiesa su fe en Jesus, por lo que recu-
pera la vision fisica y la capacidad de ver a Jestis como el Hijo del hombre'#,

Para entender mejor este pasaje es necesario situarlo en la mentalidad semita, en
la que Dios es fuente de vida y enfermedad, por lo que cualquier manifestacion de ésta
ultima es interpretada como una maldicion divina, a lo que se unia la exclusion de la
comunidad y el estigma'#’. Este esquema de pensamiento responde a la teoria de la
retribucion, conforme a la cual Dios premia el bien y castiga el mal, en virtud de la
misma y en el plano de la vida terrena, y los israelitas esperaban que si observaban
la ley serian recompensados, y si la incumplian serian castigados, de forma que el
justo, por ser tal, era merecedor de lo bueno que le sucedia'*®. Desde la retribucion, la
enfermedad era consecuencia del pecado y los discipulos asi la tenian interiorizada, y
de ahi su pregunta de quién habia pecado.

Si regresamos al capitulo 9, a la lectura de los ultimos versiculos de Juan, se ve que
Jesus rompe con esta idea al afirmar: «Yo he venido a este mundo para un juicio: para
dar vista a los ciegos y para privar de ella a los que creen ver. Al oir esto, algunos fa-
riseos le preguntaron: - ;Acaso nosotros también estamos ciegos? Jesus respondio: -Si

144 Agustina Palacios, El modelo social de la discapacidad: origenes, caracterizacion y plasma-
cion en la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
cit., p. 55.

145 La Biblia, In, 9, 2-4.

146 Santiago Guijarro, Los cuatro Evangelios, Sigueme, Salamanca, 2010, p. 490.

147 José Antonio Pagola, Jesiis, aproximacion historica, 8 edicion, PPC, Madrid, 2007, pp. 158-
159.

148 A. van den Born et al, Diccionario de la Biblia, traduccion de Serafin de Ausejo, 11* impre-
sion, Herder, Barcelona, 2005 p. 1702-1703.
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estuvieseis ciegos, no seriais culpables; pero como decis que veis, vuestro pecado
permanece'“». Por lo que puede interpretarse de forma completamente opuesta, que
la ceguera y el pecado son realidades diferentes, la ceguera es parte de la expresion de
la fragilidad bioldgica humana, mientras que el pecado esta ligado a la fragilidad es-
piritual del ser humano con Dios.

Y aunque la mentalidad semita, como se ha visto sefiale con el dedo del pecado a
la persona con discapacidad, Dios también los elige para escribir la historia del pueblo
de Israel: Jacob, uno de los patriarcas de Israel, de su enfrentamiento con Dios quedd
herido en la articulacion de la cadera'’; Moisés, que debia liberar al pueblo de los
egipcios, tenia dificultades en el habla''; el profeta Jeremias, enmarcado en la caida
de Jerusalem y el destierro en Babilonia, cuando profetiza sobre la salvacion pueblo
de Israel marca que entre ellos hay cojos, ciegos y mujeres a punto de dar a luz'?; del

profeta Ezequiel existen teorias que plantean si tenia enfermedad mental'>3.

Esta reflexion tiene por finalidad mostrar las contradicciones del ser humano, que
afirma el pecado como fuente de enfermedad o discapacidad a través de la retribucion,
pero que olvida e invisibiliza la inclusion que hace Dios de todos los seres humanos.
Sin embargo, podemos plantear otra lectura. La Biblia muestra al ser humano como
un ser incompleto que alcanza, precisamente, la plenitud en su relacion y entrega a
Dios. Sin embargo, este camino esta marcado por la infidelidad del ser humano a Dios,
y para mostrarlo y desde la funcion pedagogica que tiene, se tomaron ejemplos de la
realidad fisica a través de las distintas deficiencias, la ceguera de no ver a Dios, la
cojera como dificultad de andar el camino, la sordera como el no escuchar a Dios,
realidades compartidas por todo ser humano en su busqueda de Dios. Sin embargo, lo
que podia ser una mera parabola, ;por qué termind siendo una excusa para sefialar al
portador fisico como un alejado de Dios?, olvidando precisamente el eje de la cuestion
que es la dimension espiritual y la relacion jalonada de fidelidad e infidelidad en la
relacion con Dios. Expresado asi, de nuevo se manifiesta la confusion entre el plano
fisico y el plano espiritual, por cuanto éste no se ve pues pertenece a la esfera intima
de cada ser humano. Lo que pone de manifiesto la dificultad del ser humano en reco-
nocer a todos como criaturas iguales en dignidad, y en asumir la fragilidad como
parte de la vida. De nuevo aparece la confusion entre el mensaje (la fragilidad espiri-

199 La Biblia, Jn 9, 39-41.

150 La Biblia, Gen 32, 26-32.

5! La Biblia, Ex, 4, 10.

152 La Biblia, Jer 30, 8.

153 José Luis Elorza, Drama y Esperanza, lectura existencial del Antiguo Testamento, Vol II: Un
Dios desconcertante y fiable, Los profetas de Israel, Frontera, Ofati, 2006, p. 235.
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tual humana) y el mensajero (aquel que expresa de forma metaforica dicha fragilidad,
en este caso la persona con discapacidad a través de la fragilidad bioldgica), sobre
quien se proyecta ese miedo y rechazo, y que se convierte en cabeza de turco de la
fragilidad espiritual de un tercero, o del pueblo creyente, en su camino hacia Dios. Asi,
se asumia que el ciego fisico lo era derivado de su pecado. Lo que le permitia pensar
al que ve, que su vision fisica era por su vision espiritual de Dios. Sin embargo, la
Biblia, muestra una y otra vez que no son estos los elegidos de Dios, porque llenos de
si, no son conscientes de sus carencias.

Con esta digresion, que pertenece a nuestra herencia judeo-cristiana, se ha querido
mostrar desde otra perspectiva, la forma parcial del mirar del ser humano.

En el modelo de prescindencia se evidencia una invisibilidad o una visibilidad
condicionada por el estigma. En definitiva, o se niega su existencia, o de permitirse,
ha de ser conforme a unos requisitos impuestos por una categorizacion negativa y
despreciativa que asume que su vida tiene menos valor. Este modelo muestra el dife-
rente valor que se da a las personas con y sin discapacidad, ya que éstas quedan des-
protegidas de su dignidad, de su vida y de sus derechos.

1.3.2. Modelo médico o rehabilitador

El modelo médico justifica la exclusion, y por tanto la discriminacion en la co-
rriente general de la sociedad, de las personas con discapacidad, como una consecuen-
cia légica de la deficiencia. Esta basado en el modelo biologico de enfermedad, y
desde ahi explica la discapacidad, donde centra el problema en el individuo y en sus
deficiencias y dificultades, e identifica como campos principales de intervencién la
rehabilitacion (fisica, psiquica o sensorial) mediante la intervencion profesional de
diferentes especialistas'**. Estas intervenciones se orientan a normalizar al individuo,
a que desaparezca o se invisibilice la diferencia que representa la discapacidad'>. En
este sentido, en publicidad es muy comun que, en el uso de productos de apoyo, espe-
cialmente audifonos, una de las razones que se dan para la compra, ademas de su uti-
lidad, es que «no se notay, definiendo asi como vergonzosa la realidad de las deficien-
cias auditivas y por tanto la necesidad de ocultarlo.

154 Antonio Jiménez Lara, «Conceptos y tipologias de la discapacidad. Documentos y normati-
vas de clasificacion mas relevantesy, cit., pp. 178, 187 y 190.

135 Agustina Palacios, El modelo social de la discapacidad.: origenes, caracterizacion y plasma-
cion en la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
cit., p. 98.
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Normalizar la vida, las relaciones, implica poder para definir unos parametros
desde los que confrontar lo que ha sido definido como normal. Es por tanto categori-
zar, en este caso desde lo médico. Por ello el principal eje de las politicas publicas en
el ambito de la discapacidad son la salud y la rehabilitacion, y la persona con discapa-
cidad es un ser enfermo que requiere de cuidados, no es nada mas.

Giddens destaca que para entenderlo, es necesario detenerse en la aparicion del
modelo biomédico de salud vinculado a la aparicion del Estado nacion, para el que la
salud deja de ser una cuestion privada por cuanto comienza a preocuparse por la pro-
ductividad, la prosperidad y el crecimiento poblacional, y esto determina su interés
por la salud de los individuos, que se comienza a definir en funcién de sintomas, y es
tratada por expertos formados en la materia y que derivo en los siguientes cambios '*¢:

a) Laenfermedad es vista como una averia que lo aparta de su estado de ser «nor-
mal», y se debe restituir la salud tratando la causa. Esta capacidad para definir
lo que es o no es una enfermedad, implica, para los criticos, un espacio excesi-
vo de poder, por cuanto se erigen como arbitros de la verdad cientifica. Y
conforme al cual, se van incluyendo dentro del espectro de la medicina cada
vez mas ambitos de la vida humana, como por ejemplo el embarazo que ha
pasado de ser algo natural a una «enfermedad» llena de riesgos.

b) Se separa cuerpo y mente, y la persona es tratada como un cuerpo enfermo,
orientandose el médico a curar la enfermedad mas que al bienestar del indivi-
duo. La medicina se despoja de valores, se viste de neutralidad y se centra en
lo clinico. Sin embargo, las voces criticas de este modelo, defienden que un
tratamiento solo es efectivo si respeta que el paciente es un ser que piensa,
comprende e interpreta, y que por tanto debe ser tenido en cuenta y escuchado
sobre como €l siente su estado.

¢) Los médicos son los tinicos capaces de tratar enfermedades. Los detractores
entienden que la medicina cientifica no tiene por qué postularse jerarquicamen-
te por encima de cualquier otra forma de curacion, que lo cientifico, en defini-
tiva, no tiene por qué ser superior a lo no cientifico.

Desde otra perspectiva, las aportaciones de Foucault sobre la metafora del cuerpo
de la sociedad a lo largo del siglo XIX también permiten entender este proceso de
medicalizacion: de igual forma que se protegia el cuerpo del rey durante la monarquia,
se protege el cuerpo de la sociedad, y de igual forma que se restauraba la integridad
del cuerpo del monarca, se aplican recetas terapéuticas a este cuerpo social, como la

1% Anthony Giddens, Sociologia, cit., pp. 266-269.
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eliminacion de enfermos, el control de los contagiosos, y otras formas de exclusion'?’.

Asi entendido, el cuerpo de la persona con discapacidad requiere ser «normalizado»
para que no contagie al resto del cuerpo social.

Junto a estas causas que lo enlazan a través del pensamiento biomédico y la meta-
fora del cuerpo social existen otras. Asi, este modelo se materializa de una forma
clara tras la II Guerra Mundial y las causas de su aparicion pueden concretarse breve-
mente en la guerra y los accidentes laborales'*.

Tromel define que el modelo se caracteriza por las siguientes notas':

a) Los expertos que se constituyen en grupo de interés son los del &mbito de la
salud.

b) Las politicas estan orientadas, en consecuencia, a la normalizacion mediante la
salud, y a la rehabilitacion conforme a un estandar social.

c) Las organizaciones de personas con discapacidad se orientan a la peticion de
ayudas, apoyo y acceso a la rehabilitacion.

El origen y tratamiento se medicaliza, lo que supone una objetivacion de las causas
que ya no se ligan a lo religioso. De esta forma la persona con discapacidad queda li-
berada de la creencia de deber su condicion al pecado. Sin embargo, lo cientifico lle-
vado al extremo, ;no puede operar como un cambio de dios? ;Podemos pensar que el
modelo médico, desde la objetividad de la ciencia, ha asentado un tratamiento de las
personas con discapacidad desgajada de su dimension espiritual y centrada en lo que
no puede hacer, buscando su normalizacion y aislando el ser social de todo ser huma-
no? Desde esta perspectiva, la contaminaciéon médica hacia las ciencias denominadas
sociales supuso entender que, precisamente la exclusion era una consecuencia logica
de la deficiencia, abandonando y aislando a la persona y aparcandola en el ambito de
la salud y lo asistencial. Es por tanto un modelo que no s6lo asume la desigualdad,
sino que la reviste de irreversibilidad y objetividad, no hay «pecado» pero tampoco
hay «perdon ni misericordiay.

157 Michael Foucault, Microfisica del poder, cit., p. 103.

158 Rafael de Lorenzo Garcia y Miguel Angel Cabra de Luna, «Analisis de la nueva legislacion
sobre no discriminacion, accion positiva y accesibilidad universal», en Tratado sobre Discapa-
cidad, en Rafael de Lorenzo y Luis Cayo Pérez Bueno (dir.), Thomson-Aranzadi, Madrid, 2007,
p. 65.

159 Stefan Tromel, IDA CRPD forum, comparision of social model o disability vs human rights
model, email 17" March 2012.
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El modelo médico asume que las diferencias que puedan emerger de la deficiencia
son limites inexorables que no pueden soslayarse. Es muy ilustrativo para entender
este esquema mental, hacer referencia al incendio que hubo en Alemania en noviem-
bre de 2012 en un centro especial de empleo que contaba con trabajadores con disca-
pacidades fisicas y mentales, y que se saldé con la muerte de catorce personas y con
siete heridos de un total de 100 personas que se encontraban en el lugar del siniestro.
Al hacer balance de la situacion, una fuente policial relataba que «que la rapida actua-
cion de los bomberos ha evitado un mayor nimero de victimas en una operacion de
rescate calificada de “dramatica” y “complicada” por la naturaleza de los afecta-
dos!'%, por «testimonios recogidos en la zona por la agencia alemana DPA, se dieron
escenas de panico y caos entre los discapacitados mentales, aterrados por las llamas y
el humo. El jefe local de los bomberos, Alexander Widmaier, explicaba que las fuerzas
de rescate habian «tenido que tratar con personas que, como es natural, no reaccionan
racionalmente ante un incendio'®'». Si esta noticia la pensamos en una guarderia, ;se-
rian posibles esas declaraciones?, ;se podria explicar a una madre o un padre de un
nifio fallecido que su hijo aterrado no podia actuar de forma racional dada la naturale-
za de su edad?, ;0 que ni la guarderia ni los servicios de emergencia cuentan con
protocolos de evacuacion especificos?, ;no serian estas preguntas insoslayables?, ;por
qué no se producen si afectan a personas con discapacidad?

Podemos estar tentados de seguir pensando que la deficiencia supone una limita-
cion bioldgica inmodificable, sin embargo, si pensamos en la historia del ser humano,
si éste se hubiera aplicado a si mismo la nocion de limites derivados de su biologia
Jhabria sido capaz del desarrollo tecnologico actual, de volar, de salir al espacio, etc.?,
(no ha tratado siempre de superar sus limites? Entonces, ;por qué se aplican de forma
inexorable para unos seres humanos y no para otros? ;En qué punto se produce ese
cambio del esquema mental por el que las limitaciones solo se asumen para unos seres
humanos? Y yendo un paso mas alla: ;tienen estas preguntas alguna relacion en la
configuracion de nuestras sociedades a través de barreras?

Es en el Renacimiento cuando se produce el desafio del ser humano a su miseria
hominis, que contempla al ser humano desde los limites de la naturaleza creada, que

190 EFE, «Un incendio en un taller de discapacitados provoca 14 muertos en Alemania», e/Pe-
riodico.com, edicion digital, 26 de noviembre de 2012.
http://www.elperiodico.com/es/noticias/internacional/incendio-taller-discapacitados-provo-
ca-muertos-alemania-2259207

1! Juan Goémez, «Un incendio causa la muerte de 14 personas con discapacidad en Alemaniay,
El Pais, edicion digital, 27 de noviembre de 2012.
http://internacional.elpais.com/internacional/2012/11/26/actualidad/1353942110_001431.html
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conlleva que no pueda progresar moral y cientificamente, y frente a esta concepcion
se apuesta por la dignitas hominis, en la que se equilibra la condicion de criatura de
origen divino del ser humano y la de sus capacidades (racionales y morales) con las
que puede desarrollar su vida'®. Desde la lectura del modelo médico, las personas con
discapacidad parecen seguir presas del discurso de miseria hominis.

1.3.3. Modelo social

El paso del modelo médico al social fue posible mediante el rechazo al determinis-
mo bioldgico, y por ir mas alla de la deficiencia de la persona y centrarse en los entor-
nos, y en un sentido mas amplio en el caracter discapacitante de las fuerzas economicas,
politicas y sociales, asi como en las leyes'®. Este cambio fue el que permitio la recata-
logacion de la discapacidad como una cuestion de derechos humanos!®. El modelo
social cambia la rehabilitacion de la persona con discapacidad por la rehabilitacion de
la sociedad, que debe concebirse y disefiarse para responder a las necesidades de todas
las personas mediante la gestion de la diferencia y la integracion de la diversidad'®. Por
tanto, este modelo visibiliza y objetiva la importancia del entorno y los efectos en su
cruce con la deficiencia, es decir, traslada el acento y la responsabilidad desde la perso-
na con discapacidad a la sociedad, que es la crea en el entorno inclusivo o marginador.

La finalidad del enfoque constructivista social (o de la construccion social) de la
discapacidad, es poner en evidencia los sutiles factores sociales que en interaccion con
la persona crean, refuerzan y perpetuan la subordinacion de las personas con discapaci-
dad, lo que permite por tanto mostrar, sefialar y alumbrar aquellos comportamientos so-
ciales sutiles e insidiosos que generan exclusion de las personas con discapacidad'®. Por
ello el modelo social es en si mismo un proceso de desarrollo, analisis e investigacion'®’.

12 Antonio Pele, El discurso de la Dignitas Hominis en el Humanismo del renacimiento, Dy-
kinson, Madrid, 2012, pp. 26 y 28.

163 Melinda Jones y Lee Ann Basser Marks, «Law and the Social construction of disability», en
Dis-ability, Divers-ability and Legal Change, en Melinda Jones y Lee Ann Basser Marks (eds.),
Martinus Nijhoff, The Hague, 1999, p. 5.

19 Theresia Degener, «International Disability Law- a New Legal subject on the rise: The inte-
rregional Expert’s meeting in Hong Kong, December 13-17, 1999», en Berkeley Journal of
International Law, Vol. 18, 2000, p. 181.

165 Luis Cayo Pérez Bueno, y Rafael de Lorenzo Garcia, «Los difusos limites de la discapacidad
en el futuro: Hacia un nuevo estatuto de la discapacidady, cit., pp. 1552-1553.

1% Melinda Jones y Lee Ann Basser Marks, «Law and the Social construction of disability», cit., p. 4.
167 Tom Shakespeare y Nicholas Watson, «Defending the Social Model», en Disability and So-
ciety, Vol 12,1n° 2, 1997, p. 298.
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Este modelo nace a mediados de los 70 en EE.UU. y Reino Unido como un proce-
so en el que las personas con discapacidad, especialmente las institucionalizadas, y sus
organizaciones buscan cambios politicos y abandonar el ser ciudadanos de segunda'®®,
De hecho, hicieron una apuesta por la desinstitucionalizacion desde abajo, abandonan-
do la rehabilitacion y definiendo los servicios que requerian, y ello pese a que hubo un
movimiento en contra que desaconsejaba una vida independiente alejada de las insti-
tuciones y los servicios médicos'®. Su reivindicacion y participacion politica abrid
nuevos frentes en la lucha por los derechos civiles y la legislacion antidiscrimina-
cion'™, y en cierta medida fueron una extension de otras corrientes reivindicativas y
de conquista de otros colectivos excluidos, y son una expresion mas de la lucha de los
derechos humanos'”'.

Fue en 1976 cuando Union of the Pshysically Impaired Against Segregation
(UPIAS), denunci6 que es la sociedad la que incapacita a través la exclusion y aisla-
miento de la participacion social a las personas con deficiencias, y vinculo exclusion
con opresion, diferenciando la dimension bioldgica de la deficiencia con la social de
la discapacidad'”.

La interpretacion socio-politica que aportd UPIAS sobre la discapacidad y su cla-
ridad conceptual fueron las bases de: (a) el modelo social de la discapacidad; (b) la
teoria de la discapacidad como expresion de opresion social; y (c) el fundamento del
enfoque emancipatorio, que busca el empoderamiento de las personas con discapaci-
dad a través de la transformacion del conocimiento de la discapacidad, poniendo de
relieve las variadas estructuras —econdmicas, politicas, culturales y ambientales— que
crean y mantienen numerosas privaciones a las que deben enfrentarse las personas con
discapacidad y sus familias, por lo que la finalidad de este enfoque es la eliminacion
de barreras y el empoderamiento!”.

168 Rafael de Lorenzo Garcia y Miguel Angel Cabra de Luna, «Analisis de la nueva legislacion
sobre no discriminacion, accion positiva y accesibilidad universaly, cit., p. 652.

199 Rafael de Lorenzo Garcia, El futuro de las personas con discapacidad en el mundo. Desa-
rrollo humano y discapacidad, cit., pp. 60-61.

170 Rafael de Lorenzo Garcia y Miguel Angel Cabra de Luna, «Analisis de la nueva legislacion
sobre no discriminacion, accion positiva y accesibilidad universaly, cit., p. 652.

17 Rafael de Lorenzo Garcia, El futuro de las personas con discapacidad en el mundo. Desa-
rrollo humano y discapacidad, cit., p. 62.

12 UPIAS, Fundamental principles of disability, London, 1976, pp. 3-4.

173 Colin Barnes, «Reflections on <Emancipatory> Disability Research», en Disability and So-
ciety, Vol 18, n° 3, 2003, pp. 5-6.
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Este modelo se sustenta en:

a) Surelacion con los valores de los derechos humanos, al afirmar la dignidad de
las personas con discapacidad y su inclusion mediante la equiparacion de opor-
tunidades y su libertad, y al reivindicar el mismo valor y sentido de la vida de
las personas con discapacidad que la de las demas'™, por lo que permite dejar
de lado miradas de tragedia sobre la discapacidad, y centrarse sobre las estruc-
turas limitantes de la sociedad'™.

b) Su afirmacién de los principios de vida independiente, no discriminacion, ac-
cesibilidad universal, normalizacion del entorno y didlogo civil entre otros'™.

¢) Sudenuncia de que son las condiciones sociales y no las biologicas del indivi-
duo las que aprisionan las capacidades de las personas y crean la categoria de
la discapacidad'”.

Este modelo ha aportado una formula sencilla y clara de estrategia politica!”®, y ha
permitido que las organizaciones de personas con discapacidad, pasen a ser actores
clave en la demanda de accesibilidad y participacion plenas'”.

Sin embargo, también ha sido criticado porque al sustentarse en la igualdad formal
arrastra dos obstaculos:

a) Minimiza el impacto de la deficiencia en la vida de las personas con discapaci-
dad, precisamente para poder analizar y mostrar, en contrapunto, los efectos de
las estructuras y procesos sociales, cuando la experiencia de la deficiencia y de
la discapacidad son un esfuerzo continuo'®.

174 Agustina Palacios, El modelo social de discapacidad origenes, caracterizacion y plasmacion
en la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, cit.,
pp. 103-104

175 Joel Kivirauma y Matti Laitinen, «The Changing Relationship between Disability and Educa-
tion», en United Nations Convention on the Rights of persons with disabilities. Multidisciplinari
perspectives., en Jukka Kumuvuori y Martin Scheinin (eds.), VIKE, Finland, 2009, p. 70.

176 Agustina Palacios, El modelo social de la discapacidad.: origenes, caracterizacion y plasma-
cion en la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
cit., p. 27.

177 Michael Ashley Stein, «Disability Human Rights», en California Law Review, Vol.95 (1),
2007, p. 85.

178 Rannveig Traustadotir, «Disability Studies, the Social Model and Legal Developmentsy, cit.,
p- 10.

17 Stefan Tromel, IDA CRPD forum, comparision of social model o disability vs human rights
model, cit.

18 Tom Shakespeare y Nicholas Watson, «Defending the Social Model, cit., p. 298.
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b) Stein critica que obvia los derechos de segunda generacion y su potenciali-
dad"!: este olvido se produce porque esta basado en la igualdad formal y en
los mecanismos de justicia correctiva, que se centran en corregir los entor-
nos excluyentes y las actitudes que los sostienen que sélo entran a cuestio-
nar los derechos de primera generacion. Y son precisamente los derechos de
segunda generacion, los que se afirman desde la igualdad radical del ser
humano y la equiparacion de oportunidades. A titulo ilustrativo de la dife-
rencia, los derechos de primera generacion prohibirian la discriminacion,
pero los de segunda abririan la participaciéon mediante la inclusion de los
ajustes razonables

Esta dicotomia entre derechos de primera y segunda generacion se rompe en la
CRPD, porque al analizar sus aportaciones se vera como hace una reescritura de todos
los derechos humanos en clave de equiparacion y de autonomia.

1.3.4. Modelo de integracion

Surge de la tension entre el modelo médico y el modelo social, y la posibilidad de
integrar ambos modelos, para lo cual debe dar respuesta a diferentes retos: (a) lograr
un equilibrio entre una adecuada consideracion de la dimension biologica (la deficien-
cia) sin que suponga estigmatizacion; (b) que el énfasis de la desventaja social no di-
ficulte prestar atencion al aspecto sanitario de prevencion y rehabilitacion; y (¢) com-
patibilizar la dimensioén universal de la discapacidad, como parte de la diversidad
humana, con la especificidad de cada individuo'®?,

En este modelo esta inspirada la CIF de la OMS, que entiende el funcionamiento
y la discapacidad como una interaccidén dindmica entre las condiciones de salud y los
factores contextuales, tanto personales como ambientales. La OMS entiende que los
modelos médico y social son complementarios, y que la discapacidad no debe contem-
plarse solo desde cada uno de esos prismas, sino en una combinacién de ambos, y
reclama una vision mas equilibrada'®.

Las dificultades que puedan derivar de este modelo se han visto en el apartado de
terminologias utilizado por la OMS.

181 Michael Ashley Stein, «Disability Human Rights», cit., pp. 91-92.

182 Antonio Jiménez Lara, «Conceptos y tipologias de la discapacidad. Documentos y normati-
vas de clasificacion mas relevantesy, cit., pp. 189-190.

18 OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre la discapacidad, cit., p. 4.
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1.3.5. Modelo de la diversidad funcional

Este modelo parte y comparte aspectos del modelo social, pero avanza y ahonda
en otras lineas de pensamiento como el concepto de capacidad y dignidad, y en el uso
de la bioética como un elemento esencial de cambio'**.

El modelo de la diversidad reclama que la persona con discapacidad es un ser va-
lioso en si mismo por su diversidad'®>. Palacios y Romafac sefialan que los ejes que
sustentan este modelo pasan por'®:

)

b)

d)

La desmedicalizacion de la discapacidad: la actual percepcion de las personas
con diversidad funcional en la sociedad es consecuencia de la medicalizacion,
derivada del modelo rehabilitador que impone una taxonomia de la misma
basada en la percepcion médica ligada a la patologia o diferencia funcional del
individuo.

Por ello defienden que debe separarse la esfera social de la médica, siendo la
primera el ambito de participacion e inclusion en la sociedad y que es donde
debe garantizarse la igualdad de oportunidades, mientras que la parte médica
ha de quedar limitada a dar soluciones sanitarias sin extralimitarse de este
ambito.

Capacidad de autodeterminacion o autonomia moral: que puede definirse como
un espacio libre de restricciones reservado para que la persona pueda actuar.
Esto supone superar aquellas concepciones que la limitan para las personas con
diversidad intelectual, o que la cuestionan para las personas con otras diversi-
dades funcionales, cuya autonomia no es tomada en serio.

Cambio de terminologia: partiendo de la premisa de que existe una correspon-
dencia entre las palabras y las ideas que se les asocia, se entiende que tanto el
lenguaje como el pensamiento estan ligados entre si, por lo que hay que abro-
gar cualquier denominacidn que cuestione el valor o la capacidad.

Ahondar en el concepto de dignidad través de una dimension doble de la mis-
ma: (a) la intrinseca, vinculada a los derechos humanos y caracterizada por ser
congénita y ligada a la vida humana, y (b) la extrinseca, que sefala aquella
parte de la dignidad que viene del exterior y que estd ligada a la calidad de

18 Agustina Palacios y Javier Romafach, El modelo de la diversidad, cit., pp. 99-100.

185 Rafael de Asis Roig et al., «Algunas reflexiones generales sobre el impacto de la Convencién
Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidady, en Estudios sobre el impacto
de la Convencion Internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad, en Patri-
cia Cuenca Gomez (ed.), Dykinson, Madrid, 2009, p. 14.

18 Agustina Palacios y Javier Romafiach, El modelo de la diversidad, cit., pp. 101 y ss.
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vida, y que cuando ésta no existe hace entendible que la vida no merezca ser
vivida, pues se ha perdido la dignidad y no tiene sentido, por lo que expresa la
dimension vinculada a la efectividad de los derechos.

e) La bioética: con ella se ha puesto de manifiesto que existen problemas no re-

sueltos en la forma de entender la diversidad funcional humana, que derivan
del no reconocimiento ni defensa de la dignidad humana de las personas con
diversidad funcional, en los que subyace el sustrato de asignar un valor dife-
rente a la vida de una persona con diversidad funcional y de asumir que son
vidas cargadas de sufrimiento derivado de la diferencia.
Hablar de bioética y diversidad funcional es incorporar al debate de los valores
que incluird la sociedad del futuro, el como se resolveran cuestiones ligadas a
la dignidad y la libertad de personas que estén en situaciones extremas. La
respuesta que se dé tendra, ademas, influencia en la filosofia en general y en la
filosofia del derecho, lo que a su vez tendra un impacto directo en la propia
regulacion de la bioética. Por ello se reclama que la perspectiva de los hombres
y mujeres con diversidad funcional, se incluya en todos los estamentos e insti-
tuciones del debate bioético.

Las consideraciones sobre este modelo se han realizado en el apartado relativo a
terminologia que abordaba la diversidad funcional.

1.3.6. Modelo de derechos humanos

El modelo de derechos humanos y discapacidad incorpora el imperativo moral
mediante el cual cada ser humano tiene derecho a contar con los medios que necesite
para desarrollar su propio potencial: compele por tanto a la sociedad a reconocer el
valor del individuo en su condicion de persona y no como una cuestion retributiva en
funcion de su aporte a la sociedad'®”. No se centra solo en el desarrollo individual, que
es visto como un fin en si mismo que radica en el centro del ser humano, sino que,
ademas, se asienta en la dignidad, la autonomia e individualidad, por lo que conlleva
una vision mas amplia que reconozca que todas las personas participan y contribuyen
a la sociedad'®®.

Por otra parte, tras la aprobacion de la CRPD y siguiendo las discusiones'® que se
han producido en el dambito de los miembros de International Disability Alliance
(IDA), a través de sus foros de discusion, hay diferentes opiniones sobre la superacion

187 Michael Ashley Stein, «Disability Human Rightsy, cit., p. 77
188 Michael Ashley Stein, «Disability Human Rights», cit., p. 107.
1% Discusiones de los grupos de discusion de IDA.

109



O LA DISCAPACIDAD EN EL ESPEJO Y EN EL CRISTAL

del modelo social y la afirmaciéon del modelo de derechos humanos. La CRPD, si bien
se basa en el modelo social, crea un marco de derechos humanos para ¢l mismo, y asi
permite que las barreras puedan ser identificadas como violaciones a los derechos
humanos'”. El modelo de derechos humanos de la discapacidad esta escrito desde la
dignidad, la igualad, la autonomia y el respeto: misma condicion de ser humano, mis-
mos derechos, mismo entorno.

Hablar de modelo de derechos humanos seria dificil sin la CRPD, con ella se logra
un estatus fundamental que visibiliza y relaciona discapacidad y derechos humanos, y
que afirma la igualdad material, la autonomia y la dignidad. La CRPD es un tratado de
derechos humanos orientado a que las personas con discapacidad puedan, en igualdad
de condiciones, disfrutar de sus derechos humanos, derechos que son iguales a los de
los demas pero que requieren de mecanismos de proteccion y garantia especificos
debido a las deficiencias, pero también, en gran medida, a desigualdades estructurales.
Por ello, la CRPD ademas de ser una llamada a la toma de conciencia en general,
contiene un articulo especifico orientado a este fin. Con ella se puede hacer una relec-
tura de los derechos humanos que permita emerger lo hasta ahora invisible, las barre-
ras que convierten la deficiencia en discapacidad, y apostar de forma plena por la
igualdad y la autonomia.

Esta denominacion, modelo de derechos humanos, nos recuerda que las palabras
tienen poder. Este poder esta vinculado a las imagenes que evocan, con independencia
de cudl sea su significado real, y asi palabras tan vagas como democracia o igualdad
tienen un poder magico porque sintetizan aspiraciones inconscientes y el deseo de su
realizacion'®!. Hablar de modelo de derechos humanos de la discapacidad, es situarla
en dicho ambito y es reconocer y proclamar el derecho al reconocimiento de igual
dignidad y valor que han sido histéricamente negados. Es mas, la CRPD no s6lo pre-
tende el reconocimiento, sino que interpela a que se tome conciencia como estipula el
articulo 8, que apela al hacer y al ser, a la forma de entender y de construir la realidad.

1.3.7. Recapitulacion de aspectos clave
La sociologia como ciencia que estudia la vida social humana, de sus grupos y

sociedades nos enseia que aquello que consideramos natural, bueno o verdadero o
incluso «normal» puede que no lo sea, pues es el resultado de experiencias historicas

190 Stefan Tromel, IDA CRPD forum, social model of disability and CRPD as a human rights
treaty and a tool for social development, email 28" March 2010.

9! Gustave Le Bon, Psicologia de las masas, traduccion de Alfredo Guerra Miralles, 5* edicion,
Morata, Madrid, 2005, p. 80.
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y sociales!*2. La sociologia, por tanto, permite cuestionar verdades que han sido natu-

ralmente asumidas, y ademas nos da claves sobre nuestros comportamientos sociales
e individuales, y sobre el modo de conformarlos. Asistimos a un hecho curioso y
contradictorio, por un lado, existe una tendencia a humanizar a las maquinas, a los
cyborgs, y en sentido contrario existe un proceso de deshumanizacion del ser humano
que, desde la genética, queda disuelto en un compendio de informacioén en el que la
persona pierde su concreta humanidad y que le roba su dignidad'®®. El mapa del geno-
ma implica establecer un sistema de control genético que vigila y etiqueta cualquier
forma de diferencia, de todo aquello que se define como «desviado», que definira
probabilidades y no certezas'*. En 2013, los medios de comunicacion de todo el mun-
do incluian la noticia de que Angelina Jolie, actriz y enviada especial de la Agencia de
la ONU para los Refugiados (ACNUR) ante grandes crisis humanitarias y desplaza-
mientos masivos de civiles, se habia sometido a una doble mastectomia porque su
riesgo de desarrollar cancer de mama era del 80%. Esta realidad plantea la duda de si
ante diferentes embriones y tras un analisis genético el suyo hubiera sido o no elegido.
Y supone preguntarse a quién se le reconoceria la competencia para decidir qué vida
tiene o no valor. Una pregunta que es personalisima, y s6lo debe ser respondida por el
ser humano en cuestion. En todo caso, el uso de esta informacion (aborto, eugenesia,
etc.) y la traduccion que se hace sobre el valor de la vida y de la persona, nos permiti-
ra preguntarnos si subyace el miedo a la diferencia desde la proyeccion del miedo a la
fragilidad, y si este miedo puede llegar a ser utilizado como una forma de control bajo
la promesa de «un mundo feliz» como preconiz6 Aldous Huxley en 1932. Y también
permite preguntarnos si las manifestaciones de este desasosiego realmente nos evitan
el dolor y el miedo a la fragilidad, a nuestra mortalidad, o simplemente nos hacen mas
débiles y manipulables ante promesas vacias, y nos despojan de parte del sentido
contradictorio y lleno de contrastes que tiene la vida.

La discapacidad es un hecho bioldgico y posible que puede acontecer en el devenir
de cualquier vida. Una cuestion natural y ligada a la existencia que, al ser construida
socialmente, menoscaba la vida de millones de personas en su dimension social, juri-
dica y también personal. Una construccion que se hace desde el nivel macro, visto a
través de modelos, pero también a nivel micro, desde comportamientos conscientes e
inconscientes de cada ser humano. En un proceso de retroalimentacion entre ambos
niveles.

192 Anthony Giddens, cit., p. 27.

19 David Le Breton, «Genetic fundamentalism of the cult of the gene», en Body and Society,
Vol. 10, (4), 2004, pp. 2-3.

1% David Le Breton, «Genetic fundamentalism of the cult of the geney, cit., pp. 9-10.
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Algunos de estos modelos, conforme se ha visto, aplican diferentes parametros a
la hora de afrontar las limitaciones del ser humano, pues s6lo se afirman como insu-
perables las de las personas con discapacidad. Este esquema mental se manifiesta en
la forma en la que los entornos se crean, en la medida que se hace de forma excluyen-
te, pues no se tiene en cuenta a todos los seres humanos.

Estas construcciones sociales o modelos, permiten identificar la variabilidad de
formas de entender y tratar la discapacidad. Que se mueve en un elenco extremo que
pasa desde la ignorancia; el exterminio; el quedar secuestrado en el &mbito de la salud,
el ser reducido a la subsistencia, hasta llegar al ambito de la igual dignidad y valor a
través de la equiparacion de derechos. En todo caso es un tema complejo y controver-
tido, que estd en proceso constante de revision, pues las miradas de superioridad y
deterministas terminan cuestionando la humanidad de las personas con discapacidad,
que, a diferencia de otros momentos historicos, responden desde el activismo para
defender sus derechos.

En las manifestaciones normativas, tanto en el ambito del reconocimiento de los
derechos como de su aplicacion es donde podemos encontrar desde qué modelo se esta
tratando juridica y socialmente a las personas con deficiencias. Precisamente, el si-
guiente capitulo hace un analisis del nivel de reconocimiento y acceso a algunos dere-
chos humanos de las personas con y sin discapacidad. Con ¢l se visibilizan las situa-
ciones de exclusiéon y marginacion, y permitird identificar la interrelacion entre
barreras y derechos.
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La casa me habia llamado la atencion ya desde pequerio.
Dominaba toda la hilera de fachadas. A veces tenia la sen-
sacion de que iba a hacerse aun mas gruesa y ancha, y las
casas contiguas tendrian que echarse a un lado para dejar-
le sitio. En el interior me imaginaba unas escaleras con
paredes estucadas, espejos y una alfombra con motivos
orientales, fijada a los escalones mediante brillantes tiras
transversales de laton. Suponia que en una casa tan seiio-
rial debia de vivir gente igual de seriorial. Pero como esta-
ba ennegrecida por los afios y el humo de las chimeneas,
también me imaginaba a los senioriales inquilinos algo
sombrios, extravagantes, quiza sordos o mudos, jorobados

0 cojos.

(BERNARD SCHILNK, E/ lector;, traduccion de Joan Parra
Contreras, 18" edicion, Anagrama, Barcelona, 2009, p. 13)






CAPITULO II
LA DISCAPACIDAD EN CIFRAS: REALIDADES DISCAPACITANTES Y
DISCRIMINATORIAS

Las personas con discapacidad constituyen la minoria mas numerosa y desfavo-
recida del mundo!®. Aunque la cifra de personas oscila segun la fuente, en lo que si
hay unanimidad es que esta en continuo crecimiento. En el 2007 Naciones Unidas
estimaba que habria mas de 650 millones de personas con discapacidad, dato que al
agregarle el de las familias, se disparaba hasta dos mil millones de personas que de
forma directa o indirecta convivian con la discapacidad'®. En el ultimo informe de
2011 de la OMS y del Banco Mundial, esta cifra se eleva a 1.000 millones de perso-
nas, lo que representa el 15% de la poblacion mundial, de las cudles, casi 200 millo-
nes viven y experimentan grandes dificultades en su vida diaria, y ésta es una reali-
dad que crece'’.

Junto a la importancia del dato cuantitativo que identifica poblacion con deficien-
cias, debe conocerse en qué medida esta circunstancia afecta al reconocimiento y
ejercicio de derechos humanos, hasta el punto de suponer una brecha insalvable, y que
permite visibilizar como la forma de entenderla genera exclusion o inclusion.

195 Naciones Unidas, Manual para parlamentarios sobre la Convencion sobre los derechos de
las personas con discapacidad y su Protocolo facultativo. Naciones Unidas, Oficina del Alto
Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos, Union interparlamentaria.
Ginebra, 2007, p. 1.

1% Naciones Unidas, Manual para parlamentarios sobre la Convencién sobre los derechos de
las personas con discapacidad y su Protocolo facultativo, cit., p. 1.

17 OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre la discapacidad, cit., p xi.

115



O LA DISCAPACIDAD EN EL ESPEJO Y EN EL CRISTAL

En una primera aproximacion, Naciones Unidas estima que a las personas con
discapacidad les son vulnerados de forma sistematica los siguientes derechos!*®:

a) «Derecho a una educacion.

b) Derecho a la libertad de movimiento.

¢) Derecho a una vida independiente en comunidad.

d) Derecho a un empleo, aun cuando se tenga la debida capacitacion.
e) Derecho a acceder a la informacion.

f) Derecho a la asistencia sanitaria.

g) Derecho al gjercicio de sus derechos politicos, como votar.

h) Derecho a tomar sus propias decisionesy.

Pero es necesario desagregar los datos, y obtener mayor informacion sobre reali-
dades discapacitantes, y por tanto discriminatorias. Sin embargo, esta busqueda de
informacion es compleja.

Para hacer el analisis de la brecha en el ejercicio de los derechos humanos entre
personas con y sin discapacidad se han tomado dos informes base: Informe mundial
sobre la discapacidad' de la OMS que analiza diferentes derechos humanos (salud,
educacion y empleo especialmente), y el estudio The participation of persons with
disabilities in political and public life > de International Disability Alliance (IDA)
que trata de forma mas especifica el derecho al sufragio. La inclusion de ambos infor-
mes permite dar visibilidad a una realidad muy poco estudiada, y mucho menos desde
una perspectiva mundial.

Tras el mapa de acceso a derechos humanos de personas con y sin discapacidad en
el mundo, que muestra las situaciones de desigualdad y discriminacion, el siguiente
aspecto que se analiza, centrado en Espaiia, es la relacion que existe entre dos realida-
des no siempre coincidentes: la discriminacion percibida (en global y desagregada por
tipo de deficiencia) y la discriminacion real (en términos de accesibilidad fisica medi-
da con criterios técnicos). Esta perspectiva permite retomar aspectos socio-psicoldgi-
cos relativos a la propia conciencia de discriminacion y de empoderamiento de las
personas con discapacidad, en relacion a entornos concretos disefiados con diferentes
niveles de inclusion. Precisamente, la divergencia entre las previsiones normativas de

19 Naciones Unidas, Manual para parlamentarios sobre la Convencién sobre los derechos de
las personas con discapacidad y su Protocolo facultativo, cit., p. 5.

19 OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre la discapacidad, cit., 2011.

20 IDA, International Disability Alliance contribution to OHCHR Thematic Study on «The
participation of persons with disabilities in political and public life», Geneve, 15 October 2011.
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los entornos en materia de accesibilidad y su realidad, apuntan a dos aspectos clave: a
la toma de conciencia y a la voluntad politica como elemento catalizador, que no sélo
regule el cambio sino que vele por el mismo.

2.1. DATOS Y DISCAPACIDAD: SALIENDO DE LA INVISIBILIDAD

La existencia de datos permite pasar de ser humano real a ser humano visible. Con
ellos es posible modificar la realidad, pues permiten conocerla y entenderla. En mate-
ria de discapacidad, ademas de la tradicional carencia de datos derivada de la invisi-
bilidad, se suman otras dificultades tales como:

a) La definiciéon y modelo empleado no son uniformes. Si se opta por un modelo
medido y definido desde parametros médicos, supondra centrarse en aquellos
aspectos bioldgicos que se consideran deficiencia sin atender al entorno. Sin
embargo, una perspectiva social se fijaria en los aspectos discapacitantes deri-
vados de las barreras, con la variabilidad que esto supone pues una misma de-
ficiencia puede tener diferentes grados de discapacidad segtn el entorno en el
que se encuentre. Y otra opcion seria usar la conjuncion de ambos modelos. A
esto, ademas, se le puede anadir la existencia de requisitos legales de recono-
cimiento de tal condicion. Esta inexistencia de una definicion comin dificulta
la comparacion de datos

b) La metodologia utilizada y el instrumento de captacion de datos. No es lo mis-
mo un censo general que uno especifico; que en las preguntas se incluya si se
tiene la consideracion de persona con discapacidad, o que sea el cuestionario a
través de la encuesta el que determine si se tiene, a los efectos de dicho censo,
tal consideracion.

¢) La propia conceptualizacion de las preguntas, que pueden influir tanto sobre el
sujeto que pregunta como sobre el destinatario de las mismas. Ambos ademas,
también estaran condicionados por su propio concepto de la discapacidad.

d) La capacitacion de los encuestadores. En este sentido al ser los modelos mar-
cos conceptuales, requiere que los encuestadores sean formados, especialmen-
te si se hace desde el modelo de derechos humanos para no dar por evidentes y
logicas las barreras a las que se enfrentan las personas con discapacidad.

La necesidad de contar con datos se incluye como obligacion en la CRPD. Confor-
me a la misma, los Estados Partes deben recopilar datos y estadisticas que les permitan
definir y aplicar politicas a fin de dar efecto a la Convencion (art. 31). Por tanto, no
son datos cuantitativos sobre incidencia de la deficiencia, sino sobre la realidad en el
ejercicio de derechos y participacion. Por tanto, en un futuro sera posible contar con
mas informacidn, aunque la cuestion latente serd que puedan o no ser comparados.
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Con todas las salvedades y anotaciones realizadas, la informacion que relaciona
discapacidad y ejercicio de derechos es esencial para poder conocer los elementos que
dificultan la igualdad en el ejercicio de derechos.

2.2. INFORME MUNDIAL SOBRE LA DISCAPACIDAD

El Informe mundial sobre la discapacidad nace de la preocupacion ante la carencia
de informacion en temas de discapacidad, y por la inexistencia de documentos que
recopilaran y analizaran las politicas que los paises han elaborado para abordar las
necesidades de las personas con discapacidad, y ante esta realidad, la Asamblea Mun-
dial de la Salud solicité a la OMS la elaboracion de un informe de este tipo®'. El In-
forme mundial sobre la discapacidad combina comparaciones entre Estados con ana-
lisis mas concretos y especificos sobre determinados paises. Los dos primeros capitulos
son introductorios. El primero incluye las cuestiones terminoldgicas, conceptuales y de
prevencion, asi como menciones a la CIF y la CRPD y el capitulo 2° se centra en datos
numéricos relativos a prevalencia de la discapacidad. El andlisis de derechos concretos
se realiza en los siguientes capitulos: el 3° esta dedicado a la salud; el 4° a la rehabili-
tacion; el 7° aborda la educacion y el 8° versa sobre el empleo de personas con disca-
pacidad. Hay dos capitulos que pueden considerarse como transversales, que son el 5°
relativo a los servicios de apoyo y asistencia y el 6° que analiza los entornos inclusivos.
Por ultimo, el capitulo 9° formula consideraciones generales sobre politicas y practicas
en estas materias. Esta priorizacion ya indica un primer sesgo a favor del ambito de la
salud y de los denominados derechos econdmicos y sociales, y, de hecho, no se inclu-
yen los denominados derechos de primera generacion. A este respecto hay que tener
presente que la CRPD incluye todos y cada uno de los derechos humanos escritos en
clave de discapacidad, por lo que esta orientacion parcial es, si cabe, mas significativa.

De hecho, su aceptacion no ha sido totalmente pacifica y desde la perspectiva de
IDA, el Informe mundial sobre la discapacidad si bien supone un avance, pues mues-
tra la invisibilidad de las personas con discapacidad y sus familias, contiene algunas
inconsistencias: (a) Por un lado la CRPD como marco de derechos humanos esta por
encima del Informe mundial sobre la discapacidad, por lo que cualquier referencia de
éste no alineada con la CRPD no puede considerarse valida; (b) la afirmacion que
contiene de haber sido realizado desde las evidencias cientificas y el marco de dere-
chos humanos es sesgada, especialmente en las areas en las que la CRPD es innova-
dora, y en la que no ha habido analisis alguno; (c) que haya sido realizado por la OMS
parece indicar que es aceptable que el ambito de la salud siga teniendo un papel pre-

21 OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre la discapacidad, cit., p xxi.
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dominante, como hasta ahora, en las cuestiones relativas a la discapacidad, y ademas,
esta autoria, en algunos casos, deja entrever en algunas areas un enfoque médico de la
discapacidad especialmente en la de la salud; y (d) en la medida que supera el ambito
y mandato de la OMS, no esta claro qué criterio se ha adoptado para incluir unos de-
rechos y no otros, con el riesgo de jerarquizar la importancia de los mismos®®.

Por ello, atin con las cautelas necesarias, el Informe mundial sobre la discapacidad
permite conocer, o al menos aproximarse a nivel mundial y de forma comparativa, la
brecha en el ejercicio y disfrute de unos pocos derechos humanos. Los siguientes epi-
grafes contienen tres grandes bloques de derechos humanos: salud, educacion y empleo,
con un cuarto bloque que incluye otros derechos que han recibido una atencion menor.

2.2.1. Elderecho humano a la salud

El Informe mundial sobre la discapacidad muestra que existe un sesgo entre per-
sonas con y sin discapacidad en su acceso a la salud. La primera tabla muestra el nivel
de satisfaccion de este derecho.

Tabla 6. Individuos que recurren a los servicios de salud y no reciben la atencion necesaria

Porcentaje
Paises de ingreso bajo | Paises de ingreso alto Todos los paises
Discapacidad Discapacidad Discapacidad
No Si No Si No Si
Hombres
Solicitaron atencion |3 5 22,7 21,7 42,4% 16,5 28,5%
hospitalaria
Solicitaron atencién | 49 5 58,4* 55,0 61,8* 51,1 59,5%
ambulatoria
Necesitaron
atencion, pero no la 4.6 6,6* 2.8 3,3 4,1 5,8%
recibieron
Mujeres
S"hfl“ar‘?n atencion |6 ¢ 21,9 30,1 46,7% 20,9 29,0
ospitalaria

22IDA, IDA reaction to the World Report on Disability, cit., pp. 1-3.
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Solicitaron atepcwn 49.6 59,3% 67,0 68,5 55,8 61,7%
ambulatoria

Necesitaron
atencion, pero no 48 6,1 1,8 4,6* 3,7 5,8%
la recibieron

18-49

Solicitaron atencion |5 g 23 2% 231 46,6* 16,1 28,1%
hospitalaria

Solicitaron atencion 63,4*

. 48,8 58,5% 56,7 50,9 59,3*
ambulatoria

Necesitaron
atencion, pero no 43 6,2% 2,3 4,1 3,8 6,0
la recibieron

50-59

Solicitaron atencion

o 13,9 20,7* 22,1 42,9% 16,6 27,1%
hospitalaria

Solicitaron atencién | 5, | 67,4% 614 74,9% 55.1 69,2
ambulatoria

Necesitaron
atencion, pero no 42 6,7* 2,2 4.6 3,6 6,4%*
la recibieron

60 y mas

Solicitaron atencitn 18,6 20,6 31,4 42,3* 23,7 29,9%
hospitalaria

Solicitaron atencién | g ¢ 56,7 67,9 67.6 573 60,8
ambulatoria

Necesitaron
atencion, pero no 5,6 6,3 2,2 3,8 4,2 53
la recibieron

*Nota: Con un asterisco se indica que existe una diferencia mayor del 5% con respecto a la
poblacion sin discapacidad.

Fuente: Informe mundial sobre la discapacidad®®.

Si atendemos a las diferencias por razon de discapacidad, ésta muestra peores datos
para las personas con discapacidad tanto en paises de ingreso alto como bajo. En el anali-
sis por edades, se observa que el rango mas desfavorecido es el rango de 50-59, y el menos
desatendido el de mayores de 60, independientemente del nivel de ingreso del pais. Si nos

203 OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre la discapacidad, cit., p. 68.
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detenemos en los datos por género y nivel de ingreso, no se detecta una tendencia definida
por género, ya que en los paises de mayor ingreso los hombres reportan menor desaten-

cion que las mujeres, produciéndose lo contrario en los paises de ingreso bajo.

La siguiente tabla muestra las barreras que condicionan y limitan el acceso a este

derecho.
Tabla 7. Motivos de la falta de atencioén
Porcentaje
Paises de ingreso Paises de ingreso Todos los paises
bajo alto
Discapacidad Discapacidad Discapacidad
No Si No Si No Si
Hombres
No poder pagar la 40,2 58,8%* 11,6 29.,8%* 33,5 53,0%*
visita
Falta de transporte 18,4 16,6 6,9 28,3* 15,2 18,1
No poder pagar el 20,1 30,6 2,1 16,9* 15,5 27,8%
transporte
Inadecuacion del 8,5 18,7* 5,0 27,8% 7,7 22,4%
equipo de salud
Falta de capacitacion 5,8 14,6* 9,9 13,5 6,7 15,7*
del personal sanitario
Previamente fueron 4,6 17,6* 7,2 39,6 5,1 23,7*
tratados mal
No podian tomarse ese 9.5 11,9 6,2 7,9 8.8 11,8
tiempo
No sabian donde 5,1 12,4 1,5 23,1* 43 15,1%*
acudir
La persona no 42,6 32,2 44,1 18,0%* 437 28,4%
considero que el nifio/a
estuviera suficiente-
mente enfermo
Atendidos, pero se 5,2 14,3* 18,7 44 3% 8,5 23,4%*
denego el tratamiento
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Otros 12,8 18,6 12,5 20,5 12,4 18,1
Mujeres
No poder pagar la 35,6 61,3* 25,8 25,0 32,2
visita 51,5%
Falta de transporte 14,0 18,1 7,9 20,4%* 13,8 17,4
No poder pagar el 15,3 29,4% 4,4 15,2% 13,3
transporte 24,6*
Inadecuacion del 10,2 17,0 8,4 25,7* 9,8
equipo de salud 17,0*
Falta de capacitacion 5,3 13,6* 8,9 20,6* 6,3
del personal sanitario 15,7*
Previamente fueron 3,7 8,5% 9,3 20,1%* 5,3
tratados mal 10,2*
No podian tomarse ese 6,1 8,3 8,3 17,8 6,6
tiempo 10,6
No sabian donde 7,7 13,2 9,3 16,2 9,0
acudir 12,2
La persona no 30,7 28,2 21,3 22,6 29,3
considero que el nifio/a
estuviera suficiente-
mente enfermo 29,3
Atendidos, pero se 3,8 9,0* 19,6 54,6* 7,3
deneg¢ el tratamiento 21,7*
Otros 30,2 17,0* 23,0 24,0 28,5 16,4*

*Nota: Con un asterisco se indica que existe una diferencia mayor del 5% con respecto a la
poblacion sin discapacidad.

Fuente: Informe mundial sobre discapacidad®*.

La tabla muestra que en muchas variables, la circunstancia de discapacidad obtiene
una diferencia mayor del 5% con respecto a la poblacion sin discapacidad. Si atendemos
a las causas econdmicas, las personas con discapacidad tienen mayores dificultades
derivadas de la imposibilidad de pagar la visita o el transporte. Es llamativo que la difi-
cultad de pagar el transporte se dispare en el caso de los paises de renta alta, tanto para
mujeres como para hombres con discapacidad. La percepcion de maltrato es mayor en

204 OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre la discapacidad, cit., p. 71.
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situacion de discapacidad, y se incrementa en los paises de renta alta, y en cuanto a la
percepcion por razén de género los hombres responden con mayor vehemencia que
fueron tratados mal. La inadecuacion del equipo o falta de capacitacion del personal
afecta en mayor medida a hombres y mujeres con discapacidad, y se produce en paises
de renta alta y baja. Atendiendo a las cuestiones de género, las mujeres con discapacidad
en paises de renta baja tienen mayores dificultades en el transporte, situacion que no se
replica en los de renta alta. Por otra parte, la cuestion de cobertura de costes es muy si-
milar entre hombres y mujeres con discapacidad. Es interesante el dato de no saber
donde acudir, pues revela un tipo de pobreza invisible, ya que la persona pese a estar en
situacion de necesidad no sabe a donde dirigirse. Los datos de la tabla muestran que las
mujeres de paises de renta baja, con y sin discapacidad, tienen mayores carencias en este
sentido, y que en los paises de renta alta hay una gran desproporcion entre hombres y
mujeres sin discapacidad (1,5% frente a un 9,3%) que manifiestan no saber donde acu-
dir, mientras que esa proporcion es menor entre mujeres y hombres con discapacidad,
siendo estos los que tienen mayores dificultades. En cuanto a la denegacion del trata-
miento, si se observa una clara diferencia intergénero para todos los paises.

Los datos de salud no explican algunas cuestiones llamativas, como los peores resul-
tados en paises de ingreso alto en cuestiones mas ligados al tratamiento y la atencion, y
si detras podria estar el que en estos paises los principios de igualdad y no discrimina-
cion tienen mayor recorrido, y por tanto mejoran el empoderamiento, lo que permite
identificar mejor situaciones de vulneracion. Tampoco interpretan qué sucede cuando se
producen tendencias no definidas que varian por tipo de pais y género, y que podrian
estar ligadas al diferente empoderamiento de la mujer. Son cuestiones que quedan abier-
tas y que son muy interesantes. Por otra parte, el Informe mundial sobre la discapacidad
no define qué se entiende por inadecuacion del equipo de salud o falta de capacitacion,
cuestion muy importante desde el punto de vista de los mecanismos de equiparacion, ya
que enriquecen los resultados al identificar barreras especificas. Tan inadecuado es que
el hospital no cuente con un servicio de rayos X para tratar cuestiones de traumatologia,
como que una mujer usuaria de silla de ruedas no pueda recibir atencion ginecoldgica
adecuada porque no hay camillas preparadas, o que tenga dificultades para una resonan-
cia magnética ya que no esta prevista su transferencia a la camilla, en un entorno en el
que no puede acercarse con su silla por tener ésta elementos metalicos. Y lo mismo su-
cede con la falta de capacitacion, que puede ser por desconocimiento de cuestiones es-
pecificas de la discapacidad o de otras cuestiones de salud de tipo general.

El Informe mundial sobre la discapacidad al analizar las especialidades médicas
muestra dificultades de acceso a la salud sexual y reproductiva®®. Los resultados del

205 OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre la discapacidad, cit., p. 61.
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ambito de la salud mental también estan marcados por la discriminacion y la falta de
tratamiento: en paises desarrollados entre el 35% y el 50% de personas con enferme-
dades mentales graves no recibieron tratamiento en el afo previo al estudio, y para los
paises de renta baja el porcentaje oscila entre el 76% y el 85%72%.

Otro aspecto relevante es el nivel de disfrute del derecho humano a la salud cuan-
do tiene asociado un coste, aspecto que también muestra diferencias conforme se
desprende de la siguiente tabla.

Tabla 8. Panorama general del gasto en salud, proporcion de encuestados con discapacidad y
sin discapacidad

Porcentaje
Paises de ingreso bajo | Paises de ingreso alto Todos los paises
Discapacidad Discapacidad Discapacidad
No Si No Si No Si
Hombres
Pagado con los 84,6 81,4* 73,3 70,1 80,9 79,1
ingresos actuales
Pagado con los 10,6 9,8 11,5 12,9 10,8 11,1
ahorros
Pagado por el 1,8 1,8 11,3 13,3 5,1 5,2
seguro
Pagado vendiendo 13,6 17,6* 3,3 5,3 9,9 13,6%
bienes
Pagado por la 15,8 23.,8% 7,7 13,5% 12,9 21,3*
familia
Pagado mediante 13,7 25,2% 5,9 14,7%* 11 21,6*
préstamo
Pagado por otros 5,3 5,1 2,6 6,5% 43 5,5
medios
Mujeres
Pagado con los 82,9 82,8 71,5 74,9 78,5 80,3
ingresos actuales

206 OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre la discapacidad, cit., p.87.
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Pagado con los 9,1 10,8 11,4 11,6 10,1 10,8
ahorros
Pagado por el 2,0 1,8 11,1 16,0* 5,7 6,2
seguro
Pagado vendiendo 12,0 14,2%* 2,4 4,7* 8,3 10,7*
bienes
Pagado por la 16,7 26,6* 9,3 15,1% 13,7 22,7*
familia
Pagado mediante 14,0 23,5% 6,4 12,7* 11,2 19,5*
préstamo
Pagado por otros 6,7 5,8 2,6 3,6 49 53
medios

*Nota: Con un asterisco se indica que existe una diferencia mayor del 5% con respecto a la
poblacion sin discapacidad.

Fuente: Informe mundial sobre discapacidad®”.

Las personas con discapacidad tienen mayores dificultades en el pago de los ser-
vicios sanitarios y acuden en proporciones mas altas a cubrirlos, a costa de un mayor
empobrecimiento a través de la venta de bienes o el endeudamiento. También muestra
que la familia debe apoyar mas estos costes.

En definitiva, existe una mayor situacioén de discriminacion de las personas con
discapacidad en su acceso al derecho a la salud, que se produce en todos los paises con
independencia de su renta. En cuanto a las causas, con las cautelas mostradas, revelan
el caracter estructural y multifacético de la discriminacion.

IDA entiende que Informe mundial sobre la discapacidad presenta carencias en su
analisis: (a) no dice nada en materia de discriminacién por motivo de discapacidad en
el acceso a la salud, ni siquiera en el apartado de recomendaciones; (b) en el ambito
de la accesibilidad, apenas se preocupa del derecho al acceso a la salud de las personas
sordas y su relacion con barreras a la comunicacion; (c) en el campo de la salud men-
tal apuesta por modelos tradicionales, y no valora otras posibilidades terapéuticas, y
ademas, apenas menciona las cuestiones relativas al tratamiento involuntario forzoso;
y (d) la necesidad de proteger a las mujeres frente a esterilizaciones forzosas no esta
incluida como recomendacion®®,

207 OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre la discapacidad, cit., p. 74.
28 IDA, IDA reaction to the World Report on Disability, cit., p. 8.
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2.2.2. Elderecho humano a la educacion

La educacion es un elemento clave en el proceso de inclusion y visibilizacion so-
cial de cualquier persona. En ella el individuo no sélo aprende y se socializa, sino que
ademas es la puerta al futuro acceso al mercado laboral. El Informe mundial sobre la
discapacidad muestra también menor acceso a este derecho para las personas con
discapacidad.

En el mundo existen entre 93 y 150 millones de nifios con discapacidad®®. En
lineas generales, es menos probable que los nifios con discapacidad vayan a la escue-
la, y en caso de asistir, sus tasas de permanencia y promocidon son menores, y de
hecho pesa mas la condicion de discapacidad en los bajos resultados educativos que
otras condiciones como el género, el residir en zonas rurales o un bajo nivel econé-
mico®'’, En el analisis de estos datos hay que tener presente que un bajo nivel educa-
tivo tendra un impacto directo en las cotas de pobreza en la edad adulta, y por tanto
carencia de ingresos?!!. En cuanto a la brecha en las tasas de asistencia a la escuela
primaria entre nifios con y sin discapacidad, oscila entre el 10% en India al 60% en
Indonesia, mientras que en la educacion secundaria va del 15% en Camboya al 58%
en Indonesia. En Africa los resultados también muestran una fuerte brecha, en paises
como Malawi, Namibia, Zambia y Zimbawe muestran que entre el 9% y el 18% de
los niflos de cinco afos o mas sin discapacidad no habia asistido nunca a la escuela,
mientras que en el caso de los nifios con discapacidad, los porcentajes se situaban
entre el 24% y el 39%°"2.

En relacion a los nifios que si logran ser escolarizados, la realidad muestra peores
resultados educativos y promedio de afios de educacion, que se incluyen en la si-
guiente tabla.

209 OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre la discapacidad, cit., p. 231.
210 OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre la discapacidad, cit., p. 232.
2T OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre la discapacidad, cit., p. 233.
212 OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre la discapacidad, cit., p. 234.
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Tabla 9. Resultados de la educacion correspondientes a encuestados con discapacidad y sin

discapacidad
Paises de ingreso Paises de ingreso Todos
bajo alto los paises
Discapacidad Discapacidad Discapacidad
No Si No Si No Si
Hombres
i‘;ﬂggﬁ?ﬁn deld | sseov | asevr | 7230% | 617%F | 6130% | 50.6%*
Promedio de_ afios 6.43 5.63* 8,04 6,60* 7,03 5,96%
de educacion
Mujeres
| 420% | 329%* | 720% | 593%t | 52.00% | 41.7%"
Promedio de_ afios 5.14 417* 7.82 6,39* 6,26 4,98*
de educacion
18-49
Eiﬂflzcl;’l‘;‘i‘;lf 603% | 47.8%* | 831% | 69,0%* | 6740% | 532%*
Promedio de afios 7.05 5,67* 9,37 7,59% 7,86 6,23
de educacion
50-59
Felsncﬂgzzfﬁn‘;‘;;a 443% | 308%* | 68,1% | 52.0%* | 527% | 37.6%*
Promedio de afios 5.53 422+ 7,79 5,96* 6,46 4,91%
de educacion
60 y mas
Tscﬂlezlzzg;‘;flf 307% | 212%* | 53.6% | 46.5%* | 40.6% | 323%*
Promedio deA ailos 3.76 321 5.36 4,60% 4,58 3,89
de educacion

Nota: Con un asterisco se indica que existe una diferencia mayor del 5% con respecto a la poblacion
sin discapacidad.

Fuente: Informe mundial sobre discapacidad®'?.

213 OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre la discapacidad, cit., p. 233.
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La tabla muestra que el acceso y permanencia de las personas con discapacidad
a la educacion es significativamente menor, y con resultados similares en los paises
de ingreso alto y bajo. En relacion al género, las mujeres con discapacidad finalizan
menos la escuela primaria, y esta diferencia es mayor en los paises de ingreso bajo
que en los paises de ingreso alto. El promedio de afios en educacion es menor para
las mujeres, con independencia de la renta del pais, aunque la diferencia se suaviza
en los paises de ingreso alto. Por edad, aunque el acceso y permanencia de las per-
sonas con discapacidad es menor, si se observa mejoria en el tramo de 18-49 afios
para ambos tipos de paises. Sin embargo, la amplitud del rango del acceso a la
educacion no permite trazar una proyeccion de futuro sobre las generaciones mas
jovenes.

El acceso a la educacion desde la igualdad y no discriminacion puede hacer nece-
sario que se provean de determinados apoyos y recursos especificos. La siguiente ta-
bla incluye un muestreo por paises del porcentaje de estudiantes con discapacidad que
reciben recursos educativos para el ejercicio de su derecho humano a la educacion. La
tabla no indica el porcentaje de aquellos alumnos que, necesitando dichos apoyos, no
los recibieron, y por lo tanto no se mide esta exclusion, asi que s6lo es un indicativo
de si se facilitan o no los mencionados apoyos.

Tabla 10. Porcentaje de alumnos con discapacidad que recibe servicios educativos, por pais
y nivel de educacion

Educacion Pre- . . . A Segundo
g 5 . Primaria Primer nivel nivel
Pais obligatoria escolar o v q
A A %o secundaria% secundaria
Z % o
%o
Belice 0,95 N/D 0,96 N/D N/D
Brasil 0,71 1,52 0,71 0,06 N/D
Chile 0,97 1,31 1,17 1,34 N/D
Colombia 0,73 0,86 0,84 0,52 N/A
Costa Rica 1,21 4,39 1,01 1,48 N/A
Guyana 0,15 N/A 0,22 N/A N/A
México 0,73 0,53 0,98 0,26 N/D
Nicaragua 0,40 0,64 0,40 N/D N/D
Paraguay 0,45 N/A 0,45 N/A N/A
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Peru 0,20 0,94 0,30 0,02 N/A
Uruguay 1,98 N/D 1,98 N/D N/D
EE. UU 5,25 7,38 7,39 3,11 3,04
Provincia de
Brunswick 2,89 N/D 2,19 3,80 3,21
(Canada)
Media
paises 2,63 0,98 2,43 3,11 1,37
OCDE

Nota: Paises en cursiva faltan datos.
N/A: No aplica.
N/D no disponible/nunca se han tomado datos.

Fuente: Informe mundial sobre discapacidad?'*.

El Informe mundial sobre la discapacidad si identifica alguna de las barreras en el
acceso y desarrollo del derecho a la educacion como: la falta de capacitacion de los
profesionales de la educacion; las barreras fisicas y actitudinales; el etiquetaje segun
discapacidad, que marcara el tipo de educacion; e incluso situaciones de abuso, vio-
lencia e intimidacion?'.

Para IDA analizar este capitulo desde la perspectiva de la CRPD es complejo por
la amplitud que deja el articulo 24 para su cumplimiento, y porque no define el obje-
tivo de la educacion inclusiva. AGn hecha esta salvedad, realiza una lectura critica
pues entiende que no incorpora el cambio de paradigma de la CRPD: (a) el Informe
mundial sobre la discapacidad habla de educacion inclusiva y especial, sin respetar
que el articulo 24 de la CRPD no menciona la educacion especial, precisamente por-
que el espiritu de su redaccion fue la educacion inclusiva; (b) no se relaciona que la
educacion inclusiva debe prever y facilitar mecanismos de apoyo si son necesarios; y
(c) la recomendacion de investigar la eficiencia y eficacia de la educacion inclusiva,
parece mantener una discusion, la de la educacion inclusiva, que precisamente contra-
viene lo estipulado por la CRPD?'.

214 OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre la discapacidad, cit., p. 247.
215 OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre la discapacidad, cit., pp. 242-244.
28 IDA, IDA reaction to the World Report on Disability, cit., pp. 10-11.
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2.2.3. El derecho humano al empleo

El acceso a un empleo permite generar ingresos y por tanto esta vinculado a la
independencia econémica, y ademas es un lugar de inclusion y visibilizacion. Las
personas con discapacidad experimentan menores tasas de empleo que las personas
sin discapacidad. La siguiente tabla contiene las tasas de empleo (proporcion de la
poblacién en edad de trabajar que tiene un trabajo remunerado), y no usa la tasa de
desempleo porque a menudo las personas con discapacidad que no trabajan no buscan
empleo?!’. Sin embargo, las tasas de inactividad son también muy ilustrativas de esta
realidad de menor busqueda de empleo y requeriria conocer los datos desagregados
por tipo de deficiencia y las causas.

Tabla 11. Tasas de ocupacion y coeficientes de empleo en un grupo de paises seleccionados

Tasa de ocupacion Tas.at de Coecficiente

Pais Afio c'le personas con p(())f)lll:;f;::zgneeﬁl de empleo
discapacidad (%) (%) (%)
Australia 2003 419 72,1 0,58
Austria 2003 43,4 68,1 0,64
Canada 2003 56,3 74,9 0,75
Alemania 2003 46,1 64,8 0,71
India 2003 37,6 62,5 0,61
Japon 2003 22,7 59,4 0,38
Malawi 2003 423 46,2 0,92
México 2003 47,2 60,1 0,79
Holanda 2003 39,9 61,9 0,64
Noruega 2003 61,7 81,4 0,76
Peri 2003 23,8 64,1 0,37
Polonia 2003 20,8 63,9 0,33
Sudéfrica 2003 12,4 41,1 0,30

2T OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre la discapacidad, cit., pp. 267.
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Espaiia 2003 22,1 50,5 0,44
Suiza 2003 62,2 76,6 0,81
Reino
Unido 2003 38,9 68,6 0,57

EE. UU 2003 38,1 73,2 0,52

Zambia 2003 45,5 56,5 0,81

Nota 1: La tasa de empleo es la proporcion entre la poblacion (con y sin discapacidad) en edad

de trabajar que esta trabajando.
Nota 2: La definicion de poblacion en edad de trabajar varia segun paises.

Las tasas de empleo distribuidas por nivel de ingresos de los paises también refle-
jan una situacion de discriminacion en todos los estratos analizados, tanto por género

Fuente: Informe mundial sobre discapacidad®'®.

como por edad.

Tabla 12. Tasas de ocupacion, proporcion de encuestados con y sin discapacidad

Porcentaje

Paises de ingreso bajo

Paises de ingreso alto

Todos los paises

Discapacidad Discapacidad Discapacidad
No Si No Si No Si
Hombres 71,2 58,6 53,7 36,4% 64,9 52,8%
Mujeres 315 20,1%* 28,4 19,6* 29,9 19,6*
18-49 58,8 42,9% 54,7 35,2% 57,6 41,2*
50-59 62,9 43,5% 57,0 32,7* 60,9 40,2%*
60 y mas 38,1 15,1% 11,2 3,9% 26,8 10,4*

Nota: Con un asterisco se indica que existe una diferencia mayor del 5% con respecto a la
poblacion sin discapacidad.

Fuente: Informe mundial sobre discapacidad®".

218 OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre la discapacidad, cit., p. 268.
219 OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre la discapacidad, cit., p. 268.
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Todos los datos son peores para las personas con discapacidad, y en todos hay una
diferencia mayor al 5% con respecto a la poblacion general tanto en paises de ingreso
alto como bajo. Las tasas de ocupacion muestran también la doble exclusion en el caso
de las mujeres, que ademas cobran menos que sus compafieros masculinos con disca-
pacidad®®.

Entre las barreras discapacitantes en el acceso al empleo estan: el menor nivel
formativo de las personas con discapacidad; los prejuicios; la falta de accesibilidad de
los entornos y/o la comunicacion; y la imposibilidad de acceder a créditos para la

constitucion de un negocio propio®?.

IDA destaca que el Informe mundial sobre la discapacidad sefiala los bajos niveles
de empleo y salariales de las personas con discapacidad. Pese a esta ttil evidencia
incluye algunos errores: (a) iguala enfermedad con discapacidad cuando establece que
existen condiciones de salud que pueden hacer a las personas menos productivas; (b)
no clarifica la obligacién de que los Estados elaboren normativa anti-discriminacion
en el ambito del empleo, en la que deberia incluirse como tal la denegacion de ajustes
razonables; y (c) las cuestiones relativas a seguridad y salud laboral que pueden supo-
ner discriminacion no se tratan, pese a que en muy pocos casos podrian operar como
motivo justificado para no seleccionar a una persona con discapacidad, especialmente
porque estas asunciones son erroneas y pueden ser subsanadas mediante ajustes razo-
nables??,

2.2.4. Otros derechos humanos: derecho a la integridad y derecho de participa-
cion e inclusion social

El derecho a la integridad personal puede verse vulnerado con mas probabilidad
en las personas con discapacidad, ya que tienen mayor riesgo de sufrir violencia, asi,
en Estados Unidos, se estima que este riesgo es entre cuatro y diez veces mayor que
para la poblacion sin discapacidad, y en cuanto a la posibilidad de sufrir abusos se-
xuales es también mayor, especialmente en la poblacidn con discapacidades intelec-
tuales que esta institucionalizada®?. Sin embargo, pese a esta evidencia, la preven-

20 OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre la discapacidad, cit., p. 269.

21 OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre la discapacidad, cit., pp. 270-271.

22 DA, IDA reaction to the World Report on Disability, cit., pp. 10-11.

2 OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre la discapacidad, cit., p. 66.

La version en castellano omite que este mayor riesgo de sufrir abusos sexuales se produce en
siutacion de institucionalizacion (p. 59 del World Report on Disability).
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cion de la violencia contra las personas con discapacidad no es tratada??*. Es mas, el
modelo de institucionalizacion no es cuestionado por el Informe mundial sobre la
discapacidad.

La participacion de las personas con discapacidad en sociedad puede necesitar
apoyo y/o asistencia, asi como la accesibilidad universal de los entornos. Con respec-
to a los apoyos, en EE.UU. los datos de un estudio en poblacion adulta con discapaci-
dad mostré que: el 70% era asistido mediante cuidador familiar para el desarrollo de
las actividades diarias frente a un 8% que contaba con asistentes personales; el 42%
no pudo acostarse o levantarse de la cama a la silla porque no habia nadie disponible
para ayudarles; un 16% de usuarios de asistentes personales reportaba dificultades
para sufragar dicho coste; un 45% mostraba su preocupacion de que sus cuidados
fueran una carga excesiva para la familia, y un 23% estaba preocupado por la posibi-
lidad de tener que institucionalizarse®®.

En los paises desarrollados son las familias las que cubren el 80% de las necesida-
des de apoyo mediante cuidados informales: entre los adultos con discapacidades del
desarrollo mas de un 75% vive con sus familias y reciben cuidados informales de
ellos, cuyo perfil de edad muestra que un 25% tiene mas de 60 afios, y un 35% tienen
entre 41 y 59 afios?.

Ademas de esta asistencia prestada por otros seres humanos, también pueden re-
querir productos de apoyo que les permitan y faciliten el desarrollo de sus capacidades
(p. ej. protesis auditivas y de otro tipo, sillas de ruedas), lo que incrementa y potencia
su independencia y participacion, y por tanto su acceso y ejercicio de sus derechos. La
provision de estos productos varia segtin los paises, y pueden formar parte del sistema
sanitario, de los programas de rehabilitacion, de agencias de educacidn especial, de
compaiiias de seguro o mediante ONGs??’.

IDA destaca que en este capitulo del /nforme mundial sobre la discapacidad se
hace un uso intercambiable de los términos cuidados y apoyos, y refleja como iguales
dos realidades distintas; la palabra cuidado tiene connotaciones a sujetos pasivos,
mientras que el apoyo o asistencia implican que son controlados por la persona que los
utiliza??,

241DA, IDA reaction to the World Report on Disability, cit., p. 8.
22 OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre la discapacidad, cit., p. 156.
226 OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre la discapacidad, cit., p. 160.
27 OMS y Banco Mundial, Informe mundial sobre la discapacidad, cit., p. 160.
28 IDA, IDA reaction to the World Report on Disability, cit., p. 9.
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2.3. ELDERECHO A LA PARTICIPACION POLITICA Y EN LA VIDA
PUBLICA

El derecho a la participacion politica y a la vida publica, segun el modelo clasico
de distincion entre generaciones de los derechos humanos, esta incardinado en los
derechos civiles y politicos, por lo que no deberia haber ninguna dilaciéon en su reco-
nocimiento, titularidad y ejercicio. El eje nuclear de su contenido es el derecho de
sufragio, que, a través del sistema representativo, supone la participacion indirecta en
la dimension social y juridica de la vida. Otros ambitos de este derecho son la partici-
pacion mediante la creacion o pertenencia a asociaciones.

IDA ha elaborado un estudio sobre la realidad mundial del derecho a la participa-
cion politica de las personas con discapacidad. En ¢l defiende que el derecho al sufra-
gio activo y pasivo es un elemento crucial en el reconocimiento de la igualdad en so-
ciedad y ante la ley, y que supone una forma de proteger cada uno de los demas
derechos, pues si estd prohibido la persona no podra impulsar o apoyar cambios que
afectan directamente a su vida?®.

Un analisis comparado de las constituciones y textos legislativos de los diferen-
tes Estados analizados muestra contradicciones: (a) por un lado se afirma el derecho
universal al voto, pero al mismo tiempo el propio texto lo restringe para las perso-
nas con discapacidad intelectual o enfermedad mental; y (b) se proclaman los prin-
cipios de igualdad y no discriminacion por motivo de discapacidad, pero se encuen-
tran excepciones en los desarrollos legislativos, es mas, pueden coexistir
restricciones al derecho de voto, con normativa electoral que incluya requerimien-
tos en materia de accesibilidad para la igualdad y no discriminacion de las personas
con discapacidad®®.

Es una practica comun en los paises denegar el derecho al voto basado en la capa-
cidad de juicio, de manera que quienes la tienen pueden votar, y quienes no la tienen
no deben poder votar, sin embargo, esta creencia es cuestionable, ya que para los que
se asume que pueden votar dada su capacidad de juicio, se les presume calidad en el
voto?!, La posibilidad de excluir este derecho se justifica de diferentes maneras: (a) a

2 IDA, International Disability Alliance contribution to OHCHR Thematic Study on «The
participation of persons with disabilities in political and public life», cit., p. 3.

BYIDA, International Disability Alliance contribution to OHCHR Thematic Study on «The
participation of persons with disabilities in political and public lifey, cit., pp. 6-8.

BUIDA, International Disability Alliance contribution to OHCHR Thematic Study on «The
participation of persons with disabilities in political and public lifey, cit., p. 8.
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través del test de juicio adecuado para el ejercicio del derecho al voto, que se realiza
durante el proceso de incapacitacion legal; o (b) se aplica a quien se sospecha que
tiene una discapacidad intelectual o psicosocial®*?. Ambos supuestos son discrimina-
ciones por motivo de discapacidad, y en el caso del test ha de tenerse en cuenta que no
se aplica al resto de la poblacion, de quien se asume y no se cuestiona la calidad de su
voto?,

Diferenciando por colectivos, las personas con discapacidad intelectual y psicoso-
cial son las mas afectadas, aunque en los ambitos de participacion politica y publica
también se producen situaciones discriminatorias ampliamente extendidas para perso-
nas con discapacidad fisica y sensorial®**,

El anélisis del continente africano muestra que se estan produciendo buenas
practicas, como la inclusion de la no discriminacion en las constituciones nuevas,
o que bastantes paises facilitan algln tipo de ayuda en el voto?*. Sin embargo, la
mayoria de los paises analizados niegan el derecho al voto a las personas con
discapacidad intelectual o psicosocial, y las previsiones en materia de accesibili-
dad no son generales*¢. La discriminacion también se extiende al Parlamento
Panafricano, porque si existen restricciones de acceso a los parlamentos naciona-
les se imposibilita representatividad a nivel panafricano, y por otra parte este
mismo parlamento prohibe en su protocolo la eleccion de un presidente o vi-
ce-presidente si es «incapaz de desarrollar sus funciones debido a incapacidad
fisica o mental®7y.

En el continente americano los paises con mejor legislacion son Canadd y México:
(a) Canada ha eliminado referencias vejatorias en su normativa federal y ha suprimido
restricciones en el derecho al voto, y ha realizado también mejoras en materia de ac-
cesibilidad, aunque debe profundizar en estos ambitos y evitar que la inaccesibilidad

B2IDA, International Disability Alliance contribution to OHCHR Thematic Study on «The
participation of persons with disabilities in political and public lifey, cit., 8.

B3 IDA, International Disability Alliance contribution to OHCHR Thematic Study on «The
participation of persons with disabilities in political and public lifey, cit., p. 8.

B4IDA, International Disability Alliance contribution to OHCHR Thematic Study on «The
participation of persons with disabilities in political and public life», cit., p. 13.

B35 IDA, International Disability Alliance contribution to OHCHR Thematic Study on «The
participation of persons with disabilities in political and public life», cit., p. 13.

236 IDA, International Disability Alliance contribution to OHCHR Thematic Study on «The
participation of persons with disabilities in political and public lifey, cit., p. 13.

BTIDA, International Disability Alliance contribution to OHCHR Thematic Study on «The
participation of persons with disabilities in political and public lifey, cit., p. 13.
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sea sorteada mediante el voto por correo, y no por la reforma de los colegios electora-
les; y (b) México ha prohibido la discriminacidon por motivo de discapacidad, y ha
reconocido el derecho de sufragio universal en las elecciones federales, y también ha
extendido la prohibicion a cualquier acto que dificulte el ejercicio de este derecho®®.
Todos los paises iberoamericanos tienen restricciones en el derecho al voto de perso-
nas con discapacidad intelectual y psicosocial, y en cuanto a EE.UU., a nivel federal
existe inmovilismo, y no se ha hecho nada para asegurar igual acceso al voto, sin
embargo, a nivel de los estados algunos estan dirigiendo esfuerzos en este sentido®”’.

En Asia, siete de los paises analizados incluyen restricciones al derecho al sufragio
activo y pasivo, incluyendo el requisito de poder leer y escribir, y cinco incluyen asis-
tente al voto, pero so6lo Iraq reconoce a la persona con discapacidad el derecho a elegir
quién va a realizar el apoyo?*.

La mayoria de los paises en Europa vinculan la incapacitacion legal con la exclusion
del derecho al sufragio activo y pasivo. Recientes estudios, como el realizado por la Agen-
cia Europea de Derechos Humanos sobre ¢l voto de personas con enfermedad mental o
discapacidad intelectual, muestra que la discriminacion que existe sobre este colectivo se
produce a nivel nacional, local e incluso para las elecciones al Parlamento Europeo®!.

En Espana, la Constitucion proclama en el articulo 23 el derecho a la participa-
cion directa e indirecta de los ciudadanos en los asuntos publicos, y el sufragio ac-
tivo y pasivo. Es la Ley Organica 5/1985, de 19 de junio, del Régimen Electoral
General (LOREG)**? la que limita este derecho para: (a) los condenados por senten-
cia judicial firme a la pena principal o accesoria de privacion del derecho de sufra-
gio, durante el tiempo de su cumplimiento; (b) las personas declaradas incapacita-
das legalmente por sentencia judicial, cuando asi lo establezca ésta; y (c) las
personas internadas con autorizacion judicial en un hospital psiquiatrico, durante el

B8 IDA, International Disability Alliance contribution to OHCHR Thematic Study on «The
participation of persons with disabilities in political and public lifey, cit., pp. 19-20.

39 IDA, International Disability Alliance contribution to OHCHR Thematic Study on «The
participation of persons with disabilities in political and public lifey, cit., p. 20.

20 IDA, International Disability Alliance contribution to OHCHR Thematic Study on «The
participation of persons with disabilities in political and public lifey, cit., p. 33.

#UIDA, International Disability Alliance contribution to OHCHR Thematic Study on «The
participation of persons with disabilities in political and public lifey, cit., p. 49.

222 En relacion a las referencias normativas espafiolas se observara que se producen modifica-
ciones en el uso de las mayusculas. En todo caso se ha tomado siempre como referencia la de
publicacion en el BOE.
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periodo de internamiento**. La LOREG también prevé que: «A los efectos previs-
tos en este articulo, los Jueces o Tribunales que entiendan de los procedimientos de
incapacitacion o internamiento deberan pronunciarse expresamente sobre la incapa-
cidad para el ejercicio del sufragio. En el supuesto de que ésta sea apreciada, lo
comunicaran al Registro Civil para que se proceda a la anotacion correspondien-
te?*y. Notese que habla directamente de incapacidad y no de capacidad, de forma
que parece vincular ambas realidades: la incapacitacion legal®?® y la incapacidad
para votar. En relacion a los internamientos y teniendo en cuenta su caracter tempo-
ral, es inevitable preguntarse cuanto tiempo considera que puede estar una persona
internada. En Espaiia existen alrededor de 96.000 personas a las que se les niega el
derecho al voto como consecuencia de una sentencia de incapacitacion legal®*.

A nivel mundial se desconoce a cuantos millones de personas con discapacidad les
es negado este derecho, pero si es posible afirmar que existe una exclusion deliberada
y sistematica del derecho de participacion en la vida politica, por lo que la universali-
dad que se predica del derecho de sufragio no es tal, y esta supresion retroalimenta la
propia exclusion de las personas con discapacidad en sociedad®’.

IDA asume que esta realidad que niega este derecho a determinadas personas vie-
ne derivada de**:

a) Previsiones constitucionales que excluyen expresamente a las personas con
discapacidad, especialmente por motivo de discapacidad mental, psicosocial e
intelectual.

b) La normativa que permite la incapacitacion vincula de forma automatica la
privacion de la capacidad de obrar con la privacion del derecho al voto.

¢) Lanormativa electoral excluye a personas con discapacidad psicosocial, inte-
lectual o incapacitadas legalmente.

2 Ley Orgdnica 5/1985, de 19 de junio, del Régimen Electoral General, art. 3.1.

244 Ley Organica 5/1985, de 19 de junio, del Régimen Electoral General, art. 3.2.

245 En el ambito de lo conceptual empieza a aceptarse una nueva terminologia: persona con ca-
pacidad modificada judicialmente. Sin embargo, en tanto que la realidad normativa no ha sido
modificada de acuerdo con la Convencidn y por la importancia del impacto de las palabras
conforme defiende esta monografia, se utiliza el término incapacitacion legal.

26 Datos facilitados por la Junta Electoral Central para las elecciones generales de 27 de junio
de 2016.

2T IDA, International Disability Alliance contribution to OHCHR Thematic Study on «The
participation of persons with disabilities in political and public lifey, cit., p. 65.

28 IDA, International Disability Alliance contribution to OHCHR Thematic Study on «The
participation of persons with disabilities in political and public lifey, cit., p. 66.
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d) Se asumen como no contradictorio que por un lado se afirme la igualdad, la no
discriminacion, la universalidad del sufragio, se regulen mecanismos de apoyo
y que, por otro, se establezcan y reconozcan restricciones.

e) Las previsiones de mecanismos de apoyo no incluyen todas las discapacidades.

f) Carencias de accesibilidad.

Detras de la privacion de este derecho puede existir el miedo a la manipulacion de
la persona que ha sido incapacitada legalmente, y si se admite esto como posible y se
entiende que existe un interés social en prevenir esta posibilidad, es necesario plan-
tearse si hay una proporcionalidad clara entre el bien que se busca y el medio que se
emplea: la privacion de un derecho fundamental en un Estado democratico*®. Pero si
se trata del miedo a la manipulacion, la solucion no es negar el derecho sino apoyar su
ejercicio.

Estas restricciones muestran que las sociedades son victimas de sus propias discri-
minaciones, y la exclusion de las personas con discapacidad, de su conocimiento, de
su experiencia y de su perspectiva dificulta el propio proceso de desarrollo de la igual-
dad y no discriminacién, asi como, la adecuada proteccion de este colectivo, por lo
que su inclusion no sélo supone mejoras para las personas con discapacidad, sino para
toda la sociedad, que se hace mejor®°.

Etxeberria, al reflexionar sobre el concepto de opresion, expresa que hay una co-
rriente de pensamiento que asume que las personas con discapacidad no son oprimidas
porque carecen de la capacidad de iniciativa que interesa al opresor y a la sociedad®'.
Frente a esta opinion, para la que no existe acuerdo, si se puede plantear que si hay
participacion en la vida politica de las personas con discapacidad si que habra un in-
terés del opresor.

2.4. DISCRIMINACION: UN VIAJE ENTRE LA NORMATIVA, LA
REALIDAD Y LA PERCEPCION

La discriminacién es multifacética. Los datos de la realidad muestran la existencia
de diferentes barreras que permiten visualizar una brecha que puede afectar al disfru-

2 Silvia Diaz Alabart, «El derecho al sufragio activo de las personas con discapacidad. La vi-
sion civilistan, en Revista de Derecho Privado, n°® 96, enero-febrero 2012, pp. 9-10.

30 IDA, International Disability Alliance contribution to OHCHR Thematic Study on «The
participation of persons with disabilities in political and public lifey, cit., p. 66.

31 Xabier Etxeberria, Aproximacion ética a la discapacidad, Universidad de Deusto, Bilbao,
2005, p. 102.
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te del derecho, pero que llega a extenderse hasta el no reconocimiento del derecho por
motivo de deficiencia.

Este epigrafe ahonda en las relaciones que estan detras de esta realidad en los tres
actores claves: el Estado, la sociedad, en la dimension grupal e individual, y el indivi-
duo, pero en este caso solo referido a la persona con discapacidad. La primera cuestion
es plantearse como sucede la discriminacion, y como es percibida por quien la sufre.
Para ello debe escalarse la busqueda de respuesta en los mencionados actores, es decir,
si existe conocimiento sobre las divergencias que se producen entre: (a) lo legislado
(Estado); (b) lo que la sociedad, grupal e individualmente, cumple; y (¢) como es
percibido por la persona con discapacidad cuyos derechos se estan conculcando. En
definitiva, un viaje entre la normativa, la realidad y la percepcion.

Los siguientes epigrafes muestras estas interrelaciones a través de diferentes estu-
dios realizados en Espafa que aportan datos por deficiencia, tanto en global como por
tipologia, lo que permitira, ademas, ver la variabilidad de la interaccion entre tipos de
deficiencias y barreras.

Si bien el ambito de la presente monografia no se focaliza en Espaiia, el interés de
estos textos y el propio enfoque emancipatorio aconseja su inclusion, por la posibili-
dad de extrapolar las conclusiones en materia de toma de conciencia. Por ello el eje
vertebrador del apartado es la discriminacion en cualquiera de las barreras en las que
se manifieste.

El primer informe que sirve de base para el analisis es La discriminacion por mo-
tivos de discapacidad®?, del afio 2002. Si bien es un estudio algo antiguo®3, es de gran
interés, pues en ese afio existen datos que permiten comparar las dos realidades dife-
rentes que se comentan: mediciones técnicas de accesibilidad y percepcion de discri-
minacion.

22 CERMI, La discriminacion por motivos de discapacidad, CERMI, Madrid, 2002.

En relacion a este estudio los autores manifiestan que en relacion a la representatividad de la
muestra es suficiente para su validez aunque puntualizan que no es una estadistica en sentido
estricto por la metodologia utilizada en la difusion y recoleccion de las respuestas (no hay alea-
toriedad ni estratificacion) y de hecho algunas discapacidades estan sobrerrepresentadas por un
mayor activismo en su difusion, pero asumen que la informacion procesada contiene una «va-
liosa informacion sobre las discriminaciones reales que afectan a las personas con discapacidad
en Espafa (pp.12-13 del citado estudio).

253 Si cambia el contenido y alcance del principio de igualdad, puede o deberia cambiar la per-
cepciodn ante situaciones de discriminacion. Ello requiere que se conozcan los actuales mecanis-
mos de equiparacion y garantia y por tanto la superacion del modelo médico de la discapacidad.

139



O LA DISCAPACIDAD EN EL ESPEJO Y EN EL CRISTAL

Se incluyen otros analisis de las paginas web de algunas administraciones publi-
cas, elaborados por Infoaccesibilidad®* en fechas posteriores, que reflejan el nivel de
accesibilidad, medido con criterios técnicos, y la percepcion de discriminacion.

Junto a los datos que muestran la divergencia entre realidad técnica y percibida, el
tercer eje que vertebra este epigrafe es el relativo a la normativa existente en el mo-
mento en materia de accesibilidad web, que permitira conocer el nivel de cumplimien-
to, asi como el desarrollo que sigue teniendo, y valorar la proteccién que ofrece.

Para situar mejor algunas cuestiones, como las relativas a la accesibilidad, hay que
partir del afio 1982, momento en el que la accesibilidad arranca con la Ley 13/1982,
de 7 de abril, de integracion social de las personas con discapacidad (LISMI)>3,
Conforme a la misma, y en su cumplimiento, las Comunidades Auténomas desarrolla-
ron de 1988 al 2000 su propia normativa en materia de accesibilidad **°.

El sentido ultimo de la accesibilidad avanza con la Ley 51/2003, de 2 de diciembre,
de igualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal de las
personas con discapacidad (LIONDAU), y el tltimo impulso viene de la CRPD, que
obliga en su art. 9 a la identificacion y eliminacién de barreras, y al desarrollo de nor-
mativa a tal fin.

Ambas normas, LISMI y LIONDAU, han sido fusionadas a través del Real Decre-
to Legislativo 1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto Refundido
de la Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de su inclusion
social.

2% A través de Discapnet, proyecto cofinanciado por la Fundacion ONCE de Espaia y el Fondo
Europeo de Desarrollo Regional se puso en marcha el ailo 2004 el Observatorio de Infoaccesi-
bilidad con el objetivo de generar y difundir informacion sobre los niveles de accesibilidad en
la Web. El proposito de los informes del Observatorio de Infoaccesibilidad de Discapnet es dar
a conocer y destacar, ademas de los niveles de cumplimiento respecto a las pautas vigentes, las
practicas favorables y las principales barreras e impedimentos en la Web, incluyendo en esta
valoracion la perspectiva de los usuarios.

55 El texto original de la norma habla de minusvalidos, pero la Ley 39/2006, de 14 de diciembre,
de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de dependen-
cia, establece en su disposicion adicional 8" que: «Las referencias que en los textos normativos
se efectiian a «minusvalidos» y a «personas con minusvalia», se entenderan realizadas a «per-
sonas con discapacidad»».

2% Instituto Universitario de Estudios Europeos (Universidad Autonoma de Barcelona), Libro
Verde de la accesibilidad en Espaiia, IMSERSO, Madrid, 2002, p. 48.
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El sentimiento de experiencia de discriminacion por motivo de discapacidad no es
una constante, varia seglin el cruce entre entorno y tipo de deficiencia, asi como la
propia capacidad de percibirla. La siguiente tabla muestra dicha experiencia.

2.4.1. Discriminacion percibida: una primera aproximacion

Tabla 13. Percepcion subjetiva de discriminacion global y por grandes tipos de discapacidad

Ha sufrido (usted o un familiar o persona con discapacidad a su cargo) en alguna
ocasion discriminacién por motivo de discapacidad?

Porcentaje sin falta ni errores de respuesta (n=1943)
Respuesta Datos por tipo de discapacidad
Datos globales | pigiea | Sensorial Otra No responde
(488) (963) (364) (128)
Si, siempre 4.6 3,7 5,6 3,3 47
A menudo 12 12,5 11,1 15,7 7
Alguna vez 47,3 457 48,4 48,9 41,4
Nunca 36 38,1 349 32,1 46,9
Total 100 100,0 100,0 100,0 100,0

Fuente: La discriminacion por motivos de discapacidad®’.

La experiencia de discriminacion es compartida por el 63,9% de las personas con
discapacidad, siendo un sentimiento casi constante para el 16,6%, frente a un 47,3%
que manifiesta su caracter mas esporadico. Frente a estos datos, el 36% dice no haber-
se sentido nunca discriminado.

Desagregando por tipo de discapacidad, los datos son similares. Las personas
con discapacidad fisica son las que expresan menor sentimiento de discriminacion.
Las personas con discapacidad sensorial sienten que siempre son discriminadas de
forma mas intensa (5,6%), y por contraste, también manifiestan un dato muy eleva-
do de no sentirse nunca discriminadas (34,9%). Las personas con otras discapacida-
des (entre las que se incluyen la intelectual, mental, plurideficiencias y espectro
autista?®) son las que se perciben mas discriminadas en global, y es menor su per-

37 CERMI, La discriminacion por motivos de discapacidad, cit., p. 23.
28 CERMI, La discriminacion por motivos de discapacidad, cit., p. 13.
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cepcion de no haber sido discriminadas. El dato de no respuesta a esta pregunta es
de un 1,7%%°.

La percepcion de discriminacion puede ser directa, por su condicion de persona
con discapacidad, o indirecta, por inadecuaciones del entorno, limitaciones del disefio

de los bienes, productos y servicios®®. La siguiente tabla muestra estas realidades

Tabla 14. Discriminacion directa e indirecta global y por grandes tipos de discapacidad

Si la respuesta la pregunta anterior es afirmativa, por favor especifique si dicha
discriminacion;

— Ha sido provocada directamente por su condicion de persona con discapacidad
— Ha sido provocada de manera indirecta

Porcentaje sin falta de respuesta (n=1.131)
Respuesta Datos por tipo de discapacidad
Datos globales | pisica | Sensorial Otra No responde
(274) (578) (212) 67)
Directa 58,6 59,9 56,6 65,1 50,7
Indirecta 34,4 34,7 36,6 27,4 41,8
Directa e

Indirecta 7 3 74 75 75
Total 100 100 100 100 100

Fuente: La discriminacion por motivos de discapacidad?!.

La mayor parte de las discriminaciones se perciben como directas (58,6%). Los datos
son similares entre los diferentes grupos de discapacidad, pero las catalogadas como
otras discapacidades son las que experimentan mayores tasas de percepcion de discrimi-
nacion directa (65,1%). En lo relativo a datos de discriminacion indirecta, son las perso-
nas con discapacidad sensorial las que mas la perciben (36,6%), mientras que las del
colectivo de otras discapacidades son las que menos perciben la discriminacion indirec-
ta (22,4%). No responden a esta pregunta un 9,4% de los encuestados®. La capacidad o
no de percibir la discriminacion indirecta supone asumir o no la exclusion a través de

2 CERMI, La discriminacion por motivos de discapacidad, cit., p. 23.
260 CERMI, La discriminacion por motivos de discapacidad, cit., p. 24.
21 CERMI, La discriminacion por motivos de discapacidad, cit., pp. 24-25.
262 CERMI, La discriminacion por motivos de discapacidad, cit., p. 24.

142



LA DISCAPACIDAD EN CIFRAS: REALIDADES DISCAPACITANTES... O

como son definidos los entornos. Por tanto, los modelos en torno a la discapacidad, tie-
nen importantes manifestaciones en este sentido, por cuanto desde el modelo médico no
serian percibidas mientras que si lo serian desde el modelo de derechos humanos.

2.4.2. Discriminacion en el diseiio para todos

El disefio para todos es un concepto que fue acuilado y definido por el arquitecto
estadounidense Ronald L. Mace?®. El disefio para todos y su aplicacion es un dato de
primera magnitud en la toma de conciencia, pues desde inicio se toman en considera-
cion las caracteristicas técnicas de los productos, entornos y servicios, de forma que
puedan ser usados por la mayoria de las personas.

La siguiente tabla muestra si se considera que el diseflo para todos es un principio
que se esta incluyendo en el disefo de productos, bienes y servicios.

Tabla 15. Disefo para todos y discriminacion

.Considera que el actual sistema de disefio esta concebido de forma que las personas
con discapacidad sufren de forma sistematica discriminacién?

Porcentaje (n=1.980)

Datos por tipo de discapacidad

Respuesta afirmativa Datos
globales | Fisica | Sensorial | Otra | No responde
(494) O77) (373) (136)
) Productqs, servicios y 26.2 235 3 18.5 154
bienes de primera necesidad
Productos, servicios y 36.8 348 451 23 235

bienes de uso cotidiano

Productos, servicios y bienes
para realizar cualquier 32,4 334 33 33,5 21,3
actividad profesional

Fuente: La discriminacion por motivos de discapacidad®*.

263 Arquitecto, disefiador de productos, asesor en materia de accesibilidad en The Kennedy
Center y la Smithsonian Institution y autor de varios titulos sobre disefio universal. Fue también
catedratico de investigacion en el Departamento de Arquitectura de la School of Design de
Raleigh, y fundador y director de programas de The Center for Universal Design de Raleigh, en
Carolina del Norte (EE.UU.).

204 CERMI, La discriminacion por motivos de discapacidad, CERMI, cit., p. 60.

La tabla viene sin totales en el documento de referencia.
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Si se da la vuelta a los datos encontramos que el 73,8% de personas con discapa-
cidad no relacionan el actual disefio con la discriminacion para los productos y servi-
cios de primera necesidad. Para los bienes de uso cotidiano, el 63,2% tampoco lo
percibe, cifra que se incrementa ligeramente, un 66,6%, en el caso de la realizacion de
actividades profesionales. Estos datos contrastan fuertemente con la informacion so-
bre discriminacion percibida, que mostraba que la experiencia de discriminacion es
compartida por el 63,9% de las personas con discapacidad. De forma que la persona
se siente discriminada, pero no identifica la vis excluyente o inclusiva del disefio. De
hecho, la mayoria percibia que esta discriminacion era directa (58,6%). Estos datos
muestran, de nuevo, la importancia de los modelos sociologicos sobre la discapacidad,
y el asumir o no la exclusién como natural.

2.4.3. Discriminacion en el uso y disfrute de medios de transporte
En la utilizacion de bienes y servicios a disposicion del publico, el sentimiento de
discriminacion varia segtn el tipo de bien o servicio. Asi, para el uso y disfrute de

medios de transporte, la encuesta refleja la siguiente percepcion.

Tabla 16. Discriminacion en el acceso al transporte global y por grandes tipos de discapacidad

.Ha experimentado usted o algiin familiar con discapacidad a su cargo una discrimina-
cion a consecuencia de su discapacidad a la hora de utilizar los medios de transporte

Porcentaje (n=1.980)
Respuestas Datos por tipo de discapacidad
Datos globales No
Fisica Sensorial Otra
responde

Si 35,6 37 36,6 31,6 33,1

No 64,4 63 63,4 68,4 66,9
Total 100 100 100 100 100

Fuente: La discriminacion por motivos de discapacidad®®.

El transporte publico es un medio para la participacion en la vida en sociedad, por
lo que la imposibilidad de uso debido a su concepcion discriminatoria, imposibilita el
ejercicio de cualquier derecho para el que se requiera un desplazamiento.

265 CERMI, La discriminacion por motivos de discapacidad, cit., p. 43.
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Tabla 17. Barreras fisicas y a la comunicacion percibidas de forma global y por grandes
discapacidades

¢ Cuales son en su opinion los motivos de la discriminacion en la utilizaciéon de medios
de transporte publico?
Porcentaje sin falta de respuesta (n=1.137)
Respuestas Datos Datos por tipo de discapacidad
globales | Fisica | Sensorial | Otra No responde
(297) (556) (209) (75)
Barreras fisicas 42 54,2 35,8 38,3 50,7
Barreras psicolégicas 15,5 8,4 15,5 249 17,3
Barreras legales 4,5 5,1 3,8 6,2 2,7
Barre.r’as ala corflumca- 9.1 2.7 14,6 53 53
cion u otro tipo
Varias de las anteriores 28,8 29,6 30,4 25,4 24
Total 100 100 100 100 100

Fuente: Elaboracion propia con datos de La discriminacion por motivos de discapacidad®®.

Las barreras fisicas son el obstaculo mas identificado (42%). Cuando se correla-
ciona el tipo de barrera con el tipo de deficiencia se obtiene una mayor correspon-
dencia; asi las personas con deficiencia fisica incrementan su experiencia de discri-
minacion hasta un 54,2% ante las barreras fisicas; las personas con deficiencia
sensorial ante barreras a la comunicacion se sitian en un 14,6%. Las barreras psico-
logicas son percibidas de forma mas intensa por las personas con otras deficiencias.
Y el colectivo que no identifica su tipo de deficiencia, tiene altas tasas de sentimien-
to de discriminacion ante las barreras fisicas y psicologicas. Este dato, que permite
identificar la correlacion entre el tipo de deficiencia y la barrera, visibiliza la impor-
tancia de conocer como se produce la relacion con el entorno para poder definirlo
desde la inclusion. El porcentaje de personas que no responden a esta pregunta es

muy alto, un 42,6%%.

Cuando se pregunta por los motivos se producen varias situaciones: (a) se ve la
correlacion entre tipo de deficiencia y barrera percibida; y (b) no se define qué es ba-

266 CERMI, La discriminacion por motivos de discapacidad, cit., p. 44.
267 CERMI, La discriminacion por motivos de discapacidad, cit., p. 44.
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rrera legal, pero seria muy interesante conocer si las leyes son reconocidas como ins-
trumentos o no de equiparacion.

Sin embargo, la percepcion de discriminacion no se corresponde necesariamente
con el nivel real de accesibilidad, medido seglin parametros técnicos establecidos por
las normas. Una medicion del nivel de accesibilidad primario de los transportes ptbli-
cos del afio 2001 (29 afios después de la LISMI y sus previsiones), mostraba que no
se alcanza el mismo.

Tabla 18. Grado de aproximacion a la accesibilidad primaria alcanzado en 2001

En estaciones En vehiculos
(-)Nivel de accesibilidad (+) (-)Nivel de accesibilidad(+)

Autobuses urbanos y
suburbanos

Ferrocarril metropolitano
Ferrocarril de cercanias
Ferrocarril interurbano
Autobuses interurbanos
Tranvias

Taxis

Transporte aéreo

Transporte maritimo

1 1
umbral umbral
primario primario

Fuente: I Plan Nacional de Accesibilidad 2004-20122¢,

Si se compara el nivel de discriminacion percibido en el transporte con el nivel real
de accesibilidad primaria, sorprende que pese a que en ningiin medio de transporte lo
alcanza, el 64,4% no siente haber sido discriminado, no variando significativamente
el dato en funcion del tipo de discapacidad. Es significativo el contraste entre la reali-
dad de la discriminacion segln criterios técnicos, y la capacidad para experimentar e
identificar la vivencia personal de discriminacion.

28 IMSERSO, I Plan Nacional de Accesibilidad, Secretaria General de Servicios Sociales, IM-
SERSO, 2003, p. 40.
http://usuarios.discapnet.es/disweb2000/lex/AccePlan2004-2012.pd9
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Identificada o no la discriminacion, la medicion técnica muestra que ésta se va a pro-
ducir. Entre las razones que se aportan para justificar esta realidad de incumplimiento se
sefiala la carencia de mecanismos de control a priori de cumplimiento de la normativa®®.

2.4.4. Discriminacion en el acceso a la sociedad de la informacion

En relacion al acceso a la sociedad de la informacion la percepcion de discrimina-
cion es algo mayor que en el transporte.

Tabla 19. Discriminacion en el acceso a Internet, correo electronico y otros servicios de la
sociedad de la informacion global y por grandes tipos de discapacidad

.Se considera discriminado a la hora de acceder a Internet, el correo electrénico y los
demas servicios incluidos en las nuevas tecnologias de la informacion y la comunicacién?

Porcentaje sin falta ni errores de respuesta (n=1511)
Respuesta
Datos globales Datos por tipo de discapacidad
Fisica Sensorial Otra No responde
Si, siempre 11,1 2 17,8 7,5 473
Alguna 12,8 53 18,5 10,6 3.3
vez

Nunca 76 92,6 63,7 81,9 92,4
Total 100 100 100 100 100

Fuente: La discriminacion por motivos de discapacidad®”.

La informacion de la tabla muestra la correlacion entre las deficiencias y las barre-
ras. Las discapacidades sensoriales son las que experimentan mayor percepcion de
discriminacion, seguidas de las otras discapacidades. De nuevo la tasa de no respues-
ta es elevada: un 23, 5%.

El analisis del acceso a la informacién se ve enriquecido por: (a) tres estudios de
Infoaccesibilidad, que muestran la discriminacion percibida y el nivel de accesibilidad
técnico de diferentes administraciones publicas; y (b) la existencia de normativa con-
creta en materia de accesibilidad de entornos web: la Ley 34/2002 de 11 de julio, de

269 Instituto Universitario de Estudios Europeos (Universidad Autonoma de Barcelona), Libro
Verde de la accesibilidad en Espania, cit., p. 54.
20 CERMI, La discriminacion por motivos de discapacidad, cit., p. 58.
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servicios a la sociedad de la informacion y de comercio electronico, cuya disposicion
adicional (d.a.) 5* establecia que las webs de las Administraciones Publicas debian
adoptar: «las medidas necesarias para que la informacion disponible en sus respectivas
paginas de Internet pueda ser accesible a personas con discapacidad y de edad avan-
zada, de acuerdo con los criterios de accesibilidad al contenido generalmente recono-
cidos, antes del 31 de diciembre de 2005».

El primer informe es el relativo a la situacion real y percibida en las paginas web
de la Administracion General del Estado.

Tabla 20. Comparacion entre los resultados de evaluacion técnica de accesibilidad y valora-
cion de la accesibilidad por parte de los usuarios de los servicios electronicos de la Adminis-
tracion General del Estado.

Servicios Evaluacion técnica % Valoracién usuarios %

Seguridad Social 93,48 79,44
Red.es 61,11 45

Defensor Pueblo 52,63 70,56
MAP 51,52 49,44
INEM 43,33 57,78
BOE 40,91 65,56
DNI+Pasaporte 34,88 78,33
Correos 24,49 73,89
ICEX 23,81 42,22
MEC+UNED 21,95 66,67
DGT 19,51 71,67
Administracion.es 18,87 43,33
AEAT 16,33 26,11
INE 16,33 56,11
CERES 15,91 73,33

Fuente: Accesibilidad de los servicios electronicos de la Administracion General del Estado
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271

En relacion a los resultados, el informe senald que se habia producido un avance
con respecto a 1998, fecha en la que ninguna cumplia los criterios de accesibilidad,
pero que el nivel era insatisfactorio atendiendo a la normativa aplicable, y ademas,
puntualizé que se producia una discordancia entre las declaraciones sobre el nivel de
accesibilidad que decian cumplir algunos de los sitios, y el que se detectaba en los
analisis técnicos obtenidos en este estudio?®. El servicio con peor puntuacion conjun-
ta era el referido a la declaracion de la renta y al IVA trimestral de la Agencia Tributa-
ria, siendo este dato es curioso, porque esta entidad suscribié un convenio con el
CERMI con motivo del Afio Europeo de las Personas con Discapacidad de 2003, por
el que se comprometia a hacer accesibles sus servicios en la web*”.

En analisis de las administraciones autonémicas contiene datos que muestran peo-
res resultados.

Tabla 21. Comparacion entre los resultados de evaluacion técnica de accesibilidad y valora-
cion de la accesibilidad por parte de los usuarios de los portales web de las Comunidades

Auténomas.
Portal Evaluacion técnica % Valoracién usuarios %
Murcia 47,62 53,89
Madrid 44,44 49,44
Cataluia 37,5 26,67
Euskadi 37,5 51,11
Canarias 27,27 46,67
Andalucia 26,09 47,78
Navarra 25,58 41,67

27! Infoaccesibilidad, Accesibilidad de los servicios electronicos de la Administracion General
del Estado, junio de 2005, p. 49.
http://www.discapnet.es/Castellano/areastematicas/Accesibilidad/Observatorio_infoaccesibili-
dad/Documents/Tema_02/pdf/Informe_detalle.pdf

272 Infoaccesibilidad, Accesibilidad de los servicios electronicos de la Administracion General
del Estado, cit., p. 50.

273 Infoaccesibilidad, Accesibilidad de los servicios electronicos de la Administracion General
del Estado, cit., p. 50.

149



O LA DISCAPACIDAD EN EL ESPEJO Y EN EL CRISTAL

Castilla -La Mancha 25 57,22
Valencia 23,81 33,89
Aragén 22,73 45
Galicia 19,35 52,22
Baleares 17,07 40,56
Castilla y Leén 15 41,11
Asturias 14,29 58,89
Extremadura 13,51 47,78
Cantabria 11,43 51,67
La Rioja 7,89 53,89
Media: 24,48 47,03

Fuente: Accesibilidad en los portales Web de las Comunidades Autonomas®™.

Los portales web de las Comunidades Auténomas estaban lejos de cumplir los
requisitos normativos (el portal mejor valorado en el analisis técnico era el de la
Region de Murcia, que sin embargo no alcanzaba a cumplir con el 50% de los cri-
terios técnicos valoracion). Estos datos eran graves ya que, después de tres afios
desde la promulgacion de la norma, y a pocas fechas de cumplirse el plazo de apli-
cacion para el cumplimiento con los requisitos de accesibilidad (31 de diciembre
de 2005), era mucho el trabajo que quedaba por hacer?”. El nivel de satisfaccion se
muestra mayor que el del nivel real de accesibilidad, y se infiere que los usuarios
ante las barreras: «desarrollan habilidades alternativas para conseguir el objetivo
marcado, que en muchos casos, suponen un mayor esfuerzo y unas grandes dosis
de imaginacion y paciencia a la hora de afrontar la navegacion de las paginas?’s».

Las administraciones locales también fueron analizadas y los resultados muestran
realidades similares.

27 Infoaccesibilidad, Accesibilidad en los portales Web de las Comunidades Auténomas, di-
ciembre de 2005, p. 48.
http://www.discapnet.es/Castellano/areastematicas/Accesibilidad/Observatorio_infoaccesibili-
dad/Documents/Tema_04/pdf/InformeDetalladoCCAA.pdf

275 Infoaccesibilidad, Accesibilidad en los portales Web de las Comunidades Autonomas, cit., p. 48.
276 Infoaccesibilidad, Accesibilidad en los portales Web de las Comunidades Auténomas, cit., p. 49.
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Tabla 22. Comparacion entre los resultados de evaluacion técnica de accesibilidad y valora-
cion de la accesibilidad por parte de los usuarios de los portales de los ayuntamientos de

capitales de provincia.

Portal Evaluacion técnica % Valoracién usuarios %
Pamplona 57,14 65
Ceuta 56,52 58,89
Castellon de la Plana 52,27 69,44
Barcelona 44,19 58,89
Murcia 31,11 57,78
Lugo 28,26 45,56
Madrid 24,49 65
Logroiio 20,83 42,78
Teruel 20,51 67,22
Palma de Mallorca 20,45 52,78
San Sebastian 18,18 65
Malaga 17,39 58,33
Albacete 13,46 57,22
Santander 13,33 30,56
Caceres 10,87 55
Soria 10,81 52,22
Sta. Cruz de Tenerife 10 45
Oviedo 1,89 57,22
Media 25 55,7

Fuente: Accesibilidad Web en los Portales de los Ayuntamientos de Capitales de Provincia 277.

277 Infoaccesibilidad, Accesibilidad Web en los Portales de los Ayuntamientos de Capitales de

Provincia, mayo de 2006, p. 48.

http://www.discapnet.es/Castellano/areastematicas/Accesibilidad/Observatorio_infoaccesibili-

dad/Documents/Tema_06/pdf/Informe_detalle ayuntamientos.pdf
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Tan solo tres portales superan el 50% de los criterios de accesibilidad estando ya
vigente las obligaciones a este respecto, de nuevo la percepcion de accesibilidad su-
pera los niveles reales, y el dato mas sorprendente es el del Ayuntamiento de Oviedo,
que con un bajisimo resultado en el cumplimiento de los criterios de accesibilidad
(1,89%) logra una muy alta satisfaccion de la experiencia de los usuarios (57,22%),
mas de 55 puntos porcentuales de diferencia®’®.

Junto a estos datos que muestran que existe normativa que no se cumple, ademas,
hay legislacion cuya entrada en vigor se dilata, y cuyo analisis sigue a continuacion.
Esto supone dejar un vacio en el contenido a la igualdad y no discriminacion en el
acceso a la sociedad de la informacion, o en cualquier otro entorno en el que no exista
accesibilidad. A lo que se suma las superposiciones y concurrencias normativas que
generan dificultades interpretativas del contenido y de la vigencia de las leyes.

Como ya se ha adelantado, la Ley 34/2002 de 11 de julio, de servicios a la socie-
dad de la informacion y de comercio electrénico * establecié como fecha limite para
la accesibilidad de las webs publicas el final del 2005. Para el analisis es necesario
tener presente que esta ley es previa a la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad
de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal de las personas con
discapacidad, y al calendario que la misma establecio6 para determinar las condiciones
basicas de accesibilidad y no discriminacion en los ambitos de aplicacion de la mis-
ma®, Por ello, puede entenderse que la remision a la accesibilidad de la Ley 34/2002
de 11 de julio, de servicios a la sociedad de la informacion y de comercio electronico
no se vincule al principio de igualdad y no discriminacion, y que en su redaccion ori-
ginal no incluyera nada sobre infracciones y sanciones en caso de incumplimiento,
cuestion que si aparece en una modificacion posterior. Es interesante ver la evolucion
de la Ley 34/2002 de 11 de julio, de servicios a la sociedad de la informacion y de
comercio electronico, pues permite identificar el nivel de compromiso y asuncion del
principio de igualdad y no discriminacion, y es util también su comparacion con otras
normativas que persiguen el mismo fin y con el entramado normativo que se genera.

278 Infoaccesibilidad, Accesibilidad Web en los Portales de los Ayuntamientos de Capitales de
Provincia, cit., p. 48.

29 Ley 34/2002 de 11 de julio, de servicios a la sociedad del informacién, disposicion adicional 5%
280 Conforme al art. 3 de la LIONDAU los ambitos de aplicacion de la misma son: a) Telecomu-
nicaciones y sociedad de la informacion; b) Espacios publicos urbanizados, infraestructuras y
edificacion; ¢) Transportes; d) Bienes y servicios a disposicion del ptblico; ) Relaciones con
las Administraciones publicas; f) Administracion de justicia; g) Patrimonio cultural, de confor-
midad con lo previsto en la legislacion de patrimonio historico (los puntos f) y g) fueron afiadi-
dos por el art. 1.4 de la Ley 26/2011, de 1 de agosto, de adaptacion normativa a la Convencion
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
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La comparacion muestra la laxitud y los periodos extra de vacatio legis que se da
el Estado desde el afio 2002. En la d.a. 5. 1* en su redaccion original lo difiere al afo
2005 y en el ano 2007, en una redaccion extrafia, lo pospone al 2008.

En relacion al contenido, en la redaccion inicial podria pensarse que la exigencia
de accesibilidad no admite gradaciones, o es 0 no lo es, pero en 2007 aflade un parra-
fo a la d.a. 5% 1* y habla de un «a medias» al establecer que como minimo debera
cumplir el «nivel medio de accesibilidad». Teniendo en cuenta que cuando se aprueba
esta modificacion ya ha sido aprobada la LIONDAU, que dice asumir el modelo social
de la discapacidad (discapacidad = barrera + deficiencia), no pueden justificarse dila-
ciones en la igualdad y no discriminacion.

La accesibilidad también sufre variaciones segun la concurrencia de fondos ptbli-
cos. Asi el nivel de accesibilidad que deben tener las webs financiadas por las Admi-
nistraciones Publicas se modifica, y el segundo parrafo de la d.a. 5* pasa de «podran
exigir a «exigirany. En este sentido parece que se avanza, pero sin embargo da una
vuelta de tuerca en la exigibilidad diciendo que «sera obligatorio» para las webs de
algunos centros. Lo que genera la duda de si para el resto es obligatorio o quiza sélo
exigible, pero entonces la incertidumbre se sittia sobre qué diferencia hay entre exigi-
ble y obligatorio.

La d.a. 5% 2% en relacién con la promocidn y sensibilizacion para la adopcion de
normas de accesibilidad por los prestadores de servicios y fabricantes de software
mantiene la redaccion original. Con respecto a esta disposicion se pueden plantear
diferentes dudas: ;como se va a implantar la accesibilidad si no existe desarrollo en
este sentido?, ;qué sentido tiene promover que los fabricantes de soffware desarrollen,
si después los prestadores de servicios no las incorporan porque no es obligatorio? Por
otra parte, la d.a. 5% 3* (incluida por la Ley 56/2007, de Medidas de Impulso de la
Sociedad de la Informacion) insiste en la idea de promover la accesibilidad y sensibi-
lizar para que los titulares de otras paginas la incorporen. Estas previsiones se mantie-
nen con la ulterior modificacion introducida por Ley 26/2011, de 1 de agosto, de
adaptacion normativa a la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Per-
sonas con Discapacidad, y no se incorporan ni se referencian la normativa de desarro-
llo de la LIONDAU. Antes de ahondar en las relaciones entre ambas leyes es necesa-
rio incluir el calendario que preveia la LIONDAU. El Real Decreto Legislativo
1/2013, de 29 de noviembre, por el que se aprueba el Texto Refundido de la Ley Ge-
neral de derechos de las personas con discapacidad y de su inclusion social (LG-
DPCD), en su disposicion adicional 3%, define el afio en el que debe cumplirse con los
criterios.
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Tabla 24. Calendario de accién establecido en la LIONDAU y en la LGDPCD en acceso
a nuevas tecnologias

Elaboracion de las condiciones
basicas de accesibilidad y no
discriminacion para el acceso

Y , Dos afios desde la entrada en vigor de la LIONDAU
y utilizacion de las tecnologias,

" (4 de diciembre de 2003
productos y servicios
relacionados con la sociedad
de la informacion
Nuevos Productos y Productos y servicios
servicios pre-existentes
Obligacion cumplimiento 4-6 afios 8-10 alos susceptibles

o aw— de ajustes razonables.

LGDPCD

4 de diciembre de 2009 4 de diciembre de 2013

Fuente: Elaboracion propia con la d.f.7* de la LIONDAU y la d.a. 3* de la LGDPC.

No es hasta el afio 2007, dos afios mas tarde de lo previsto por la LIONDAU,
cuando se regulan dichas condiciones, que adoptan los criterios de la Norma UNE
139803:2004, Requisitos de accesibilidad para contenidos en la Web. Esta: «es una
version actualizada y ampliada del capitulo 7 requisitos de accesibilidad de la hiper-
media a las autopistas de la informacion de la Norma experimental UNE 139802 EX
publicada en el afio 1998%!». Las condiciones basicas de accesibilidad se regulan
mediante e/ Real Decreto 1494/2007, de 12 de noviembre, por el que se aprueba el
Reglamento sobre las condiciones basicas para el acceso de las personas con disca-
pacidad a las tecnologias, productos y servicios relacionados con la sociedad de la
informacion y medios de comunicacion social, que establece los requerimientos basi-
cos, y conforme al articulo 2 del mismo, y cuyo ambito funcional se extiende a: las
Administraciones Publicas; los operadores de telecomunicaciones; los prestadores de
servicios de la sociedad de la informacion; y los titulares de medios de comunicacion
social que presten sus servicios bajo la jurisdiccion espaiiola, que deberan cumplir las
condiciones basicas de accesibilidad que se establecen. Sin embargo, el texto posterior
deja dudas razonables sobre la exigibilidad a los mismos del cumplimiento de dichas
condiciones.

281 AENOR, Norma UNE 139803:2004, Requisitos de accesibilidad para contenidos en la Web,
2004, p. 1.
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En cuanto a los plazos de cumplimiento de las condiciones de accesibilidad de las
paginas de Internet de las Administraciones Publicas, que reciban financiacion publi-
ca el Real Decreto 1494/2007 establece dos momentos temporales?®?:

a) La prioridad 1 de la Norma UNE 139803:2004:
i. Las paginas nuevas deberan ajustarse a desde la entrada en vigor del real
decreto.
ii. Las paginas existentes deberan adaptarse a la en el plazo de 6 meses desde
la entrada en vigor.
b) La prioridad 2 de la Norma UNE 139803:2004:
i. Todas las paginas, actualmente existentes o de nueva creacion a partir del
31 de diciembre de 2008.

Esta obligacidn, el citado reglamento la extiende a: «las entidades y empresas que
se encarguen, ya sea por via concesional o a través de otra via contractual, de gestionar
servicios publicos, en especial, de los que tengan cardcter educativo sanitario y servi-
cios sociales?3y.

La exigencia de accesibilidad puede decaer si no se dispone de solucion alternativa
tecnoldgica, econdmicamente razonable y proporcionada que permita su accesibili-
dad?*, Esta prevision condicionada a criterios econdmicos que no estan determinados,
no esta prevista en rango de ley, ni graduada en funcion del caracter esencial o no de la
informacién, ni su vinculacién o no con un derecho fundamental, ni se prevé otra forma
de acceso a la informacion. No se determina quién toma dicha decision, y sin embargo,
si se identifican responsables que pueden modificar el uso de la norma UNE de referen-

282 Real Decreto 1494/2007, de 12 de noviembre, por el que se aprueba el Reglamento sobre las
condiciones basicas para el acceso de las personas con discapacidad a las tecnologias, produc-
tos y servicios relacionados con la sociedad de la informacion y medios de comunicacion so-
cial, Disposicion transitoria Unica.

La referencia a esta norma UNE ha sido modificada mediante Resolucion de 3 de septiembre de
2012, de la Direccion General de Industria y de la Pequeiia y Mediana Empresa, por la que se
publica la relacion de normas UNE aprobadas por AENOR durante el mes de julio de 2012 y
ha sido sustituida por la norma UNE 139803:2012 Requisitos de accesibilidad para contenidos
en la Web, 2012.

23 Reglamento sobre las condiciones bdsicas para el acceso de las personas con discapacidad
a las tecnologias, productos y servicios relacionados con la sociedad de la informacion y me-
dios de comunicacion social, art. 5.4.

284 Reglamento sobre las condiciones bdsicas para el acceso de las personas con discapacidad
a las tecnologias, productos y servicios relacionados con la sociedad de la informacion y me-
dios de comunicacion social, art. 5.1.
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cia. En este caso, esta modificacion, en el ambito de la Administracion General del
Estado, debe realizarse mediante Orden de la Ministra de la Presidencia dictada a pro-
puesta conjunta de los Ministros de Economia y Hacienda, de Trabajo y Asuntos Socia-
les, de Industria, Turismo y Comercio y de la Ministra de Administraciones Ptblicas®’.

El articulo 6 del Reglamento que desarrolla el Real Decreto 1494/2007, establece
que para los operadores privados las medidas seran de promocion, sensibilizacion y
formacion para que incorporen: «progresivamente y en la medida de lo posible los
criterios de accesibilidad y mejoren los niveles mencionados». El que para este tipo de
operadores no sea obligatorio, crea una brecha digital que no puede ser ni explicada ni
justificada, maxime cuando ya existe normativa técnica de referencia en materia de
accesibilidad. En todo caso, estd en linea con la d.a. 5. 3* de la Ley 34/2002 de 11 de
Julio, de servicios a la sociedad de la informacion y de comercio electrénico, modifi-
cada por Ley 56/2007, de Medidas de Impulso de la Sociedad de la Informacion. Y en
cuanto al término posible es inevitable preguntarse por su significado, la primera res-
puesta seria que fuera posible técnicamente, aspecto que lo es, entonces, si no es una
cuestion técnica, ja qué se refiere la posibilidad y como es medida?

En un formato parecido la Ley 11/2007, de 22 de junio de acceso electronico de los
ciudadanos a los Servicios Publicos, reconoce en su articulo 1 el derecho de todos los
ciudadanos a relacionarse con la Administracion Publica, y en el art. 4 aptdo. b) y ¢)
el derecho a la igualdad y no discriminacion, y la accesibilidad respectivamente como
principios de aplicacion. Pero llegado el momento de dar contenido sustantivo a este
derecho, no se incluye en el Titulo I relativo a derechos de los ciudadanos, sino que se
relega a la disposicion final 7% en la que establece: «El Gobierno desarrollara regla-
mentariamente lo previsto en el articulo 4.c de la presente Ley para garantizar que
todos los ciudadanos, con especial atencion a las personas con algin tipo de discapa-
cidad y mayores, que se relacionan con la Administracion Publica general del Estado
puedan acceder a los servicios electronicos en igualdad de condiciones con indepen-
dencia de sus circunstancias personales, medios o conocimientosy». Esta prevision es
desarrollada precisamente por el Real Decreto 1494/2007 que contiene las limitacio-
nes ya mencionadas.

Con respecto a las relaciones con la Administracion Publica el calendario definido
por la LIONDAU y la LGDPCD es el siguiente:

25 Real Decreto 1494/2007, de 12 de noviembre, por el que se aprueba el Reglamento sobre las
condiciones basicas para el acceso de las personas con discapacidad a las tecnologias, produc-
tos y servicios relacionados con la sociedad de la informacion y medios de comunicacion so-
cial, disposicion final 4%
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Tabla 25. Calendario de accion establecido en la LIONDAU y en la LGDPCD en el ambito de
las relaciones ciudadanas con la Administracion Publica.

Elaboracion de las condiciones
bésicas de accesibilidad y no
discriminacion que, segun lo

previsto en el articulo 10, deberan
reunir las oficinas publicas,
dispositivos y servicios de Dos afios desde la entrada en vigor de la LIONDAU

atencion al ciudadano y aquéllos (4 de diciembre de 2003

de participacion en los asuntos

publicos, incluidos los relativos a

la Administracion de Justicia y a

la participacion en la vida politica
y los procesos electorales.

Productos y servicios pre-existentes
Nuevos Modificado art. 1.13
prOdU_th)S y Texto Ley 26/2011 de
SEIvIClos original | adaptacion normativa
o o ala CDPD
Obligacion de cumplimiento
de dichas condiciones 3.5 afios 15-17 12-14 afios
afios
LGDPCD
4 de diciem- .
bre de 2008 4 de diciembre de 2017

Fuente: Elaboracion propia con la d.f.5* de la LIONDAU y la d.a. 3* de la LGDPC.
La regulacion de dichas condiciones se produce también con dos afos de retraso.

Si recapitulamos tenemos la siguiente informacion: desde 1998 existen criterios
técnicos de accesibilidad para las webs; la normativa que desarrolla, con dos afios de
retraso, las condiciones basicas de accesibilidad es de 2007; y existe conflicto entre la
LIONDAU que no establece restricciones por tipo de operador y la Ley 34/2002 de 11
de julio, de servicios a la sociedad de la informacion y de comercio electréonico, mo-
dificada por la Ley 56/2007, de medidas de impulso de la sociedad de la informacion,
y, muy importante, también por la Ley 26/2011, de 1 de agosto, de adaptacion norma-
tiva a la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad, que mantiene dicha contradiccion. La CRPD en materia de accesibilidad ¢ In-
ternet establece en el articulo 9.1 que es transversal, y que los Estados deben
identificar y eliminar las barreras, entre otros, a los servicios de informacidn, comuni-
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caciones y de otro tipo. Ademas, en el desarrollo del derecho humano a libertad de
expresion y de opinioén y de acceso a la informacion (art. 21 CRPD), presenta una
doble lectura. Por un lado, afirma que los Estados Partes deben adoptar todas las me-
didas para que se pueda ejercer este derecho en igualdad de condiciones, y entre las
diferentes medidas, parece difuminar la obligacion al hablar de alentar a que las enti-
dades privadas y los medios de comunicacion utilicen entornos web accesibles (art. 21
¢) y d). Pero, en su articulo 4.1 e) determina que los Estados deben velar para que las
empresas e instituciones no discriminen a las personas con discapacidad. En todo
caso, y a mayor abundamiento, en su art. 4.4 relativo a obligaciones generales, esta-
blece que toda normativa que supere lo contenido en la CRPD no queda afectada por
la misma. Y en este sentido es importante recuperar lo establecido por la LIONDAU
(y mantenido por la LGDPC), que no marca diferencias por tipo de operador. Ademas,
es poco consistente que la propia norma que adapta la Convencidén no incorpore la
inmediatez en los plazos. En todo caso la CRPD es compleja al trabar los términos
entre la igualdad y no discriminacion y la accesibilidad, cuestion que no esta resuelta.
Aspecto que se retoma en ulteriores capitulos.

Esta informacion permite mostrar un debate latente entre legislar de forma secto-
rial o transversal, y que tiene relevancia a la hora de facilitar y unificar el conocimien-
to de la normativa. El hacerlo de forma sectorial permite unificar en un texto unido
bajo el concepto discapacidad diferentes aspectos que son transversales a la vida en
comunidad. Regular de forma transversal, implicar incluir en normas generales las
cuestiones especificas por razon de discapacidad que garanticen la aplicacion de dicha
norma al colectivo de personas con discapacidad. En el caso de optar por normativa
transversal, la siguiente cuestion que se suscita es si se incluye en el articulado o a
través de las disposiciones adicionales o finales, lo que le resta visibilidad. Junto a este
debate hay un cuestion mas compleja y critica que muestra la falta de voluntad politi-
ca, en el plano nacional e internacional, pues se afirman derechos y a reglon seguido
se minoran o diluyen. Pero ademds y mucho mas grave, se estd ignorando la enorme
brecha digital que se esta permitiendo que se abra y la quiebra de derechos que ello
supone. El acceso a la sociedad de la informacion es un elemento vital de participa-
cion y ejercicio de derechos, y no garantizar su accesibilidad es, ademas, condenar al
analfabetismo tecnoldgico.

Precisamente, la legislacion espafiola se caracteriza porque la profusion normativa
en materia de discapacidad, va unida a la duda de su eficacia, a la duda razonable de
si lo regulado tiene una eficacia real en la practica?®, Si a esta abundancia se suma la

28 Luis Cayo Pérez Bueno, y Rafael de Lorenzo Garcia, «Los difusos limites de la discapacidad
en el futuro: Hacia un nuevo estatuto de la discapacidady, cit., pp. 1553-1554.
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vaguedad de los términos, y que existen previsiones de la LIONDAU (y actualmente
la LGDPC) que no han sido atin desarrolladas, se puede y debe establecer la conexion
con otro derecho fundamental: la tutela judicial efectiva. En este sentido, ya en enero
de 2013 el CERMI ha recordado al Gobierno que no se han desarrollado todas las
normativas que incluia la LIONDAU, es decir, 10 afios mas tarde y con un retraso de
ocho afos y con la CRPD en vigor, falta por aprobar el real decreto regulador de las
condiciones basicas de no discriminacion y accesibilidad universal de las personas con
discapacidad en el acceso a los bienes y servicios a disposicion del publico, que es el
que debe asegurar el acceso sin exclusiones, ni discriminaciones, de las personas con
discapacidad a bienes basicos como la educacion, la sanidad, la cultura y el ocio®®.
Cuestion que ha sido de nuevo denunciada en 2014%%%, por cuanto la d. a. 3* de la LG-
DPCD contiene las siguientes previsiones:

a) Bienes y servicios nuevos que sean de titularidad piblica: Desde la entrada en
vigor del real decreto que regule las condiciones basicas de accesibilidad y no
discriminacion para el acceso y utilizacion de los bienes y servicios a disposi-
cion del publico.

b) Bienes y servicios nuevos que sean de titularidad privada que concierten o
suministren las administraciones publicas: Desde la entrada en vigor del real
decreto que regule las condiciones basicas de accesibilidad y no discriminacion
para el acceso y utilizacion de los bienes y servicios a disposicion del publico.

¢) Bienes y servicios nuevos que sean de titularidad privada y que no concierten
o suministren las administraciones publicas: 4 de diciembre de 2015.

d) Bienes y servicios existentes el 4 de diciembre de 2010, que sean susceptibles
de ajustes razonables, cuando sean bienes y servicios de titularidad publica: 4
de diciembre de 2015.

e) Bienes y servicios existentes el 4 de diciembre de 2012, que sean susceptibles
de ajustes razonables, cuando sean bienes y servicios de titularidad privada que
concierten o suministren las administraciones publicas: 4 de diciembre de
2015.

f) Bienes y servicios existentes el 4 de diciembre de 2015, que sean susceptibles de
ajustes razonables, cuando sean bienes y servicios de titularidad privada que no
concierten o suministren las administraciones publicas: 4 de diciembre de 2017.

81 CERMI denuncia la pasividad del Gobierno en completar el desarrollo reglamentario de la
LIONDAU, Noticias CERMI, 03/01/2013.
http://www.cermi.es/es-ES/Noticias/Paginas/Inicio.aspx?TSMEIdNot=3981

288 CERMI, «E1 CERMI exige al Gobierno a aprobar en plazo el reglamento de accesibilidad a
bienes y servicios», 18/11/2014.
http://www.cermi.es/ES-ES/NOTICIAS/Paginas/Inicio.aspx? TSMEIdNot=5859
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Puede constatarse que un derecho sin desarrollo y sin garantias no es un derecho,
y que este tipo de dilaciones dejan en el limbo el derecho a una tutela judicial, y por
tanto al propio derecho sustantivo a la igualdad, porque aun cuando pudiera estable-
cerse la existencia de dicho derecho, si no se ha producido la descripcion normativa
de dicha accesibilidad, ;cémo podria ser ejecutable? Y si no es ejecutable, ;como
podria ser sancionable?® si no se sabe como cumplir? Aspectos todos que sefialan de
forma directa a la voluntad, o mejor dicho, a la falta de voluntad politica.

2.5. RECAPITULACION DE ASPECTOS CLAVE

Las recapitulaciones de este capitulo se inician con una reflexion sobre la no dis-
criminacion y la democracia, y lo que se espera del Estado. La no discriminacion es,
por un lado, un aspecto basico que se incardina dentro de la defensa de los derechos
humanos y es, desde una perspectiva practica, un &mbito en el que la sociedad espera
que se actue, y se determine qué es y no es admisible, junto al convencimiento de que
es el Estado quien debe proteger’®. Y ademas, este deber de proteccion debe leerse de
una forma mas amplia a través de las obligaciones generales de promover, proteger y
asegurar®!. Aspectos que necesariamente esta monografia asume y que, desde el ana-
lisis de la brecha de derechos que los diferentes informes han mostrado, puede decirse
que si bien la discapacidad comienza a entenderse como una cuestion de derechos
humanos, la realidad muestra que las personas con discapacidad tienen menor acceso
a esos derechos, y que subyace una situacion de discriminacion, lo que muestra que el
nivel de promocion, de proteccion y de aseguramiento por parte de los Estados es in-
suficiente. Por otra parte, dentro de este proceso dialogado, es esencial la toma de
conciencia de las personas con discapacidad, pues si no son capaces de identificar y
denunciar la discriminacion, con mayor dificultad lo hara la sociedad.

% No se ha incluido porque el objeto es constatar discriminacion con realidad normativa y téc-
nica, otra cuestion muy importante que es reforzar el cumplimiento de la norma ante situaciones
de incumplimiento. En este sentido la Ley 49/2007, de 26 de diciembre, por la que se establece
el régimen de infracciones y sanciones en materia de igualdad de oportunidades, no discrimi-
nacion y accesibilidad universal de las personas con discapacidad no so6lo se aprob6 con casi
dos afios de retraso sino que cuando la vulneracion se produce en una tinica CCAA se estima que
es un ambito competencial de la misma y la referida ley no se estima aplicable. Por lo que el
incumplimiento se ve reforzado sin normativa que sancione ya que se hace depender de que la
CCAA tenga su propia normativa o de que la conculcacion afecte a mas de una CCAA. Cuestion
mantenida por la actual LGDPC en la que ésta norma de infracciones se refunde.

20 Nicholas Bamforth et al, Discrimination Law: Theory and context, cit., pp. 4 y 20.

21 Estas tres acciones con las obligaciones clasicas que asumen los Estados en derecho interna-
cional cuando asumen un tratado internacional. Estas tres acciones se analizaran con mayor
profusion en el capitulo 7°, relativo al art. 8 de la CRPD.
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El Informe mundial sobre la discapacidad muestra que se produce discriminacion
de derechos humanos de las personas con discapacidad: existe brecha entre el colectivo
de personas con y sin discapacidad, y también existen diferencias comparando mujeres
y hombres con discapacidad. Por el hecho de tener una deficiencia, la persona tendra
dificultades de acceso a su derecho a la salud, lo que implica un peor resultado sanita-
rio en términos de su propia salud. La persona tendra menos probabilidades de ir al
colegio y en el caso de ir, posiblemente permanezca menos tiempo en ella, y no tiene
garantizado ningun derecho a los recursos especificos que requiera. Las personas con
deficiencias es mas probable que sufran desempleo, y en caso de trabajar sus ingresos
seran menores. El desempleo y/o los menores ingresos determinaran que tendra tasas
mas altas de pobreza, y se agravara mas la brecha de su inclusion y participacion en
sociedad. Este informe muestra la discriminacion como estructural y comun en todos
los paises analizados, y sefiala ademas algunas de las causas, y el caracter multidimen-
sional e interrelacionado de la discriminacion en el acceso y ejercicio de derechos.

Los datos de la muestra espafiola muestran divergencias importantes entre:

a) Elnivel real de accesibilidad medido con criterios técnicos.

b) La capacidad de percibir discriminacion e identificar barreras bien en global o
por tipologias de deficiencias.

¢) El cumplimiento de la normativa y su claridad.

Las mediciones de accesibilidad conforme a criterios técnicos objetivos descubren
dos verdades: (a) que la accesibilidad atendiendo a la diversidad de deficiencias es
posible; y (b) que pudiéndose hacer no se cumple. La consecuencia de la inaccesibili-
dad es la quiebra de derechos, y entre las causas puede encontrarse la dejacion estatal
de su deber de promover, proteger y asegurar.

Los documentos espaifioles muestran que es muy baja la capacidad referida para
detectar barreras. Si tomamos como base el informe de La discriminacion por motivos
de discapacidad los resultados indican que existe un sentimiento general de discrimi-
nacion (tabla 13) que se cifra en un 63,9%, sin embargo, si se compara la percepcion
global con dmbitos especificos:

a) En relacion al disefio para todos (tabla 15), para los productos y servicios de
primera necesidad el sentimiento de discriminacion es de un 26,2%, de un
36,8% para los de uso cotidiano, y de un 32,4% para los vinculados al desarro-
llo profesional.

b) En el acceso al transporte (tabla 16), se muestra que el 35,6% perciben discri-
minacion.
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¢) En cuanto al acceso a Internet, correo electronico y demads servicios de las
nuevas tecnologias (tabla 19), un 23,9 % aprecian discriminacion.

Por lo que puede decirse que existe un sentimiento global de discriminacion, pero
que éste no es capaz de identificar ni la totalidad de la discriminacion (pues la realidad
medida con criterios técnicos asi lo muestra), ni de diferenciar o percibir en qué am-
bitos se esta produciendo, pues cuando se sefialan aspectos concretos la capacidad
para identificar la discriminacién es menor.

En cuanto a las posibles causas de no percepcion de esta realidad discriminatoria
pueden aventurarse dos motivos. Desde una perspectiva social, la introyeccion del
modelo de prescindencia que supone marginacion, o del modelo médico que asume
como natural la exclusion, podrian explicar que las barreras no sean identificables.
Desde una vertiente mas psicologica pero con raices sociales, podria estar producién-
dose un proceso de disonancia cognitiva. La disonancia cognitiva expresa una inco-
modidad psicoldgica derivada de cogniciones (conocimientos, opiniones o creencias),
que no concuerdan y que orientan la accion a reducir dicha disonancia, bien mediante
cambios de comportamiento, o mediante cambios cognoscitivos que permitan reducir
la tension y recuperar el sentimiento de coherencia interna®?. Aplicada esta teoria,
podriamos pensar que la persona con discapacidad, aun experimentado la barrera en
su dia a dia, ante la necesidad de sentirse parte de la sociedad en la que vive e incapaz
de convivir de forma consciente con esos niveles de discriminacion, acaba asumiendo
que la imposibilidad de participacion no es causada por la sociedad sino por la defi-
ciencia, por lo que acaba «culpando» a la misma y por tanto a si misma de esta exclu-
sion y conculcacion de derechos. Otro de los motivos, puede deberse a la capacidad
de adaptacion de la persona con discapacidad, que acaba encontrando férmulas pro-
pias de inclusion que le permiten «saltarse las barreras». En todos estos motivos late
en diferente grado, una falta de conciencia de la situacion de discriminacion. La capa-
cidad de percibir discriminacion y por tanto de identificar las barreras, requiere inte-
riorizar el modelo de derechos humanos. Modelo que define cada derecho humano en
clave de igualdad de condiciones y desde el igual valor y dignidad. Ademas de esta
toma de conciencia del derecho a la igualdad, es necesario que exista normativa®? y
voluntad politica para su cumplimiento.

Sin embargo, los datos referentes a realidad normativa y realidad estructural en
Espaiia son desoladores. La existencia de normativa que defina mecanismos de equi-

22 Leon Festinger, Teoria de la disonancia cognitiva, traduccion de José Enrique Martin Daza,
Centro de Estudios Constitucionales, Madrid, 1975, pp. 15-16 y 337-338.
2% Tanto de reconocimiento del derecho, de garantias y de sancion.
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paracion de oportunidades y los mecanismos que la garantizan es esencial, pero como
se ha visto, la mera prevision normativa no implica su cumplimiento, y no siempre
prevé sanciones por infracciones. Las razones de esta normativa huera pueden deber-
se a un ejercicio del poder y del discurso, unido al rédito politico que supone afirmar
la igualdad de las personas con discapacidad hacia la sociedad en general, pero dejar-
lo ahi, en un discurso. Otro motivo, podria ser que se ha producido una primera toma
de conciencia de la situacion de discriminacion, pero que no se es capaz, per se, de
cambiar las inercias de exclusion. Como si latiera la dificultad de cambiar de un mo-
delo que la asume, a otro que la denuncia. O puede ser una respuesta a la presion
ejercida por la reivindicacion de del movimiento asociativo de las personas con disca-
pacidad y sus familias, que ha terminado naufragando en la practica, bien por falta de
cumplimiento, por falta de desarrollos normativos, etc. Sea cual sea la causa, se pro-
duce un «espejismo de la ley» por cuanto su existencia es papel mojado.

Para entender coémo opera la discriminacion de las personas con discapacidad y la
interposicion de las barreras, es til diferenciar entre titularidad y ejercicio. Por discri-
minacion, para esta propuesta, se asume lo establecido por la CRPD: «cualquier distin-
cion, exclusion o restriccion por motivos de discapacidad que tenga el propdsito o el
efecto de obstaculizar o dejar sin efecto el reconocimiento, goce o ejercicio, en igualdad
de condiciones, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales en los &mbi-
tos politico, econdémico, social, cultural, civil o de otro tipo. Incluye todas las formas de
discriminacion, entre ellas, la denegacion de ajustes razonables**». La CRPD habla de
barreras en general, sin clasificarlas. Al objeto de esta monografia se va proponer una
clasificacion que permita concatenar o identificar mejor los procesos que dan lugar al
fendmeno de la barrera, desde el mundo de las ideas, las creencias o los conocimientos,
influidos por los modelos sobre la discapacidad y su despliegue en el mundo real a tra-
vés de las normas, las relaciones humanas y la definicion de los entornos. Se propone
situar en el ambito tedrico la barrera mental. Esta va a definirse desde los conocimientos
o su falta, las creencias, marcos culturales o ideas que marcan la forma de percibir y
entender la realidad de la discapacidad, y que se expresan en su paso al mundo real a
través de: barreras juridicas, cuando vienen definidas por normas; barreras relacionales,
que contienen las interacciones sociales; y las barreras fisicas, que operan en la defini-
cion de los entornos, productos y servicios. Con esta propuesta se abandona una cierta
tendencia a hablar de barreras mentales (que se vincula a las actitudinales) y fisicas,
pues se entiende que es insuficiente para mostrar las formas en las que la discriminacion
opera. Desde esta nueva perspectiva y al identificar las barreras que las personas con
discapacidad encuentran en la titularidad y/o ejercicio de derechos podemos diferenciar:

2+ Convencidn Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, cit., art. 2.
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a) Denegacion de la titularidad y ejercicio de derechos a través de barreras juri-
dicas.
En este ambito se incluyen aquellas barreras que, por la mera concurrencia de
la circunstancia de la deficiencia, niegan el derecho sin un analisis que diferen-
cie la deficiencia de la barrera. No hay titularidad, y por tanto tampoco hay
ejercicio. Esto sucede con el derecho personalisimo al voto, o en cualquier otra
excepcion categorica al disfrute de un derecho por causa de discapacidad, sin
atender a la necesidad y al sentido de los limites y si estos pueden redefinirse a
través de mecanismos de equiparacion, o si son discriminaciones desde el mo-
delo de derechos humanos. En este ambito estaria la posibilidad legal de ex-
cluir a las personas con discapacidad del acceso a un seguro de salud o de vida
por causa de discapacidad. En este sentido la CRPD prohibe estas excepciones,
tanto en lo relativo a la salud, de gran importancia cuando no existen servicios
publicos de salud®”, o en el caso de seguros de vida, cuando demasiadas veces
son el requisito para constituir una hipoteca?®® que permite el acceso a una vi-
vienda.

b) Denegacion del ejercicio.
A las personas con discapacidad se les puede negar el ejercicio de los derechos
de los que son titulares mediante:

i. Las barreras juridicas que disocian titularidad y ejercicio, como en la
incapacitacion conforme a la cual una tercera persona ejercita derechos
de los que es titular la persona incapacitada legalmente. Esta negacion es
directa y visible en la medida que hay una sentencia que asi lo declara de
conformidad a una norma. Otras barreras juridicas derivarian de la dene-

25 Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, cit., art. 25 ).
«e) Prohibiran la discriminacion contra las personas con discapacidad en la prestacion de segu-
ros de salud y de vida cuando éstos estén permitidos en la legislacion nacional, y velaran por
que esos seguros se presten de manera justa y razonabley.

La referencia a cuando estén permitidos por la legislacion nacional hace referencia a que en
determinados paises por cuestiones culturales o religiosas este tipo de seguros de vida no esté
permitido.

26 Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, cit., art.
12.5.

«Sin perjuicio de lo dispuesto en el presente articulo, los Estados Partes tomaran todas las me-
didas que sean pertinentes y efectivas para garantizar el derecho de las personas con discapaci-
dad, en igualdad de condiciones con las demas, a ser propietarias y heredar bienes, controlar sus
propios asuntos econdmicos y tener acceso en igualdad de condiciones a préstamos bancarios,
hipotecas y otras modalidades de crédito financiero, y velaran por que las personas con disca-
pacidad no sean privadas de sus bienes de manera arbitrariay.

166



LA DISCAPACIDAD EN CIFRAS: REALIDADES DISCAPACITANTES... O

ii.

1il.

gacion de ajustes razonables, pues se reconoce la titularidad del derecho,
pero decae su ejercicio pues se ha definido juridicamente como excepcio-
nable®’.

Las barreras relacionales funcionan como en otros colectivos. La relacion
con los «otros» esta marcada por el prejuicio o la ignorancia que implica
asumir su inferioridad. Esto permite que se les deniegue, a través de la in-
teraccion, el derecho que se esté tratando de ejercer, como puede ser el
empleo o el ocio. Este tipo de barreras afecta mas a las personas con disca-
pacidad intelectual o enfermedad mental. Es una barrera que actfia de forma
invisible, pero seria evidenciable en datos que analicen los niveles de acce-
so a derechos de personas con y sin discapacidad.

Las barreras fisicas y a la comunicacion. Implican que en la definicion de
los entornos, productos y servicios que facilitan el ejercicio de derechos
de los demas, no se tiene en cuenta a las personas con discapacidad. Este
tipo de barreras fisicas, como se ha visto, afectan segtn el tipo de defi-
ciencia, y tienen la agravante de que son invisibles para las personas que
no tienen ese tipo de deficiencia, por lo que su olvido y abandono es
mayor. En ellas late que no existe conocimiento ni conciencia de que la
falta de accesibilidad tiene conexion directa con la discriminacién y la
negacion de la equiparacion de oportunidades, de la autonomia y de la
libertad. Dentro de las barreras fisicas es ttil incluir la metodologia DAL-
CO>3. A través de las capacidades de deambulacion, aprehension, locali-
zacion y comunicacion desarrolla una sistematica para asegurar la accesi-
bilidad. En este sentido DALCO supera la dimension fisica, ya que ésta
queda comprendida dentro del concepto de deambulacion y aprehension.
Pero desde una perspectiva amplia del concepto de accesibilidad fisica
pueden quedar englobadas la localizacion, que implica el uso de sefiales,
y la comunicacion que se amplia al soporte del mensaje (que puede afec-
tar al tamafio de letra o a los contrastes cromaticos o al tipo de soporte) y
al propio contenido del mismo (que hace referencia a la capacidad de
comprender su contenido).

Esta nota nos da otra nueva caracteristica en relacion a las especificidades
que concurren en el colectivo de personas con discapacidad, pues cuando
se imposibilita el ejercicio de un derecho, puede haber hasta tres derechos
vulnerados; el que se quiere ejercer, el instrumental que lo permite y la
igualdad y no discriminacion. Pensemos en una persona que quiere despla-
zarse para ir a trabajar, y si los transportes no son accesibles, esta persona

297

Este ejemplo se detalla con mayor concrecion en el epigrafe relativo al mismo.

2% Fundacion ONCE, Accesibilidad Universal, normas UNE, AENOR, Madrid, 2009, pp. 21 y 23.
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verd vulnerado su derecho al empleo, su derecho a la libertad de desplaza-
miento y su derecho a la igualdad.

La discriminacion es transversal y sectorial: (a) transversal porque afecta a todos
los ambitos de lo que puede denominarse vida cotidiana, y (b) sectorial, pues incide
sobre un colectivo especifico, pero de forma diferente seglin el tipo y grado de defi-
ciencia, en el desarrollo de esa vida cotidiana.

En el capitulo 1° se establecia la conexion entre forma de entender la discapacidad
y los fenomenos de exclusion y marginacion. Este capitulo ha afiadido datos signifi-
cativos sobre la brecha en el reconocimiento y goce de derechos humanos, ha aporta-
do elementos que identifican al Estado como un actor clave para reconocer, proteger
y asegurar los derechos humanos de las personas con discapacidad, y ha trazado la
relacion entre concepciones de la discapacidad y su expresion en barreras a la titulari-
dad y/o ejercicio de derechos.

Esta realidad descrita permite recuperar el concepto de la sociolingiiistica de la
minorizacion y aplicarlo a las personas con discapacidad. La minorizaciéon de una
lengua es definida como un proceso mediante el cual, su vitalidad es reducida cuanti-
tativamente por la presion demografica y el cambio lingiiistico, y de forma cualitativa,
y de mayor impacto, mediante la obstruccion de sus espacios de uso y su subordina-
cion social y politica a otra lengua®”. Otra forma mas sucinta es la que la define a
través de una situacion dinamica de discriminacion®®,

Las lenguas minorizadas sufren un proceso de exclusion espacial, sociopolitico y
simbolico, de forma que la lengua mayoritaria es la lengua oficial y por tanto vehi-
cular de la vida del Estado, uno de cuyos ambitos estrella es el educativo, y es por
tanto una herramienta con la que se construye la realidad social que desplaza y debi-
lita a otra lengua, cuya pérdida significa enterrar en el olvido otra forma de ver y
entender la realidad®'. El concepto se ha expandido, y también ha sido utilizado para
describir la situacion de los inmigrantes, que a través de los discursos sociales son
construidos como no-sujetos, como seres sin derechos que son situados en una cons-

29 Raquel Casesnoves Ferrer y David Sankoff, «The Valencian revival: Why usage lags behind
competence», en Language in Society, n° 33, 2004, p. 30.

3% Anna Aguilar-Amat y Laura Santamaria, «Terminologia i llengiies minoritzades», en Qua-
derns. Revista de traduccio, n° 3, 1999, pp. 101 y 103.

301 Cristian Lagos, «Acerca de la importancia de la promocion social y revitalizacion de las
lenguas indigenas en el Chile actualy, Docencia, n° 37, mayo 2009, p. 42.
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tante dependencia, y cuya formar de ver la realidad es denostada? y que viven la
experiencia de la desigualdad®.

Si se retoman las notas definitorias del proceso de minorizacion se constata que
pueden ser leidas en clave de discapacidad, y se observa que encaja perfectamente en
esta situacion descrita.

Las personas con discapacidad, a través de las barreras juridicas, pueden ser ex-
cluidas de la titularidad y/o ejercicio de sus derechos, y a través de las barreras rela-
cionales y fisicas, del ejercicio de sus derechos con la exclusion de todos los ambitos
que esto supone. Se produce una expulsion espacial, social y politica, y ademas sim-
bolica e invisible para quienes no la sufren. La sociedad en sus diferentes manifesta-
ciones es ajena a la concepcion de los principios de igualdad, autonomia e indepen-
dencia en clave de discapacidad, y genera todo lo contrario: dependencia y
desigualdad, que se observa en la configuracion de las diferentes barreras, ya sea al
interactuar con un entorno no accesible o por no reconocimiento de un derecho o por
decaimiento. Esto les lleva una permanente desigualdad aunque no siempre sean ca-
paces de identificarlo y, en definitiva, a la propia realidad de minorizacion.

En el plano normativo esta minorizacion puede deberse a invisibilidad juridica: no
existe norma, o contando con un marco legal para proteger y garantizar éste se soslaya
o no se aplica (conforme se ha visto en el ejemplo del Estado espafiol en materia de
accesibilidad). Ante este limbo juridico es legitimo preguntarse: jcual es la verdadera
intencion del Estado-legislador y del Gobierno?, y si ésta /no es una forma mas insi-
diosa de dominacion a través de palabras (normas) vacias que no transforman la rea-
lidad?, pues el Estado gana el rédito de hacer normativa que responde a ese reto del
siglo XXI de la no discriminacion, pero es una normativa que no aplica y que ademas,
su no aplicacion es invisible para la mayoria de ciudadanos.

Esta actuacion estatal puede entenderse como una de las manifestaciones de la
crisis del derecho, esquematicamente expresado en la crisis de la legalidad en la que
los poderes publicos no se sienten vinculados a las normas, y se expresa en la inefica-
cia o insuficiencia de los controles, y que lleva a la fenomenologia de la ilegalidad del

392 Emma Martin, «Integraciones patrimoniales y discursos de identidad en la sociedad multi-
cultural», en PH Boletin del Instituto Andaluz del Patrimonio Historico, n° 58, mayo 2006,
pp- 85-86.

393 Silvia Carrasco Pons, «Inmigracion y educacion en Espafia: oportunidades y tensiones para
un modelo social pluraly, en La interculturalidad pedagdgica: nuevos enfoques, nuevas prdcti-
cas, en Jos¢ Manuel Suarez Sandomingo (coord.), Axac, Lugo, 2004, p. 18.
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poder®. Y también puede estar reflejando una de las formas de desactivacion de la
capacidad emancipatoria de los derechos humanos, que es a través de su vinculacion
con los discursos hegemonicos®®, y en tanto en cuanto que se realizan afirmaciones
que cuando se concretan en acciones, o bien se diluyen o no se cumplen, es licito
preguntarse en qué medida la afirmacién teodrica y la negacion préctica no es una for-
ma de desactivarlos negando la igualdad.

Estamos por tanto ante un escenario que muestra que la situacion de exclusion y
minorizacion de las personas con discapacidad es una realidad. Por ello, es necesario
promover el cambio teniendo presente que no puede trabajarse por y para el empode-
ramiento sin entender la opresion®®, lo que desde otra lectura significa que a través de
las vulneraciones de derechos puede inferirse el nivel de desempoderamiento del ser
humano.

Esta realidad de negacion de derechos humanos plantea la pregunta de como se ha
tratado, en la teoria general de los derechos humanos, a las personas con discapacidad
y sus derechos. Esta reflexion es importante desde el punto de vista de la toma de
conciencia, por cuanto ésta interpela a la teoria del derecho y a su concrecion en nor-
ma positiva, pues ambas estan interrelacionadas.

3% Luigi Ferrajoli, Derechos y garantias, traduccion de Perfecto Andrés Ibafiez y Andrea Gre-
ppi, Trotta, Madrid, 1999, pp. 15-17.

395 Javier de Lucas, «La lucha contra la discriminaciony, en Consolidacion de derechos y garan-
tia: los grandes retos de los derechos humanos en el siglo XXI, Consejo General del Poder Ju-
dicial, Madrid, 1999, p. 148.

3% Gabor Gombos y Amita Dhanda, Catalyzing Self Advocay, cit., 2009, p. 9.
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Segundo trasplante total de cara.

Una quemadura con un cable de alta tension le borro el
rostro hace tres anios. Dallas Wines, un joven de 25 arios, se
quedo sin ojos ni nariz. Un trasplante total de cara, el se-
gundo en el mundo, le permitira recuperar olfato, sensibi-

lidad y la dignidad de una apariencia casi normal

(REUTERS, «Segundo trasplante total de cara», Diario ABC,
23 de marzo de 2011)






CAPITULO 111
DERECHOS HUMANOS Y DISCAPACIDAD: UNA RELACION EN CONS-
TRUCCION

La historia de los derechos humanos ha sido durante demasiado tiempo ajena a las
personas con discapacidad. Este extrafiamiento se ha producido tanto en la definicion
de los principios y valores que los informan, como en los derechos concretos. En estos
se producia y produce una quiebra real de los derechos de las personas con discapaci-
dad, tanto en el reconocimiento como en el ejercicio de los mismos o en su defensa.

Esta realidad excluyente se originaba y origina por el hecho de que las personas
con discapacidad no encajaban, al igual que otros colectivos que han necesitado con-
venciones especificas, en el concepto de ser humano desde el que se modelaron dichos
principios y valores, y se definieron y definen derechos.

Junto a estas exclusiones tedrico-conceptuales hay que afiadir las dificultades in-
trinsecas del propio lenguaje, marcado por imprecisiones y significados atribuidos que
suponen mayor vaguedad: el lenguaje natural a diferencia del axiomatico (la matema-
tica, la l6gica) no tiene una relacion biunivoca entre signo y concepto, sino que estd
marcado por factores emocionales y subjetivos propios del uso, y por ello ademas de
la cuestion denotativa (informativa) existe una connotativa (subjetiva), por tanto en el
lenguaje se producen ambigiiedades semanticas, por lo que en el &mbito de lo juridico
conceptos como dignidad, persona o derechos humanos pierden nitidez semantica
cuando se hace un analisis riguroso, siendo por ello necesario una tarea clarificadora®”’.

397 Juan Omar Cofré Lagos, «Los términos <Dignidad> y <Persona>. Su uso moral y Juridico.

Enfoque Filosofico», en Revista de Derecho (Valdivia), Vol. XVII, diciembre 2004, pp. 11-16.
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Detras de estas dificultades esta la propia complejidad del ser humano que se expresa,
entre otros, a través del lenguaje, y si es dificil definir y conceptualizar la discapacidad
o la deficiencia, también lo es la definicion y caracterizacion de los derechos humanos
porque todo concepto de este tipo, expresa profundos valores y creencias en torno al
ser humano, y radiografia para un momento dado cémo son las relaciones sociales y
juridicas.

Este capitulo no revisa de forma sistematica ni exhaustiva el tratamiento de la
discapacidad en la teoria de los derechos humanos, sino que, a través de grandes lineas
en esta materia, realiza una posterior revision critica desde un enfoque emancipatorio
y de derechos humanos de la discapacidad. Ello permitira encontrar, sefialar y cuestio-
nar parte de esos silencios y exclusiones en la gestacion y evolucion de los derechos
humanos, en conceptos clave como la nocion de dignidad, autonomia, libertad, justicia
y solidaridad, y el principio de igualdad y no discriminacion. Este ultimo principio se
estudia de forma separada debido al impacto que ha tenido en el reconocimiento de los
derechos de las personas con discapacidad.

Este recorrido por la teoria general de los derechos humanos se revelara como no
pacifico, y permitird abrir interrogantes a la teoria de los derechos humanos que en-
contraran propuestas de respuestas desde la CRPD, y que se aportaran en el capitulo
5° relativo a la misma.

3.1. DERECHOS HUMANOS: ORIGEN, DEFINICION, CARACTERIS-
TICAS Y EVOLUCION

3.1.1. Origen y definicion

Bajo el concepto de derechos humanos se engloban muy diferentes acepciones,
desde una funcion reguladora de la legitimidad de los sistemas politicos y juridicos; a
una conviccion donde asentar la garantia de la dignidad, la igualdad y la libertad; a un
entramado de derechos subjetivos y pretensiones morales que, tras su positivacion, se
visten de signos juridicos®®.

Si bien son un producto de la modernidad puede hablarse, con todas las salvedades
que haya que marcar sobre el contenido y destinatarios, de una prehistoria e historia
de los derechos fundamentales en donde se atisbaba la nocion de dignidad, libertad e

398 Gregorio Peces-Barba Martinez, Curso de derechos fundamentales. Teoria general, 1* reim-

presion, Boletin Oficial del Estado, Madrid, 1999, pp. 21-24.
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individualidad®®, pero eran ideas dispersas que no habian sido unificadas desde el
derecho®'’.

En esta historia, en escritura permanente, es clave la cristalizacion en derechos
(libertades individuales, derechos politicos y de participacion y garantias procesales)
de tres elementos que propiciaron la dignidad del ser humano: el debate sobre la tole-
rancia, sobre los limites del poder y la humanizacion del derecho procesal penal®'.
Precisamente, el punto de conexion entre derechos humanos, moral y derecho se pro-
duce en el poder: la moral origina y da fundamento a los derechos fundamentales que,
a través de la positivacion, pasan a formar parte del ordenamiento juridico, por lo que
son moral legalizada’'?. Con ello se muestra como la evolucion de la filosofia moral
influy6 en la moderna filosofia de los derechos fundamentales, que terminaria concre-
tandose en un derecho positivo®'®. Esta descripcion es importante ya que refleja el
impacto que la filosofia moral tiene en las normas, porque su forma de entender la
discapacidad, conectada con la ética, no es un ejercicio retdrico, sino que imprime de
contenido al derecho positivo. Y con ello, esta participando en las condiciones de vida
de las personas con discapacidad.

Situar el origen de los derechos humanos es un debate abierto que se mueve desde
todas las dimensiones del ser humano a lo largo de la historia, y que estd marcado por
una profunda busqueda filos6fico-ética que gravita entre dos polos: (a) entre la nece-
sidad de dar un salto metafisico enraizado en la naturaleza del ser humano, u (b) optar
por una orientacion objetiva que apela al hecho innegable de su existencia, y desde la
misma entender que son un producto de la historia.

De acuerdo con Fernandez, su origen, brevisimamente sintetizado, estd marcado
por tres tendencias®'*:

39 VV.AA, Derecho positivo de los derechos humanos, traducciones de Gregorio Peces-Barba,
Liborio Hierro, Santiago fﬁiguez y Angel Llamas, Gregorio Peces Barba (dir.), Debate, Madrid,
1987, pp. 19- 20.

310 Gregorio Peces-Barba Martinez, Curso de derechos fundamentales. Teoria general, cit.,
pp. 113-114.

311 Gregorio Peces-Barba Martinez, «Derechos fundamentalesy, en Revista Juridica de Casti-
lla-La Mancha, n°. 2, diciembre 1987, pp. 14-16.

312 Gregorio Peces-Barba Martinez, Curso de derechos fundamentales. Teoria general, cit.,
p. 105

33VV.AA, Derecho positivo de los derechos humanos, cit., p. 20.

314 Eusebio Fernandez, Teoria de la justicia y derechos humanos, Debate, Madrid, 1984, pp. 84-
109.
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a) lusnaturalista. Es la de mayor tradicion historica. Los derechos humanos se
fundamentan en el derecho natural. Entendido éste como un ordenamiento que,
deducido de la naturaleza humana comun y universal, confiere a la persona
derechos con independencia de su reconocimiento juridico, ya que derivan del
orden normativo natural. Por tanto, estos derechos son anteriores y superiores
al derecho positivo, y ademas son inalienables.

b) Historicista. Esta fundamentacion defiende el caracter variable y la relatividad
de los derechos humanos en funcion del contexto historico. Se asume que de-
rivan de un proceso de autoconciencia de la nocion abstracta de ser humano
que se cimenta en las necesidades humanas.

¢) Etica. Parte de la premisa de que la fundamentacion es previa a lo juridico, de
forma que el derecho positivo lo que hace no es crearlos sino reconocerlos y
positivizarlos. Los derechos humanos son derechos morales, imperativos éticos
y derechos que los seres humanos tienen precisamente por esta condicion, y
suponen exigencias que se entienden imprescindibles para una vida digna. La
cualificacion como derecho moral implica tanto la fundamentacion como una
limitacion en el nimero y contenido de los mismos, pues son los estrictamente
relacionados con la idea de dignidad humana.

Junto a estas divergencias en torno a la determinacion de su origen, también se
discute si su fundamentacion es necesaria o conveniente. Bobbio entiende que el pro-
blema mas grave de los derechos humanos no es su fundamentacion, que puede en-
contrarse en la propia Declaracion Universal de Derechos Humanos de 1948, sino que
el problema mas grave y acuciante es el poder determinar la forma mas segura de
garantizarlos para impedir que sean violados, y que esta dificultad no es un problema
filosofico sino juridico, y en un sentido mas amplio es una cuestion politica®s. Este
planteamiento de Bobbio, puede entenderse paralelo al proceso de cambio en el enfo-
que de la teoria general del derecho, que pasa de la dimension estructural de los dere-
chos, centrada en los significados, a la dimension funcionalista que se centra en estu-
diar su relevancia en los sistemas constitucionales, que se mueve desde la esencia a
los fines*'®.

En contraposicion a Bobbio, puede plantearse que, sin perjuicio de la necesidad de
garantizarlos y del refuerzo innegable que supone su positivacion, determinar su ori-
gen tiene relevancia para la defensa de los derechos humanos no positivizados. Porque

315 Norberto Bobbio, El tiempo de los derechos, traduccion de Rafael de Asis, Sistema, Madrid,
1991, pp. 65-66.

316 Antonio-Enrique Pérez Lufio, La tercera generacion de derechos humanos, Thomson-Aran-
zadi, Navarra, 2006, pp. 257-258 y 263.
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si existen per se ligados a la condicion de ser humano, siempre habra base para poder
afirmar, defender y denunciar violaciones contra los mismos. Por lo que puede decirse
que definir bien su origen en relacion a su contenido y sentido es también parte de la
garantia de su proteccion.

Origen y definicion estan intimamente unidos, asi los diferentes conceptos tienen
notas diversas que se mueven entre lo descriptivo, lo teleoldgico, lo iusnaturalista o el
positivismo juridico:

a) Conforme a la definicion ética, los derechos humanos constituyen un conjunto
de normas que, sobre la base de principios éticos, tienen su origen en las aspi-
raciones historicas y filosoficas de justicia basadas en la moral o en el derecho
natural, y sin embargo este contenido moral no es universal, pues puede estar
determinado cultural y/o religiosamente, y su caracter de obligatoriedad re-
quiere su incorporacion al derecho positivo de cada pais®'’.

b) Las definiciones centradas en la persona apuntan a que tienen como fin el logro
en sociedad de la libertad moral de las personas, y estos derechos suponen: «el
reconocimiento y la proteccion de una serie de bienes que, partiendo de una
idea de igual sujeto moral, favorecen en un determinado momento espacial y
temporal, el logro de la libertad moral (dandose el caso de que, obviamente,
también restringen y delimitan planes posibles de vida, esto es, tipos de liber-
tad moral)*'®y.

c) Otras se centran en su caracter protector, y establecen que los derechos huma-
nos son necesarios porque frenan la arbitrariedad, y porque ademas ponen limi-
te al intento de menoscabar, mediante la desigualdad, la dignidad humana’"’. De
hecho, actualmente se conciben como normas con relevancia internacional, que
tratan de dar respuesta a la mayoria de las situaciones de los seres humanos en
un contexto de Estados nacionales®?’. Incluso se afirma que los derechos huma-
nos se han convertido en un criterio de legitimidad de cualquier gobierno®?'.

317 Stephen P. Marks, «Health from a Human Rights Perspective», en FXB Center Working
Papers Series, n° 14, 2003, pp. 1-3.

318 Rafael Asis Roig y Agustina Palacios, Derechos Humanos y situaciones de dependencia,
Dykinson, Madrid, 2007, p. 29.

3% Ernesto Garzon Valdes, Palabras de agradecimiento por el otorgamiento del titulo del DR.
H.C. en la Universidad Pompeu Fabra, Barcelona 20 de octubre de 2011, p. 8.

320 Charles R. Beitz, The idea of human Rights, Oxford University Press, New York, 2009,
p. 160.

321 Jack Donelly, Universal Human Rights in theory and practice, Cornell University Press,
Ithaca, 2003, p. 38.
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3.1.2. Caracteristicas y evolucion de los derechos humanos

Los derechos humanos se predican universales, inalienables y absolutos. Estas
notas abstractas han ido modulandose fruto de las tensiones entre teoria pensada y
realidad donde aplicar el derecho; de la interrelacion entre derechos; de su evolucion;
de su dimension espacial; y de la identificacion de los titulares de los mismos.

Peces-Barba destaca que la universalidad hace referencia a tres dimensiones®*:

a) Plano l6gico donde descansa su racionalidad y abstraccion. Conforme a la mis-
ma puede afirmarse que todos los seres humanos son titulares de los derechos
humanos.

b) Temporalidad, que permite establecer que su caracter racional y abstraccion
son predicables al margen del tiempo.

c) Espacialidad, que implica la extension de la cultura de los derechos humanos a
todas las sociedades. Para ello se necesitara superar los particularismos socia-
les, culturales y economicos.

La universalidad ha sido analizada desde muy diferentes enfoques. Para Lucas la
dimension logica de la universalidad, salvo que queramos detenernos en una mera
concepcidn abstracta, solo adquiere sentido desde la igualdad radical de todos los se-
res humanos*?. Por su parte, Laporta entiende que la universalidad requiere el dificil
ejercicio de hacer abstraccion de los contextos y particularidades del ser humano,
porque una excesiva concrecion y minuciosidad los haria inaplicables®?*. Sin embargo,
la evolucion de los derechos en los diferentes tratados internacionales va en sentido
contrario a esta afirmacion de Laporta. Precisamente, de su lectura se observa que el
nivel de concrecion de los derechos ha ido incrementandose a través de la definicion
de contenidos minimos y de medidas concretas a aplicar. Entre las razones de esta
ampliacion, puede plantearse la necesidad de asegurar un marco minimo y comtn. En
el capitulo 6° se hace un recorrido sobre la evolucion en el contenido de los derechos
en los diferentes tratados internacionales.

La cuestion de fondo que se dirime en la universalidad es el concepto de ser huma-
no. Durante el Estado liberal se caracterizo al individuo de una forma ideal, abstracta

322 Gregorio Peces-Barba Martinez, «La universalidad de los derechos humanos», en Doxa.
Cuadernos de Filosofia del Derecho, n°15/16, 1994, pp. 614-626.

33 Javier de Lucas, «La lucha contra la discriminaciony, cit., p. 145.

32+ Francisco Laporta, «El concepto de derechos humanosy, en Doxa. Cuadernos de Filosofia
del Derecho, n° 4, 1987, p. 34.
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y ajeno a la realidad, y el advenimiento del Estado social permitié una imagen del ser
humano mas real y concreta, y ubicada en su contexto institucional y social donde se
integra, aspectos que se acentian y se impulsan al calor de los derechos humanos de
tercera generacion, que se centran en las necesidades del ser humano*®. Esta concep-
cion ideal y abstracta del individuo puede verse como concreta y pensada para un
modelo de ser humano no representativo. En este sentido, Afion defiende que la exi-
gencia de neutralidad y universalidad liberales se construye en torno a un paradigma
de ciudadano medio que, en cada sociedad, se corresponde con rasgos especificos
conforme a los que se determina el acceso a la condicion de ciudadano, y a la posibi-
lidad de participar como miembro de pleno derecho®?. Ello gener6 exclusiones siste-
maticas y unas estructuras normativas y sociales que incluyen de forma sesgada y
parcial unos grupos sociales, frente a otros si privilegiados®?".

En todo caso la dimension historica de la universalidad ha pasado de ser un presu-
puesto fundamental en la génesis de los derechos humanos, a ser una necesidad insos-
layable en un mundo complejo e interdependiente que cuestiona su vigencia filoso6fi-
ca, politica y juridicamente: (a) la critica filosofica se centra en impugnar el caracter
ideal y abstracto, y en reivindicar los particularismos y las diferencias; (b) la critica
politica defiende el derecho a la identidad y al relativismo cultural y politico; y (c)
desde el ambito juridico se apela a la imposibilidad practica de la universalidad de los
derechos humanos, al carecerse de instrumentos y recursos que permitan su plena sa-
tisfaccion a escala planetaria®®®. Se observan las fuerzas centrifugas entre la universa-
lidad, que se predic6 como tal en abstracto pero que la realidad demostr6 sus quiebras
conceptuales, y la de los particularismos que, aferrados a la diferencia tienen el riesgo
de negar la unidad ontologica del ser humano.

Junto a la nota de universalidad estdn las de su carécter inalienable y absoluto. La
referencia al caracter absoluto hace referencia a su inviolabilidad, sustentado en su
fuerza y eficacia erga omnes frente a cualquier otra pretension debido al valor extre-
mo atribuido al bien que protegen. Sin embargo, existe discrepancia doctrinal entre
los teoricos y los operadores juridicos sobre el alcance de este caracter absoluto: asi
algunas teorias éticas de cuo utilitarista diran que pueden decaer en aras de un «bien

325 Antonio-Enrique Pérez Lufo, La tercera generacion de derechos humanos, cit., pp. 35-36.
326 Maria José Afion, «Grupos sociales vulnerables y derechos humanos. Una perspectiva desde
el derecho antidiscriminatorio», en Historia de los derechos fundamentales s. xx, en Eusebio
Fernandez et al (eds.), Dykinson, Madrid, 2014.

327 Marfa José Afion, «Grupos sociales vulnerables y derechos humanos. Una perspectiva desde
el derecho antidiscriminatorioy, cit., p. 4.

328 Antonio-Enrique Pérez Lufio, La tercera generacion de derechos humanos, cit., pp. 209-215.
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mayor» o de un «mal menory, otras corrientes postulan que precisamente la dignidad
humana y la autonomia individual son los criterios ultimos para sopesar y ponderar
los derechos humanos que puedan estar en conflicto, y por ello no pueden ser pensa-
dos como absolutos, en el sentido de no sometibles a excepcion, sino mas bien, en el
sentido de que admiten limites justificados, al menos, por la interaccion con otros
derechos®”.

El analisis doctrinal de estos rasgos de los derechos humanos muestra la dificultad
de establecer fronteras claras y definidas entre ellos. El concepto de inalienabilidad no
debe confundirse con el de universalidad y su reconocimiento a todos, ni con el de ser
absolutos conforme al cual no pueden ser privados a nadie, sino que debe circunscri-
birse al ambito de la posibilidad de renunciarlos®*.

Centrada la inalienabilidad en la relacion entre la persona titular y el derecho, lo
que se cuestiona es si son renunciables. Asumida asi, implicaria que estos derechos
son otorgados al individuo desde un doble mecanismo que opera con independencia
de su consentimiento, y sin darle la capacidad de renuncia a la titularidad de los mis-
mos, imposibilidad que se mantiene en aquellos que tienen implicita la libertad de
ejercicio, pues ésta podra o no ejercitarse, pero no renunciarse®!.

Pero los derechos no son estaticos, evolucionan, tanto en las notas que los carac-
terizan como en otros aspectos tales como la titularidad, el elenco de derechos y ga-
rantias reconocidos, e incluso el propio ambito territorial. Cuestiones que van respon-
diendo a nuevos retos y concepciones no presentes en el momento de su
reconocimiento.

Los derechos humanos nacen con un marcado acento individualista y caracteriza-
dos por ser derechos de defensa de las libertades de la persona frente al Estado, a
quien se le asigna un papel pasivo y vigilante, esta concepcion evoluciona merced a
las luchas sociales del siglo XIX y cristaliza con el reconocimiento de los derechos
econdmicos, sociales y culturales, que suponen derechos de participacion y que re-
quieren actuaciones activas por parte de los poderes publicos para garantizarlos®*?. Los
denominados derechos de tercera generacion, que comprende el derecho humano al

32 Sheila Stolz, «Algunas acotaciones sobre el caracter inviolable o absoluto (erga omnes) de
los Derechos Humanosy, en Revista Direitos Fundamentais&Democracia, Vol. 3, 2008, pp. 3-4.
330 Francisco Laporta, «El concepto de derechos humanosy, cit., p. 42.

31 Jestis Gonzéalez Amuchastegui, Autonomia, Dignidad y ciudadania, Tirant lo Blanch, Valen-
cia, 2004, p. 386.

332 Antonio-Enrique Pérez Lufio, La tercera generacion de derechos humanos, cit., pp. 27-28.
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desarrollo proclamado por la Asamblea General en 1986 en la Declaracion del Dere-
cho al Desarrollo, engloban los derechos de solidaridad que pertenecen a la persona,
y en los que se incluyen aspectos mas globales como desarrollo, medio ambiente,
asistencia humanitaria, paz, comunicacion y patrimonio cultural®**. Con ellos se ex-
presan la estrategia reivindicativa de los derechos humanos, a la vez que son una res-
puesta a la denominada <contaminacion de las libertades>, derivada de la situacion de
erosion y degradacion en la que se encuentran los derechos fundamentales®.

El desarrollo evolutivo de los derechos humanos viene marcado, entre otros, por
los siguientes rasgos:

a)

b)

Positivacion. Que supone el paso de la dimension filosofica de los derechos a
su plasmacion en derecho positivo, lo que reforzara la garantia de su efectivi-
dad pues son normas positivas invocables ante un juez**’.

Generalizacion de los derechos. Que permite superar la divergencia que se
producia entre las declaraciones de igualdad del ser humano, y la realidad que
mostraba que no era asi, pues o bien no se extendian a todos (como el sufra-
gio), o estaban prohibidos (como el derecho de asociacion), o bien eran de
imposible contenido igualitario (como el derecho a la propiedad)**®. Precisa-
mente la generalizacion del sufragio permitio la incorporacion de la clase tra-
bajadora al sistema parlamentario, lo que ocasioné el nacimiento de un nuevo
tipo de derechos: los econdmicos, sociales y culturales, que seran los que pro-
picien la evolucion del Estado liberal de derecho al Estado social de derecho™’.
La generalizacion es un proceso vivo ante las nuevas amenazas que se ciernen
sobre los derechos fundamentales, como el nuevo corporativismo que traslada
el ejercicio del poder a entes y ambitos ajenos al sistema parlamentario, como
los partidos politicos o los medios de comunicacion; como el acceso y protec-
cion en el uso de las nuevas tecnologias y el imperialismo econdémico y los
riesgos del libre mercado®*.

Especificacion de los derechos. Que ha supuesto un proceso de concrecion e
identificacion de los sujetos titulares de derechos dentro del ambito de aplica-

333 Stephen P. Marks, «The Human Right to Development: Between Rhetoric and Reality», en
Harvard Human Rights Journal, Vol. 17, 2004, p. 138.

334 Antonio-Enrique Pérez Lufio, La tercera generacion de derechos humanos, cit., pp. 28-29.
35 VV.AA, Derecho positivo de los derechos humanos, cit., p.13.

33 Gregorio Peces-Barba Martinez, «Derechos fundamentalesy, cit., pp. 18-19.

337 Gregorio Peces-Barba Martinez, «Derechos fundamentalesy, cit., pp. 18-19.

338

Gregorio Peces-Barba Martinez, Curso de derechos fundamentales. Teoria general, cit.,

pp. 171-172.
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cion de los derechos humanos, pasandose de una categorizacion genérica a una
mas concreta®.

d) La internacionalizacion. Que implica la superacion del marco nacional para su
proteccion y reconocimiento, y que ha permitido, en algunos casos, el recono-
cimiento al individuo de un estatus de sujeto de derecho internacional en la
medida que puede dirigirse a instancias internacionales para reclamar y denun-
ciar situaciones de violacion de sus derechos¥.

e) Los valores sobre los que se sustentan. La libertad fue el fundamento de los
derechos de primera generacion, la igualdad de los de la segunda generacion,
y la solidaridad lo es de los derechos de tercera generacion®*'.

El proceso de evolucion de los derechos humanos puede leerse, con resultados pare-
cidos, a través del fendmeno de la globalizacion. Cuestion interesante, porque permite
ver la realidad desde diferentes prismas, y porque permite hablar de globalizacion juri-
dica desde la perspectiva de derechos humanos. La globalizacion se refiere a la idea del
mundo como espacio interconectado, dialéctico y compartido de vida, lo que supone
una profunda transformacion, multidimensional y con multiples causas, de la organiza-
cion espacio-temporal de las relaciones sociales y que ademas, se esta intensificando®*.
La globalizacion es multidimensional porque contiene seis ambitos de accion esencia-
les: (a) la demografia y los movimientos migratorios; (b) la economia a través del desa-
rrollo de una economia mundial e interdependiente; (¢) la politica que hace mencién a
la crisis del Estado-nacion, que es cuestionado por los actores y fuerzas de la globaliza-
cion; (d) la cultural que expresa fendmenos como la homogeneizacion, la diferenciacion
y la hibridacion cultural; (e) lo social que manifiesta las desigualdades crecientes, la
fragmentacion de la mano de obra o la pérdida de derechos sociales que trata de ser
contrarrestada por una mayor conciencia y activismo civil; y (f) lo ecologico a través de
las crisis medioambientales y el intento también de respuesta social**. Este caracter
multidimensional se articula tanto en la dimension temporal como en la espacial®*,

La globalizacion y los derechos humanos estan relacionados, no tanto porque estos
son una dimension juridica global y compartida de los derechos comunes a todos los

33 Norberto Bobbio, E! tiempo de los derechos, cit., p. 109.

M0OVV.AA, Derecho positivo de los derechos humanos, cit., p. 14.

3 Ernesto Vidal, «Los derechos de tercera generacion», Manual de derechos humanos, en José
Justo Megias Quir6s (coord.), Thomson-Aranzadi, Navarra, 2006, p. 123.

32 Gil-Manuel Hernandez i Marti, Sociologia de la globalitzacio, Tirant lo Blanch, Valéncia,
2013, p. 17.

3 Gil-Manuel Hernandez i Marti, Sociologia de la globalitzacio, cit., pp. 18-19.

3# Gil-Manuel Hernandez i Marti, Sociologia de la globalitzacié, cit., p. 18.
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seres humanos, sino porque inciden en desarrollos de los mismos; en la proteccion de
los trabajadores migrantes; en la mayor preocupacion del impacto de las empresas en
los derechos humanos, expresado a través del denominado /nforme Ruggie’® y que
refleja también la crisis del Estado-nacion; en la preocupacion por la igualdad a través
de una mayor concrecion del contenido minimo de los derechos humanos; el surgi-
miento de nuevos derechos englobados dentro de la tercera generacion de derechos;
en la mayor participacion de la sociedad civil en los procesos de examen de los Esta-
dos ante los diferentes comités de derechos humanos (ya que pueden presentar infor-
mes sombra); o en la mayor preocupacion por las minorias, los pueblos indigenas o la
sostenibilidad, o las personas con discapacidad.

3.1.3. Revision critica desde la discapacidad

El ser humano con discapacidad no estuvo presente ni en el origen ni en la evolu-
ci6n mas inmediata de los derechos humanos. Es mas, si se mide la condicion de ser
humano a través del reconocimiento de derechos, las personas con discapacidad que-
darian englobadas en una dimensién subhumana derivada del nivel de vulneracion de
sus derechos, tanto en su reconocimiento, posibilidad de defensa, como ejercicio. El
derecho como moral positivizada muestra importantes lagunas en estos inicios de los
derechos humanos. Algunas se han visto en el capitulo 2° relativo a realidades disca-
pacitantes y discriminatorias, y otras se veran en el capitulo 4° que revisa el tratamien-
to de la discapacidad en el sistema de Naciones Unidas.

La universalidad no se ha predicado de los derechos de las personas con discapa-
cidad, es mas, no se ha ocupado o planteado como se garantizan los derechos humanos
a las personas con discapacidad. Hacerse esta pregunta requiere atender a dos cuestio-
nes: su reconocimiento y la forma de ejercerlo, pues ésta es una de las piezas claves
para entender la discapacidad como una cuestion de derechos humanos, a través de la
igualdad de condiciones y la autonomia.

La inalienabilidad predicada de la titularidad y sostenida sobre la voluntad de
ejercicio no protege del no reconocimiento de derechos a las personas con discapaci-
dad. En virtud de esta circunstancia se les puede negar tanto la titularidad a través de
barreras juridicas, como el ejercicio que puede verse perturbado por barreras juridicas,
relacionales, fisicas o a la comunicacion. De forma que no es la persona la que renun-

3% Informe del Representante Especial del Secretario General para la cuestion de los derechos
humanos y las empresas transnacionales y otras empresas John Ruggie, Principios Rectores
sobre las empresas y los derechos humanos: puesta en prdctica del marco de las Naciones
Unidas para «proteger, respetar y remediary, Doc. A/HRC/17/31, 21 de marzo de 2011.
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cia, sino que se ve forzada a renunciar. La inaccesibilidad o la denegaciéon de embar-
que por motivos de seguridad, son ejemplos ciertos de esta realidad.

La caracteristica de derechos absolutos no alcanza necesariamente a los derechos
de las personas con discapacidad: no s6lo porque la falta de reconocimiento implica
que no se puede proteger lo que no se reconoce, sino que incluso, existiendo recono-
cimiento decaen ante barreras juridicas, relacionales, fisicas o a la comunicacion, en
las que el concepto de bien mayor o menor, o incluso su interaccion y decaimiento por
contraposicion a otros derechos no opera, necesariamente, desde la premisa de la
igualdad. Pues ante un mismo derecho, el derecho a la integridad corporal, éste puede
limitarse y practicarse la esterilizacion forzosa por motivo de deficiencia. O en el caso
del derecho al ocio puede decaer, y considerarse que la presencia de personas con
discapacidad, por la perturbacion que suponen, permite fundamentar una indemniza-
cioén, circunstancia que expresa que su igualdad, es un mero ejercicio de retorica pues,
a su paso por la realidad, se diluye.

3.2. (ESPECIFICACION O UNIVERSALIDAD?

La universalidad de los derechos humanos tal y como fue concebida era mas formal
que real, pues no aplicaba a todos los seres humanos. Esta realidad marcé un proceso
que queria asegurarla a través de la igualdad, dando origen a los denominados derechos
de segunda generacion, lo que posibilitd la existencia de derechos especificos.

3.2.1. Concepto y dilemas en torno a la especificacion

Peces-Barba asume que la especificacion implica una concrecion de titulares que
por razones sociales, culturales, econdmicas, fisicas, administrativas, etc. estan en una
situacion de inferioridad que debe ser compensada desde los derechos humanos, para
lo cual se emplean dos técnicas: la equiparacion y la <diferenciacion>**¢, Habla de:
«derechos otorgados apartadamente y especificamente a colectivos como mujeres,
ancianos...minusvalidos para resolver situaciones de inferioridad de estos colectivos,
consiguientemente con criterios distintos que suponen derechos subjetivos, libertades,
potestades o inmunidades solo para los miembros de esos grupos, aunque la finalidad
es que con esas ayudas, en forma de derechos fundamentales, puedan equiparse al

34 Gregorio Peces-Barba Martinez, «La universalidad de los derechos humanosy, cit., p. 626.
Nota: el concepto de diferenciacion es distinto del usado en esta monografia, y alude a la exis-
tencia de derechos especificos reconocidos a titulares concretos. Para evitar confusiones seman-
ticas y facilitar la lectura, cuando el término diferenciacion sea el que mantiene Peces Barba ira
entre corchetes: <diferenciacion>.
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resto de hombres y ciudadanos, que no estén concernidos y que no son titulares de
esos derechos porque no los necesitan. Podriamos decir que son derechos que surgen
precisamente para que sus destinatarios puedan llegar a gozar, igual que el resto de los
titulares, de los derechos individuales, civiles y politicos de los mismos. También
podriamos aproximarnos a su identificacion sefialando que son apoyos adicionales que
esos colectivos necesitan, y no los hombres y ciudadanos que no forman parte de los
mismos, para poder alcanzar el pleno desarrollo de su personalidad, es decir, para
poder elegir libremente su ética privada®’.»

Posteriormente Peces-Barba vuelve a analizar el proceso de especificacion, po-
niendo en relacion la titularidad de los derechos de aquellos colectivos que estan en
situacion de inferioridad en las relaciones sociales, con los valores que sustentan el
reconocimiento de estos derechos*®. En su analisis vincula a la exigencia de la igual-
dad la superacion de las situaciones de discriminacion de la mujer y de los inmigran-
tes, y determina el caracter temporal de estos derechos hasta que se alcance la igual-
dad plena*”. Por otra parte asienta y remarca que no es con la igualdad, sino con la
solidaridad, como se produce reconocimiento de derechos especificos derivadas de
una situacion de inferioridad debida a condiciones fisicas, que pueden ser de tipo ge-
neral cuando afectan a todos los hombres durante un tiempo, como es el caso de la
infancia, o de tipo especifico para personas con «minusvalia fisica o psiquica y que
afectan a derechos vinculados a la salud, la seguridad social y al acceso y a las condi-
ciones de trabajo y a derechos clasicos como la libertad de circulacion»*. Y por ulti-
mo vincula a la igualdad y a la seguridad juridica determinadas relaciones sociales en
las que una de las partes, tiene un papel preponderante e incluso de superioridad que
obliga a incrementar los mecanismos de proteccion de la parte mas débil®!. Estas
distinciones entre los valores que fundamentan y el propio contenido de los derechos
en relacion a las personas con discapacidad, es deudora del modelo médico de la dis-
capacidad. Solo asi puede explicarse que no se basen en la igualdad sino en la solida-
ridad y que el eje principal sean los derechos econoémicos, sociales y culturales, con
especial preponderancia de los asistenciales.

347 Gregorio Peces-Barba Martinez, «La universalidad de los derechos humanosy, cit., pp. 626-627.

38 Gregorio Peces-Barba Martinez, Curso de derechos fundamentales. Teoria general, cit.,
p. 181.
3 Gregorio Peces-Barba Martinez, Curso de derechos fundamentales. Teoria general, cit.,
p. 181.
330 Gregorio Peces-Barba Martinez, Curso de derechos fundamentales. Teoria general, cit.,
p. 181.
31 Gregorio Peces-Barba Martinez, Curso de derechos fundamentales. Teoria general, cit.,
p- 182.
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Peces-Barba entiende que este reconocimiento no rompe el caracter de universali-
dad, pues se imbrica con el principio de igualdad, y asi la universalidad se convierte
en punto de partida y de llegada: (a) como punto de partida, conforme a la cual los
hombres nacen y permanecen libres e iguales en derechos, y cuyo desarrollo historico
permite afirmar que la moralidad basica que sustenta los derechos civiles y politicos
es generalmente aceptada y reconocida; y (b) la universalidad como punto de llegada,
donde no es posible hablar de universalidad ya que las desigualdades marcan la dife-
rencia entre el ser y el deber, por ello el aporte de los derechos econémicos, sociales y
culturales es que, desde el lenguaje de los derechos humanos, se definen derechos para
estos colectivos que los requieren, para que se resitue la igualdad3>.

Por su parte, Gonzalez entiende que el proceso de especificacion, que nace vincula-
do con la universalidad de los derechos de caracter social, no afecta a la universalidad
en si, pues aunque suponen la existencia de titulares especificos, responden a una <di-
ferenciacion> de los derechos, entre los derechos nucleo (core rights) y los derivados,
de forma tal que la universalidad se predica de los core rights para todos los seres hu-
manos sin distincion, y los segundos cumplen dos condiciones: por un lado su funda-
mento estd en derechos nucleo universales, y por otro, su reconocimiento deriva de la
necesidad de asegurar la igualdad a determinados colectivos con rasgos especificos®>.

Estos dos autores plantean que, en la medida en que el proceso de especificacion
se fundamenta en la exigencia de la igualdad material, no cuestiona la universalidad
de los derechos aunque sea para colectivos especificos. El eje de estos nuevos dere-
chos son los derechos econdomicos, sociales y culturales, y supondrian un plus que les
permitiria a los colectivos en situacion de «inferioridad» el poder gozar al igual que el
resto de los derechos de primera generacion.

Desde otro punto de vista, Asis y Cuenca reenfocan este proceso desde la nocion
de diversidad e igualdad. Entienden que el proceso de especificacion implica la plas-
macion en el &mbito internacional de derechos especificos para determinados colecti-
vos derivados de sus propios rasgos, y como expresion de la idea de igualdad vincu-
lada a la diversidad®“. En este sentido observan que la reflexion contemporanea en la

352 Gregorio Peces-Barba Martinez, Curso de derechos fundamentales. Teoria general, cit.,
pp. 315- 316.

353 Jestis Gonzalez Amuchastegui, Autonomia, Dignidad y ciudadania, cit., pp. 370-371.

3% Rafael de Asis Roig y Patricia Cuenca Goémez, «La igualdad de oportunidades de las perso-
nas con discapacidady», en 2013-2012: 10 aiios de legislacion sobre no discriminacion de per-
sonas con discapacidad en Espafia, Estudios en homenaje a Miguel Angel Cabra de Luna, en
Luis Cayo Pérez Bueno (dir.) y Gloria Alvarez Ramirez (coord.), Cinca, Madrid, 2012, p. 65.
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teoria de los derechos, no estéd ya en la igualdad como un rasgo de los seres humanos,
sino que se parte del hecho natural de la diferencia, y que ésta por razén de rasgos o
situaciones puede ser lo suficientemente relevante como para justificar un trato dife-
rente (<diferenciacion> positiva), por lo que el quid en la reflexion sobre la igualdad
estd en determinar qué diferencia es relevante, y en la razonabilidad de los argumen-
tos®. Para ello hay dos tipos de discursos, unos basados en la identidad y otros en la
situacion: (a) el enfoque de identidad implica asumir que existen rasgos propios iden-
titarios que permiten, por la comunién de caracteristicas, identificar un grupo y asegu-
rar su igualdad, cuando por motivo de dichos rasgos se produce discriminacion, o es
necesario el reconocimiento de derechos especificos que derivan de los mencionados
rasgos; (b) el enfoque de situacion parte del valor de las personas, y atiende a sus
circunstancias que seran discriminatorias cuando supongan insatisfaccion de dere-
chos*¢. Este enfoque dual se produce también en el ambito de la discapacidad, que ha
pasado de un enfoque de identidad (rasgos), a otro mas de situacion, derivado de la
aplicacion del modelo social de la discapacidad, pues los derechos de las personas con
discapacidad son en términos generales los mismos que los de los demas, por lo que
no puede hablarse de derechos por razon de colectivo, y sin embargo, existen tenden-
cias dentro del movimiento asociativo de personas con discapacidad que postulan
volver al enfoque de identidad’’.

De hecho, en el contenido de la igualdad como <diferenciacion> negativa o positi-
va esta la gestacion de los derechos humanos, tanto en el momento de generalizacion,
preocupado por la extension de la titularidad y el ejercicio a todos los colectivos, como
en el posterior proceso de especificacion, que reconoce derechos especificos y se apo-
ya tanto en la no discriminacién como en la atribucion de valor a la diferencia®®,

Estos autores resittian la evolucion, no en la situacion de inferioridad que debe ser
compensada en aras a la igualdad, sino en el propio debate sobre la diferencia que
debe ser respetada, y en lo que a su tratamiento se refiere, debe orientarse desde la
equiparacion o el tratamiento diferenciado.

355 Rafael de Asis Roig y Patricia Cuenca Goémez, «La igualdad de oportunidades de las perso-
nas con discapacidady, cit., p. 66.

3% Rafael de Asis Roig y Patricia Cuenca Gomez, «La igualdad de oportunidades de las perso-
nas con discapacidad, cit., pp. 66-67.

357 Rafael de Asis Roig y Patricia Cuenca Gomez, «La igualdad de oportunidades de las perso-
nas con discapacidady, cit., pp. 69-71.

358 Rafael de Asis Roig et al., «Derecho a la igualdad y a la diferencia: Andlisis de los principios
de no discriminacion, diversidad y accion positivay en Tratado sobre Discapacidad, en Rafael
de Lorenzo y Luis Cayo Pérez Bueno (dir.), Thomson-Aranzadi, Madrid, 2007, p. 118.
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3.2.2. Revision critica desde la discapacidad

El proceso de especificacion puede verse desde un doble prisma, como un intento
de salvar la nocidn abstracta de universalidad, o como una forma de reconocer la di-
ferencia a través de la equiparacion o del reconocimiento de derechos especificos.

Las primeras teorias que explican el proceso de especificacion parten de la situacion
de inferioridad, y reconocen como derechos especificos los econdmicos, sociales y cul-
turales. Sin embargo, la realidad muestra que a las personas con discapacidad también
les son negados los derechos civiles y politicos. Baste citar la incapacitacion, que es la
maxima muestra de muerte civil de una persona. Por otra parte, centrarse sélo en los
derechos econdmicos, sociales y culturales, ademas de ser insuficiente, podria entender-
se como una herencia del modelo médico de la discapacidad, en tanto que esta mas fo-
calizada en derechos de prestacion que de ciudadania. Esta misma linea de exclusion
también la refleja Bobbio cuando habla de estado normal o excepcional de la existencia
humana, visibilizado en los enfermos, incapacitados, enfermos mentales’. Lo que de-
nota, retomando la idea de la importancia de lo connotativo en el lenguaje, una vision
de la discapacidad como ruptura de la normalidad, ya que es vista y experimentada
como algo extrafio y ajeno a la dimension humana, y como tal termina siendo tratada.

Por otra parte, parece que el centro de su preocupacion es que la universalidad no
quede afectada por el reconocimiento de nuevos derechos justificados por la necesidad
de subvertir situaciones de «inferioridad». Sin embargo, desde el enfoque emancipa-
torio, la clave esta en cuestionar por qué la universalidad no incluy6 a todos los seres
humanos, y en preguntarse por el origen de la desigualdad. No es que la universalidad
no se menoscabe por la especificacion, sino que la propia especificacion podria cues-
tionar a la universalidad al no haber tenido en cuenta a todos los seres humanos sino
a unos seres humano tipo, de contenido abstracto y con consecuencias excluyentes.
Pues en cuanto se trata de materializar y ejercitar los derechos, se descubre que no es
la idea de universalidad sino su contenido, el que no ha sido realizado en plenitud por
obviar situaciones y realidades de otros seres humanos.

Cuando los derechos humanos se vinculan a un discurso abstracto, liberal y pre-
tendidamente neutro en el que la persona, bajo la idea de un falso universalismo, es
despojada de sus condiciones reales tales como género, lengua, origen para ser reco-
nocido titular de derechos, significa que paraddjicamente para reconocérseles dere-
chos se les ha despojado de su dimension humana’®.

3% Norberto Bobbio, El tiempo de los derechos, cit., p. 109.
360 Javier de Lucas, «La lucha contra la discriminaciony, cit., pp. 148-149.
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Podriamos preguntarnos si en el fondo los derechos humanos arrastran una vision
no universal del ser humano entendido desde su diversidad, y si los mecanismos de
equiparacion responden al corazén de la universalidad para darle sentido y contenido.
Y también podemos plantearnos si la gran carencia en la fundamentacion de Pe-
ces-Barba y Gonzélez es que, pese a su preocupacion por las desigualdades sociales,
no reescriben los derechos de todos los colectivos desde la equiparacion y la autono-
mia, a través de un enfoque emancipatorio.

El proceso de especificacion también ha sido tratado desde el debate sobre la dife-
rencia y los discursos centrados en la identidad o en la situacion. Esta linea argumen-
tal invita a retomar las conexiones entre lo social y lo juridico vistas en el capitulo 1°.
En €1, uno de los ejes centrales era que la diferenciacion es un proceso mediante el que
se asigna un valor diferente al ser humano, lo que determina su inclusion o exclusion
en el acceso y goce de derechos. Sin ser el objeto de esta monografia, podemos plan-
tearnos si los rasgos identitarios son o no una construccion social, desde o consecuen-
cia de las estructuras de poder. Y que, desde una situacion de desigualdad, las diferen-
tes Y de la ecuacion han sumado suficiente masa critica como para poder identificar y
denunciar situaciones de discriminaciéon por grupo, y por tanto podria ser como la
toma de conciencia de un grupo vulnerado que se forma desde el enfoque de situacion.
Por lo que identidad y enfoque estarian relacionados por la propia dimension social
del ser humano que vive y se expresa en sociedad. Otra cuestion seria la intersectoria-
lidad identitaria, es decir, un ser humano sujeto a diferentes identidades, como mujer,
discapacidad, origen, etc. ;donde quedaria su dimension de unidad de ser humano ante
tratamientos identitarios no necesariamente armonizados? En este sentido no es lo
mismo ser hombre con discapacidad que mujer con discapacidad, que estan mas suje-
tas a la invisibilizacion y vulneracion de derechos. Podemos plantearnos si la identi-
dad o identidades son mas fuertes que la nocion de unidad e integridad de ser humano
frente a la parcelacion en caracteristicas, y si su definicion es desde la toma de con-
ciencia de la desigualdad y el legitimo derecho de erradicarla.

En lo referente a la perspectiva de situacion, este enfoque vendria dado, entre
otros, por la falta de aplicaciéon de mecanismos de equiparacion. En ambos enfoques
se puede leer el proceso de de-construccion de la diferenciacion, en el identitario a
través de derechos especificos en los que se lee la diferencia como parte de la vida
humana, y en el de situacion removiendo las diferencias estructurales creadas en los
procesos de conformacion y acceso a derechos.

En el ambito de la discapacidad podemos preguntarnos si existe identidad colecti-
va 0 mas bien discriminacion colectiva, y si es ésta la que da una identidad. Pero aun

asi, en la discriminacion de las personas con discapacidad podemos atisbar una doble
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dimension. Una de tipo abstracto en tanto que personas con discapacidad, y otra mas
concreta, y que se escribe desde la realidad, en la que el tipo de deficiencia y el entor-
no son una cuestion determinante.

El ser humano ante la diferencia puede soslayarla, castigarla, minorarla, pero no
puede eliminarla. Por ello una de las exigencias a la universalidad, es asumir que la
diferencia existe y que debe ser: (a) respetada desde la innegable diversidad y unidad
del ser humano; y (b) atendida con una finalidad inclusiva de equiparacion, pero sin
afiadirle ningln juicio de valor, pues entonces en vez de diferencia, encontramos dife-
renciacion. El proceso de especificacion muestra que queda camino por recorrer en la
escritura de los derechos humanos, desde la transversalidad de la diferencia en clave
de equiparacion y garantias.

Pero con independencia de estos planteamientos entre la universalidad y la espe-
cificidad, la experiencia de vida de las personas con discapacidad estd marcada por la
vulneracion de sus derechos. Las personas con discapacidad sufren un doble aisla-
miento, discriminacion y exclusion, y ademas su experiencia vital viene caracterizada
porque sus condiciones de vida son inferiores a las de los demas, ya sea porque los
derechos proclamados de forma genérica no se les aplican, o porque los derechos que
les son reconocidos como minoria no se hacen cumplir®®!,

3.3. DIGNIDAD Y DERECHOS HUMANOS

La dignidad ha sido clave en toda la teoria de los derechos humanos. La cultura
moral y juridica actual muestra la ambigiiedad y la importancia en torno a la nocion
de dignidad, que se debe entre otras razones a que es un concepto rico e inacabado, y
sujeto a una profunda evolucion e influencia en su recorrido historico®. El impacto
de su concepto y de sus notas esenciales es un debate que ha tenido y tiene efecto
sobre las personas con discapacidad en general, y en especial de algunos colectivos
como personas con discapacidad intelectual y enfermedad mental.

Es una cuestion esencial pues tradicionalmente se ha hecho descansar la funda-
mentacion de los derechos humanos en la dignidad, y su definicion buscaba identi-

31 Jeremy Cooper, «Improving the Civil Rights of People with disabilities Trough Domestic
Lawy, en Law, Rights and Disability, en Jeremy Cooper (ed.), Jessica Kingsley, London, 2000,
p- 59.

302 Angela Aparisi, «Persona y dignidad ontolégica», en Manual de derechos humanos, en José
Justo Megias Quir6s (coord.), Thomson-Aranzadi, Navarra, 2006, p. 173.
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ficar qué caracteristicas humanas la sustentaban. Esta distincion daba lugar a con-
fundir el fundamento teérico con el practico aplicado a cada ser humano, es decir, si
una persona carecia de los rasgos fundamentadores que habian sido definidos como
soporte de la dignidad, tanto ésta como los derechos quedaban menoscabados en
términos de reconocimiento y respeto. Por ello puede replantarse qué es el ser hu-
mano, pero no desde lo juridico, sino desde lo psico-sociologico y antropoldgico,
que es donde se establecen las relaciones y la convivencia, y donde se percibe y
define al otro.

Hecha esta acotacion, y volviendo a la dimension juridica a través de la teoria de
los derechos humanos y a la finalidad de este capitulo, este epigrafe contiene diferen-
tes aproximaciones y visiones sobre la dignidad que permiten una ulterior revision
desde la perspectiva del modelo de derechos humanos de la discapacidad.

3.3.1. Sobre el concepto de dignidad

Podemos resumir dos grandes tendencias: (a) las que determinan requisitos fun-
dantes de la dignidad en caracteristicas humanas; y (b) las que no la definen, sino que
en base a la misma establecen exigencias de comportamiento o reconocimiento de
derechos.

Las teorias que se asientan sobre requisitos fundantes de la dignidad, se incardinan
en el universalismo abstracto que asume que la dignidad radica en determinas cuali-
dades del ser humano (racionalidad, autonomia, independencia, capacidad moral,
etc.), consideradas en abstracto, que llevadas al extremo implica negar la dignidad de
determinadas personas que no cumplen dichas cualidades®®.

En esta misma linea, se ha establecido que la dignidad implica y reconoce la
existencia de un valor que debe ser protegido, y que se sustenta sobre la autonomia
de los seres humanos, es decir, en su capacidad para actuar racional y moralmente,
y refleja ademas, el cardcter de igualdad basica entre todos los seres humanos con
independencia de sus méritos o capacidades, o cualquier otro rasgo o condicion’®,
Ahondando en esta atribucion genérica, Gonzalez siguiendo a Gerwith destaca que
la dignidad la comparten sin distincién «criminales y santos, héroes y cobardes,
sabios y tontos...deficientes mentales y personas sin deficiencias...atletas y minus-
validos» *%5.

363 Encarnacion Fernandez, Igualdad y Derechos Humanos, Tecnos, Madrid, 2003, p. 48.
34 Jesus Gonzalez Amuchastegui, Autonomia, Dignidad y ciudadania, cit., pp. 442-452.
365 Jestis Gonzalez Amuchastegui, Autonomia, Dignidad y ciudadania, cit., pp. 442-443.

191



O LA DISCAPACIDAD EN EL ESPEJO Y EN EL CRISTAL

Frente a estas nociones abstractas y categoricas, otras corrientes se orientan mas a
establecer la finalidad y adscripcion de la dignidad a todo ser humano.

Fernandez defiende que significado de dignidad es humanidad, por lo que pertenece
a todos los seres humanos sin ningtin tipo de distincion, de manera que puede entenderse
como el derecho de todo ser humano a tener derechos personales, civicos, politicos, eco-
ndémicos, sociales y culturales, todos igualmente dignos de ser protegidos, sin perjuicio
de que se establezcan jerarquias entre los mismos que deben fundamentarse en criterios
morales y no de utilidad social*®. Garzon por su parte, sostiene que su caracter es adscrip-
tivo; todo ser humano tiene dignidad y no cabe desigualad de dignidad por cuanto impli-
caria desigualdad de humanidad, y precisamente son los derechos humanos los que enun-
cian qué desigualdades lesionan la dignidad y deshumanizan a la persona viviente®’.

Una definiciéon mas multidimensional establece que la dignidad se manifiesta: (a)
en el plano moral a través de la libertad de conciencia y el libre arbitrio; (b) en su di-
mension social a través de la proteccion a la vida (viéndose la vida y el cuerpo como
una unidad integrada, ya que la corporeidad es la condicion necesaria para la vida), y el
ejercicio de la libertad externa; y (c) desde la dimension juridica, se establece el entra-
mado de normas tendente a garantizar y proteger la libertad, y en esto se diferencia de
las otras dos dimensiones, para las que la dignidad de cada ser humano no depende de
los demas, ya que precisamente, el derecho, lo que hace es proteger la dignidad como
bien fragil frente a los demas asegurando la libertad mediante la tutela de los derechos
fundamentales, situando a todos los seres humanos en un plano de igualdad*®,

Reconocer la relacion entre dignidad y respeto como dos realidades unidas permite
por un lado, establecer que el ser humano debe ser consciente de la dignidad de los demas
seres humanos, y consecuentemente, adoptar actitudes y comportamientos derivados de
la ostentacion de dicha dignidad, y ademas facilita romper la paradoja que pone en manos
de las actuaciones de los demas la dignidad humana, en la medida en que las actuaciones
lesivas no atentarian contra la dignidad sino contra el debido respeto a la misma®®.

3% Eusebio Fernandez, «Los Derechos Humanos y la Historia», en Constitucion y derechos
fundamentales, en Jeronimo Bettego et al. (coord.), Centro de Estudios Politicos y Constitucio-
nales, Madrid, 2004, p. 215.

37 Ernesto Garzon Valdes, «Palabras de agradecimiento por el otorgamiento del titulo del DR.
H.C. en la Universidad Pompeu Fabray, cit., p. 3.

368 Juan Omar Cofré Lagos, «Los términos <Dignidad> y <Persona>. Su uso moral y Juridico.
Enfoque Filosoficow, cit., pp. 11-16.

39 José Luis Pérez Trevifio, «La relevancia de la dignidad humana. Un comentario», en Doxa.
Cuadernos de Filosofia del Derecho, n° 30, 2007, p. 161.
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Decir que una persona tiene dignidad humana es concebirla como capaz de
alegar derechos®™, por lo que dignidad y reconocimiento de tutela judicial estan
ligados.

Si se busca una definicion en los textos de Naciones Unidas encontramos que la
Declaracion Universal de los Derechos Humanos no la define, pero en el preambulo
se asienta sobre ella y afirma que es condicion necesaria para la consecucion de la li-
bertad, la justicia y la paz. Sin embargo, la Observacion general n° 13 del Comité de
los Derechos del Nifio (Comité CRC) establece el contenido de la misma como exi-
gencia de que cada niflo sea reconocido, respetado y protegido como titular de dere-
chos y como ser humano unico y valioso con su personalidad propia, sus necesidades
especificas, sus intereses y su privacidad’’'.

La filosofia también ha tratado la dignidad y la ha vinculado a la estima de si: «en
la estima de si mismo la persona humana acepta ella misma existir y expresa la nece-
sidad de saberse reconocida en su aceptacion de existencia por los otros. La estima de
si por un toque de amor propio, de orgullo personal en la relacién consigo mismo: es
el fondo ético de lo que se llama comtinmente dignidad®’?». Esta concepcion ético-fi-
losofica es la que asume el Comité CRC, y defiende que es esencial que la educacion
de un niflo con discapacidad incluya que se potencie la conciencia positiva de si mis-
mo, y que el nifio sienta que es respetado por los demas como ser humano sin limita-
cion alguna de su dignidad. Precisamente su inclusion con los demads niflos en el aula
puede ensefarle que tiene una identidad reconocida, y que pertenece a una comunidad
de alumnos, pares y ciudadanos’”. Pero es que, ademads, esta nocion de estima de uno
mismo, es clave para cualquier proceso emancipatorio que permita la construccion de
un dialogo civil basado en los derechos humanos.

Dentro de la relacion entre ética y derechos, se afirma que en el ambito de la ética
se destacan cinco principios relevantes que deben constituir un nicleo basico de los
derechos: libertad de eleccion, autonomia, independencia, satisfaccion de necesidades
basicas y consecucion de planes de vida, y este contenido minimo es lo que permite

370 Joel Feinberg y Jan Narveson, «The nature and value of rights», en The Journal of Value
Inquiry, Vol. 4, 1970, p. 251.

371 Committee on the Rights of the Child, General Comment No. 13: The right of the child to
freedom from all forms of violence, Doc. CRC/C/GC/13, 2011, par. 3.

372 Paul Ricoeur, Lo justo 2, traduccion de Tomas Domingo Moratalla y Agustin Domingo Mo-
ratalla, Trotta, Madrid, 2008, p. 110.

37 Committee on the Rights of the Child, General Comment No. 9: The rights of children with
disabilities (Forty-third session), Doc. CRC/C/GC/9, 2007, par. 64.
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identificar la idea de dignidad humana, y por tanto toda referencia legislativa o judi-
cial debe respetar estos minimos®™

3.3.1.1. De dignidad a vida digna

En linea con las fundamentaciones éticas de los derechos humanos y teniendo en
cuenta la dificultad de determinar qué es la dignidad humana, se traslada la cuestion
de la dignidad a la exigencia de una vida digna, que es definida en términos de que
cada persona pueda desarrollar su vida conforme a lo que considere que constituye su
propia dignidad como ser humano, en definitiva realizar sus planes de vida, y es a esto
a lo que debera dar respuesta el derecho, reconociendo como derechos fundamentales
aquellos que hagan efectiva esta aspiracion redefinida desde la igualdad, por cuanto
todos los planes de vida son igualmente valiosos, lo que implica el garantizar y actuar
para la satisfaccion de las necesidades basicas que permiten el desarrollo de los mis-
mos, lo que significa incorporar el valor solidaridad y el sentido de colectividad®”.

En linea con el concepto de vida digna puede incluirse el enfoque de capacidades
de Nussbaum que establece un conjunto de capacidades que marcan la frontera de lo
que se considera una vida decente, y que ha sido realizado con un enfoque de derechos
humanos, ya que defiende que todos los ciudadanos tienen derecho a gozar de un
umbral minimo de las capacidades que se contienen en su lista’’:

a) Vida: implica el acceso una vida larga y sin muerte prematura, y el derecho a
que la vida no esté tan reducida que no valga la pena vivir.

b) Salud del cuerpo: expresado en la capacidad de tener buena salud, incluyendo
los derechos sexuales y reproductivos, y a la nutricion.

c) Integridad corporal: definido por la capacidad de libertad de movimiento y por
la seguridad frente a cualquier situacion de violencia.

d) Sentimientos, imaginacion y pensamiento: capacidad para expresar de una for-
ma humana los sentimientos, los pensamientos y la imaginacioén. Para ello es
necesario tener acceso a la educacion y a la cultura, y estar protegido por la
libertad de expresion.

37 Rafael de Asis Roig y Agustina Palacios, Derechos Humanos y situaciones de dependencia,
cit., pp. 12-13.

375 Ignacio Campoy Cervera, «Una revision de la idea de dignidad humana y de los valores de
igualdad, libertad y solidaridad en relacion con la fundamentacion de los derechosy», en Anuario
de Filosofia del Derecho, tomo XXI, 2004, pp. 144 y ss.

376 Martha Nussbaum, «Human Rights and Human Capabilities», en Harvard Human Rights
Journal, Vol. 20, 2007, pp. 21-24.
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e) Emociones: capacidad para relacionarse con las personas, para amar y ser ama-
do sin estar condicionado por el miedo o la ansiedad. Apoyar esta capacidad
permite el desarrollo del asociacionismo.

f) Razonamiento: capacidad para formarse un concepto del bien y decidir sobre
la propia vida.

g) Afiliacion: capacidad para vivir y convivir con otros, para asociarse, para ma-
nifestarse. Desde la base de una sociedad de respeto y no humillacion, es tam-
bién la capacidad de ser tratado con dignidad y desde el convencimiento del
mismo valor inherente a todos los seres humanos, ¢ implica por tanto la igual-
dad y no discriminacion.

h) Otras especies: capacidad para vivir con respeto con el resto de seres vivos del
medio ambiente.

i) Jugar: capacidad para reir, jugar y disfrutar del ocio.

j) Control sobre el medio en el que se vive: capacidad politica en la toma de de-
cisiones que afectan a la propia vida, y capacidad material de ser titular de
bienes y acceso al trabajo.

El enfoque de capacidades es de resultados, y conforme al mismo un mundo en el
que las personas tengan las capacidades de la lista es un mundo decente, y aunque estd
aliado con los derechos humanos, los supera pues se orienta a la plena capacidad de
las personas de ser y elegir”’.

3.3.2. Dignidad y discapacidad: ejemplos de desencuentro

No importa desde donde se escriba la dignidad, si ésta no tiene interiorizada la
perspectiva de discapacidad y derechos humanos se produciran exclusiones y aberra-
ciones. Por ello es esencial que su definicién reconozca que la dignidad esta en el
corazon de la esencia del ser humano que no es su abstraccion, tal y como hasta ahora
ha sido planteada, en capacidades. Si no se produce esta reescritura y se interioriza, la
realidad seguira mostrando que esta idea, es tan s6lo una idea, y que a las personas con
discapacidad no siempre se les reconoce el mismo valor y por tanto dignidad, ni igua-
les derechos. Y cuando esto sucede nos encontramos en la frontera del modelo de
prescindencia y del modelo médico.

La forma de percibir la discapacidad y la dignidad e igual valor de las personas con
discapacidad tiene un lamentable hito en la sentencia del juzgado local de Flensburg
en Alemania de 1992. Conforme a los hechos, una familia que habia reservado un

377 Martha Nussbaum «Beyond the Social Contract: Capabilities and Global Justice», en Oxford
Development Studies, Vol. 32, n°. 1, 2004, pp. 19-20.
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viaje en una agencia tuvo que compartir los espacios publicos del hotel con otros vi-
sitantes con discapacidad con un alto nivel de dependencia (necesitaban ayuda para
comer y los alimentos en ocasiones se les caia de la boca y utilizaban aparatos espe-
ciales para poder alimentarse), y la perturbacion que esta convivencia habia supuesto
para la familia sin miembros con discapacidad dio lugar a una reclamacion que fue
reconocida por el juez, quien obligd a la agencia a devolver parte del dinero, ya que
entendid que esta convivencia les habia impedido disfrutar de sus vacaciones bajo
condiciones relajadas de las que forma parte comer sin ser perturbados, y que en rela-
cion a los otros huéspedes del hotel con discapacidad, en la medida en que habian
podido disfrutar del hotel, su dignidad no quedaba en entredicho por cuanto no habian
sido marginados®”®. Esta sentencia demuestra que la construccion de la discapacidad
como una cuestion de lastima impide ver la dimension de los derechos humanos im-
plicados en este caso, y que las politicas de bienestar pueden derivar en la creencia de
que las personas con discapacidad no son iguales y tienen un menor valor como seres
humanos®”.

Esta sentencia parece basada en el modelo de prescindencia-marginacion, en la
que, en los albores del siglo XXI, se permite vivir a las personas con discapacidad,
pero su vida carece de igual valor y dignidad, y en el trasfondo se asume su exclusion,
pues su presencia se entiende, en sede judicial, no s6lo como perturbadora y molesta,
sino que ademas da derecho a reclamar dafios y perjuicios. El tribunal, garante del
derecho, no asume la igual dignidad de todos los seres humanos, y veja a las personas
con discapacidad, y entiende que son marginables y asi los trata. De forma similar un
hotel de Almeria en 2013 neg6, y posteriormente rectificd después de que la noticia
saliera a prensa, la posibilidad de alojarse a unos jovenes con sindrome de Down de
viaje de fin de curso «por si molestan®*». La Fiscalia, ante la posibilidad de que los
hechos constituyeran un delito contra el ejercicio de los derechos fundamentales y li-
bertades publicas abrid las oportunas diligencias®®!, tras las mismas, ha estimado soli-

37 A.G. Flensburg, decision del 27 de agosto de 1992 —63 C 265/92 citado en Gerard Quinn y
Theresa Degener, «A survey of International, Comparative and Regional Disability Law Re-
formy», en Disability Rights Law and Policy, International and National Perspectives, en Marie
Lou Breslin y Silvia Yee (eds.), Transnational Publishers, New York, 2002, pp. 22-24.

37 Gerard Quinn y Theresa Degener, «A survey of International, Comparative and Regional
Disability Law Reformw, cit., p. 24.

3% Juana ViGdez, «Un hotel rechaza a jovenes con sindrome de Down “por si molestan ”», El
Puais, edicion digital, 16 de mayo de 2013.
http://sociedad.elpais.com/sociedad/2013/05/16/actualidad/1368710527 221318.html

381 Europa Press, «Fiscalia investiga si delinqui6 el hotel que rechazo alojar a jovenes con sin-
drome de Downy, Europa Press, edicion digital, 17 de mayo de 2013.
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citar penas de dos afios de inhabilitacion especial para el director comercial y la super-
visora del hotel de El Toyo, peticion que también extiende a la trabajadora de una
plataforma de contratacion de servicios juridicos y ocio, la Fiscalia entiende que su
actuacion, que fue de comun acuerdo, fue discriminatoria, ya que la negativa de reser-
var plaza fue por motivo de su discapacidad, lo que es constitutivo de delito de acuer-
do con el articulo 512 del Codigo Penal®2.

Pero esta negacion también se produce en el campo de la teoria de los derechos
humanos, como muestra el siguiente texto: «Hemos definido anteriormente la digni-
dad humana como potencialidad de autoposeerse (consciente y libre) y de vivir con
otros (relacion) y hemos sefialado que de ella derivan las exigencias inalienables que
constituyen el objeto propio de los derechos humanos. En efecto, para que un ser hu-
mano pueda llegar a realizarse como ser autoconsciente y libre es preciso, en primer
lugar, que tenga existencia bioldgica; en segundo lugar, que se halle en condiciones
normales de salud fisica y mental y, en tercer lugar, que tenga la posibilidad de auto-
determinarse y no se vea forzado a ejecutar los dictados de otra persona®3.

La pervivencia, en el afio 2006 con la CRPD ya aprobada, de estos textos genera
estupor, si la finalidad del autor es excluyente de las personas con discapacidad, o es
una expresion mas, de la sutilidad con la que opera el modelo médico desde una doble
perspectiva: (a) la definicién y contraposicion de lo «normal» frente a lo «anormaly;
y (b) la asuncion natural de la exclusion y por tanto no reconoce el derecho a la equi-
paracion de oportunidades. Son cuestiones que s6lo el autor conoce.

Otro ejemplo, en el ambito de la libertad religiosa, se producia en abril de 2013,
cuando a una nifia de siete aflos con sindrome de Lennox se le prohibié tomar la co-
muniodn ya que la «normativa de la Iglesia requiere que los nifios comprendan el sen-
tido de este sacramento, segiin han informado fuentes de la Diocesis***». De las mul-

http://www.europapress.es/andalucia/almeria-00350/noticia-fiscalia-investiga-dirimir-si-ho-
tel-delinquio-no-alojar-jovenes-sindrome-down-20130517140646.html

382 Europapress, «Fiscalia pide inhabilitar a responsables del hotel que neg6 alojar a jovenes con
Downy, 23/12/2014.
http://www.europapress.es/andalucia/almeria-00350/noticia-fiscalia-pide-inhabilitar-responsa-
bles-hotel-nego-alojamiento-jovenes-sindrome-down-20141223134323.html

3% Pedro Talavera, «Derechos humanos: inalienables o disponibles?», en Manual de derechos
humanos, en José Justo Megias Quirds (coord.), Thomson-Aranzadi, Navarra, 2006, p. 218.

3% E. M., «Un cura no permite a una nifia con discapacidad tomar la comuniony, El pais, edicion
digital, 19 de abril de 2013.

http://ccaa.elpais.com/ccaa/2013/04/19/valencia/1366385709 411252.html
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tiples preguntas que pueden hacerse en relacion con la exigencia de entender el sentido
sacramental pueden plantearse varias: jpor qué se puede bautizar a bebés o dar la ex-
tremauncion a personas en situacion de no consciencia, que no pueden entender el sa-
cramento, ni prestar su consentimiento?, y por otro lado, es inevitable cuestionarse si
el resto de nifos o incluso adultos, pueden, desde la fe cristiana, ante el misterio de un
dios encarnado que muere en una cruz, resucita y que se transustancia en la consagra-
cion, entender, realmente el misterio del sacramento mas alla de constituir una respues-
ta aprendida. Ademas, ;no estamos ante una cuestion de fe, que por definicion reta al
entendimiento y que se asienta en la esfera intima del ser humano en su relacion con
Dios? Y ante un Dios que es amor, que es otro &mbito irracional y experiencial.

Ante estas realidades descritas, podemos plantearnos que es un éxito que exista
normativa antidiscriminacion, que haya mayor conciencia y que estas violaciones de
derechos salten a la prensa o a sede judicial es un indicativo. Pero, por otro lado, es
inevitable recapacitar que la no interiorizacion de la dignidad e igual valor de las per-
sonas con discapacidad, supone que en las decisiones sobre su vida seguiran encon-
trando trabas y limites a sus opciones vitales, y que si para ejercitarlas el requisito es
denunciar en los medios de comunicacion o la judicializacion de este tipo de situacio-
nes, es un claro indicador de que atin queda un largo camino por recorrer.

3.3.3. Revision critica desde la discapacidad

Tras los ejemplos que ilustran percepciones de la discapacidad en algunos ambitos,
se evidencia la importancia de que las discusiones éticas y filosoficas de la nocion de
dignidad o de vida digna, incorporen la perspectiva de la discapacidad desde el mode-
lo de derechos humanos. De esta forma, cuando se produzca la positivacion se incor-
poraran al derecho definiendo titularidades, contenidos y garantias.

Conforme se ha visto, las definiciones de dignidad se enfrentan con el problema
ontologico de describir qué es el ser humano. Lo que abre muchos interrogantes: es
el ser humano mas que las notas con las que nos hemos caracterizado?, ;confundimos
las notas abstractas con la realidad?, ;aquello que nos define incluye a todos, tiene en
cuenta todas las diferencias biologicas y circunstancias de vida?, ;valen mas las partes
que el todo?, ;si «falta parte» decae el todo?

Las teorias racionalistas que fundamentan la dignidad en la concurrencia de deter-
minadas cualidades producen exclusion. En ellas, la experiencia en la teoria y en la
realidad ha mostrado que ese conjunto de cualidades se atribuyen de forma abstracta,
en bloque y sin fisuras a las personas sin discapacidad, y se niegan de forma abstrac-
ta, en bloque y sin fisuras a las personas con discapacidad o determinados grupos
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dentro de ellas®®. Supone asumir que las personas sin discapacidad siempre actiian de
forma racional, y que las personas con discapacidad que puedan tener deficiencias de
tipo intelectual o enfermedades mentales nunca actuan de forma racional, jrealmente
puede afirmarse que nunca podran explicar sus motivaciones al actuar? Y si se afirma
esto /qué se estd afirmando sobre estos seres humanos?, y mas importante ;desde
donde se esta hablando?

El etiquetaje de personas y su categorizacion opera en la forma de pensar, cons-
ciente o inconsciente, y de relacionarnos. Un ejemplo de la sutilidad con la que opera
la percepcion del otro a través de categorias las refleja muy bien Gonzalez, de las que
curiosamente ¢l mismo duda, quien para afirmar que la dignidad se predica de todos
sin diferencias hace distinciones en las que se cuelan abstracciones hetero-atribuidas
desde las que se interpreta la realidad, y asi un héroe puede ser cobarde y viceversa, y
una persona con discapacidad puede ser un atleta. Si lo que se queria era subrayar que
la dignidad se atribuye al ser humano sin fisuras es mas real, y ésa es su gran virtuali-
dad, pensar que el ser humano la conserva en todos sus avatares y circunstancias, ya
se comporte como un cobarde, como un valiente, cometa un acto delictivo, practique
deporte, tenga una discapacidad, etc. Se sefialan estos aspectos ya que las categoriza-
ciones abstractas del ser humano como un todo o nada, han supuesto la exclusion de
las personas con discapacidad como una nada a la que se le terminaba negando su
humanidad. Esta reflexion se apoya en la realidad que muestra como se niegan sus
derechos humanos.

En lo relativo a las concepciones mas teleologicas de vida digna o desarrollo de
capacidades, centradas en potenciarlas, si realmente quieren incluir a las personas con
discapacidad deberan ser inclusivas y deberdn interiorizar y aplicar:

a) La perspectiva de las deficiencias y de los requerimientos especificos que de-
ben facilitarse desde el principio de equiparacion, en aras a la igualdad y no
discriminacion, y el de autonomia como verdaderos referentes de la universa-
lidad.

b) La radicalidad de la dignidad como mismo valor.

Sin estas bases seguiran siendo posibles situaciones como las comentadas, ya sea
como en la sentencia alemana que si bien reconoce el derecho a estar en el hotel entien-
de que su mera presencia es motivo de una devaluacion del mismo por la «molestia» que

385 La evolucion social y juridica ha permitido una evolucion en este sentido. Pero los diferentes
ejemplos o lecturas de normativa iran mostrando estas concepciones en bloque en materia de
discapacidad.
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suponen, o del hotel de Almeria que no se plantea la molestia que pueda suponer otro
viaje de fin de curso, o una despedida de solteros. Esto no sélo supone un socavo de la
dignidad, pues se esta afirmando un diferente valor de la persona, sino que también se
vulnera la autoestima del ser humano, que es la base del propio desarrollo humano.

3.4. PRINCIPIOS Y VALORES

El derecho, y por tanto los derechos humanos, se sustentan en un conjunto de
principios y valores que guian y fundamentan su aplicacion. No se hace una diseccion
sobre qué es concepto y valor, y en qué categoria entraria cada uno, pues excede el
objeto de esta monografia, por lo que se utilizaran como figuras afines.

Los valores nacen de la correcta relacion entre razon e historia, y son expresion de
la racionalidad humana que quiere la satisfaccion de sus necesidades, asi como alcan-
zar los fines acordes con la dignidad de su condicion, de entre estos valores, son los
de contenido ético los que permiten al ser humano alcanzar su autonomia moral®®,

Los valores como inspiradores de los textos internacionales de derechos humanos,
puede entenderse que funcionan como los que se establecen en los textos constitucio-
nales, por lo que, por analogia, puede establecerse una triple dimension: (a) funda-
mentadora de las disposiciones como elemento estatico que permite la interpretacion
del ordenamiento juridico; (b) orientadora hacia unos fines como dimension dindmica;
y (c) en tercer lugar tienen un aporte critico pues permiten ser un criterio de valoracion
de hechos y conductas, y por tanto de la legitimidad de la legalidad’®’.

El contenido, significado y relevancia de los principios y valores ha variado, toda
vez que se escriben con profundas interrelaciones y conexiones que hace a menudo
dificil el establecer lineas divisorias. En los siguientes epigrafes se hace un analisis
sobre la autonomia, la libertad, la justicia, la solidaridad y la igualdad. Se ha adoptado
esta secuencia para tratar de desarrollar un hilo conductor que enlace uno con otro. Y
siguiendo el esquema de este capitulo, como mera punta de iceberg, tras establecer a
grandes rasgos algunos aspectos de su contenido, se plantea y se pregunta en qué
medida y desde qué perspectiva ha sido incluida la discapacidad en su configuracion.
Por otra parte, como se comentaba en la introduccién de este capitulo, se ha dejado la
igualdad y no discriminacion en un apartado diferente pues es el que se analiza con
mayor profundidad.

3% Gregorio Peces-Barba Martinez, Derechos y Derechos fundamentales, Centro de Estudios
Constitucionales, Madrid, 1993, p. 123.
387 Antonio Enrique Pérez Lufio, Dimensiones de la Igualdad, Dykinson, Madrid, 2005, p. 85.
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3.4.1. Autonomia e independencia

Cualquier definicion de la autonomia parte de Kant, y de la capacidad de actuar del
ser humano desde la racionalidad y la independencia desde una doble dimension en la
que operan dos tipos de condicionantes: (a) objetivos, que presumen la posibilidad de
elegir entre opciones que son significativas; y (b) subjetivos, que incluyen la capaci-
dad del sujeto de diferenciar y ordenar sus preferencias’®.

La autonomia puede entenderse como un concepto prescriptivo que designa una
cualidad de las acciones humanas en un contexto social, cuyos elementos constitu-
tivos, de acuerdo a la mayoria de aproximaciones contemporaneas, Colomer resu-

389.
me en®*:

a) Gozar de ciertas competencias mentales tales como: autoconciencia; actuar
orientados a un fin; la capacidad de ser intencionales y de aplicar racionalidad
teodrica y practica; y la capacidad volitiva de actuacion.

b) La independencia, como ejercicio de la libertad sin coacciones en las eleccio-
nes, por cuanto la coercion y la manipulacion minan la independencia.

¢) Contar con suficiente diversidad de opciones.

La autonomia como ejercicio puede plantearse desde una triple perspectiva: (a)
como expresion sublime de la independencia y que implica el control sobre las propias
decisiones, por lo que a menor control, menor autonomia, y sin embargo hay que tener
presente que las relaciones humanas estan entretejidas de obligaciones y compromi-
sos, que también dan sentido a nuestra libertad y a nuestras acciones; (b) el respeto a
la identidad tnica de las personas concebidas como sujetos racionales capaces de ac-
tuar y de pensar por si mismas, entendida como el valor que se da al hecho de que las
personas puedan motivar sus decisiones; y (¢) como competencia psicoldgica, como
un conjunto de habilidades coordinadas que son desarrolladas mediante el aprendiza-
je social, y que capacitan a la persona para realizar una actividad, y que le permiten su
realizacion en el plano individual y social**.

38 Maria José Afion Roig, «Autonomia de las mujeres: una utopia paraddjicax», en Los derechos
humanos: La utopia de los excluidos, en Miguel Angel Ramiro y Patricia Cuenca (ed.), Dykin-
son, Madrid, 2010, p. 128.

3% José Luis Colomer, «Autonomia y Derechos Humanosy, en Constitucion y derechos funda-
mentales, en Jeronimo Bettegon et al. (coord.), Centro de Estudios Politicos y Constitucionales,
Madrid, 2004, pp. 145-146 y 158.

3% Damian Salcedo Megales, Autonomia y bienestar, 2* edicién, Comares, Granada, 2001,
pp. 6-16.
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En cuanto a su naturaleza, se discute si es un valor moral y por tanto debe guiar la
configuracion de los derechos, y asi cualquier derecho presupondria el valor de la
autonomia, o si la autonomia es en si un derecho y que por tanto existe el derecho a la
autonomia personal®*'. Entendida como derecho, dado su enraizamiento con la digni-
dad, debe garantizarse tanto la capacitaciéon al maximo posible como la no discapaci-
tacion mediante el establecimiento de barreras®?. Sin embargo, el reconocimiento de
la autonomia como derecho no es comun en la esfera de los derechos humanos, pero
si en la filosofia moral, ya que ninguna concepcion estaria dispuesta a cuestionar o
negar el valor central de la autonomia®®.

Ademas de estas dificultades para trazar su naturaleza, la autonomia también pue-
de enfocarse desde sus limites y por su relacion con la ética.

La posibilidad de satisfacer los presupuestos de la autonomia es complejo, tanto
por su caracter gradual como por la indeterminacion de alguno de los conceptos, como
la coaccidn o la manipulacion, lo que ha llevado a una extensa literatura que trata de
acotar la autonomia interna, y contraponer esa capacidad de autodeterminacion orien-
tada a fines, planes de vida o valores a la posibilidad de manipulacion **.

Sin embargo, la racionalidad del ser humano es cuestionada, y existen teorias que
afirman que el comportamiento humano que se encuentra en la vida consciente del ser
humano es menor comparada con la vida inconsciente, es mas, nuestros actos cons-
cientes derivan de un sustrato inconsciente en gran parte formado por la herencia
cultural’®. Desde esta perspectiva podriamos plantearnos que lo que puede diferen-
ciarnos no es la toma de decisiones inconsciente, sino la capacidad de dar razones de
esa decision inconsciente, lo cual ;no suena mucho mas irracional y replantea el totem
sagrado de la racionalidad del ser humano en alguna de sus definiciones?

La nocion de independencia también se cuestiona, y de hecho se afirma que la
autonomia va ligada, precisamente, a la dependencia porque como seres inacabados,
ningun ser humano es plenamente independiente ni autdbnomo, pues somos seres in-

1 Silvina Alvarez, «La autonomia personal», en Estado Justicia y Derechos, en Elias Diaz y
José Luis Colomer (eds.), Alianza, Madrid, 2002, p. 167.

392 Xabier Etxeberria Mauleon, «Los desafios éticos de la discapacidad», en Discapacidad y
Tercer Sector e Inclusion social. Estudios en Homenaje a Paulino Aziia Berra, en Luis Cayo
Pérez Bueno (dir.) Cinca, Madrid, 2010, pp. 424-425.

33 Silvina Alvarez, «La autonomia personaly, cit., p. 167.

394 José Luis Colomer, «Autonomia y Derechos Humanosy, cit.,2004, pp. 147-148.

395 Gustave Le Bon, Psicologia de las masas, cit., p. 30.
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acabados, vulnerables, dependientes y fragiles, y es esta realidad, la fragilidad y fini-
tud, mas que una dimension religiosa o politica, la que origina la solidaridad y la fra-
ternidad humana3®.

En el plano de las relaciones humanas, otra cuestion a plantearse es si puede exis-
tir autonomia sin conocimiento de uno mismo, y si es posible conocerse sin la interre-
lacion con los demas poniendo a prueba las razones que se da uno y las reacciones de
los demas*””. Por lo que es adecuado cuestionar si se dan espacios de libertad para esta
interaccion, como se definen los mismos, y quiénes participan.

Por otra parte, la ética de la conviccion, basada en la filosofia clasica, centraba la
actitud del ser humano desde los elementos que se entendian constitutivos del mismo,
ya fuera el alma, el espiritu, la razdn, la inteligencia, etc. que adquirian un valor de
absoluto, vision que se quiebra a mediados del siglo XIX, cuando comienza a cuestio-
narse que la razon humana pueda penetrar toda la realidad y que pueda establecer
principios absolutos, inmutables, necesarios o eternos**. Nietzsche denominé a esta
época nihilismo, porque supuso el hundimiento de toda la ética construida hasta en-
tonces sin que hubiera nuevas fuerzas interpretativas®”. El periodo entre las dos gue-
rras mundiales da un giro a este planteamiento, y hace entrar en crisis los métodos
tradicionales de determinacion de la conducta, porque precisamente el ser humano es
entendido como un ser en proceso, y la persona es definida desde el caracter contin-
gente de la existencia, precisamente el final de la segunda guerra mundial, tras la
barbarie, trajo la reformulacién de categoricos que respetaran al maximo la vida, y
convirtio la responsabilidad en un tema esencial*®.

Desde otra perspectiva de relacion, la lectura mayoritaria de la ética sobre el apor-
te de la autonomia personal a la vida de la persona es que se convierte en un rasgo de
la vida buena, y que se traduce en un mayor valor moral de ésta*'. Ahondando en ésta,
Ricoeur al abordar la ética entrelaza tres conceptos: deseo de vida buena, con y para
los otros y en instituciones justas*®:

3% José Ramon Bueno Abad, «Psicologia social de la inadaptaciony», en Autonomia Personal y
Dependencia. Bases teoricas y prdcticas, en Sacramento Pinazo Hernandis (dir.), Universitat de
Valéncia, Valencia, 2011, p. 38.

37 Damian Salcedo Megales, Autonomia y bienestar, cit., p. 13.

3% Diego Gracia, Fundamentos de bioética, 2* edicion, Triacastela, Madrid, 2007, p. 6.

3% Diego Gracia, Fundamentos de bioética, cit., p. 6.

40 Diego Gracia, Fundamentos de bioética, cit., pp. 7-9.

401 José Luis Colomer, «Autonomia y Derechos Humanosy, cit., pp. 153-154.

42 Payl Ricoeur, «Etica y moraly, cit., pp. 243-245.
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a) Vida buena. El deseo de afirmacion y de cuidado de si, vinculado a la propia
estima expresada en la capacidad de actuar intencionalmente en base a nuestras
preferencias, y en la capacidad de iniciativa, de forma tal que a través de la
estima a nuestras acciones nos estimamos a nosotros mismos, sintiéndonos
autores nos sabemos no-instrumentos.

b) Vivir bien con y para los otros. Reconocer que el otro, como yo, es capaz. Im-
plica por tanto dialogo, reconocimiento y reciprocidad. Este es el ambito en el
que el equilibrio de los aspectos anteriores se orienta a la igualdad.

¢) Vivir bien, con y para el otro en instituciones justas. La vida con los demas se
extiende a las instituciones a las que también se extiende el deseo de vida buena,
y es aqui donde aparece el sentido de la justicia inscrita en el deseo de vida buena
en relacion con el otro, y ligada al sentimiento de solidaridad ante lo injusto.

3.4.2. Libertad

Ha sido definida como «una condicion imprescindible para la accion del hombre
en la vida social, a través del derecho, que permite alcanzar a cada individuo los obje-
tivos y fines morales que persiga y que son expresion de la dignidad humana, o en
todo caso hacer los maximos esfuerzos para ello. Es el camino mas adecuado, con
independencia de que no pueda garantizar los resultados*®y. La libertad nace en el
seno de la moral de donde pasa al ambito politico, y se realiza en el ordenamiento
juridico como referente central de los derechos fundamentales a la vez que actua a
través de ellos*™.

Como contenido esencial de la libertad, Bobbio ha destacado que la misma en re-
lacion con el ser humano le debe permitir*®:

a) Contar con una esfera personal protegida frente a toda injerencia de poder ex-
terno, en especial del poder estatal.

b) Participar, directa o indirectamente, en la formacion de aquellas normas con-
forme a las cuales debera regular su conducta.

c) Poder llevar los comportamientos abstractos previstos en las normas a comporta-
mientos concretos, lo cual exige contar con bienes que le permitan una vida digna

403 Gregorio Peces-Barba Martinez, Curso de derechos fundamentales. Teoria general, cit.,
p. 228.

404 Gregorio Peces-Barba Martinez, Curso de derechos fundamentales. Teoria general, cit.,
pp. 226-227.

405 Norberto Bobbio, El tiempo de los derechos, cit., pp. 43-44.
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Bobbio al describir el proceso evolutivo de la nocidn de libertad establece que el
significado tradicional estaba vinculado a la idea de no impedimento o libertad nega-
tiva, lo no prohibido estaba por tanto permitido, su evolucion sucedid al prolongarse
hacia la autonomia, de forma que supuso mas alla de lo estrictamente prohibido la
existencia de leyes promulgadas queridas y asumidas, y sobre este concepto nace la
teoria de la libertad politica*®. La segunda transformacion se produce cuando se inte-
rioriza un concepto positivo de libertad, conforme al cual se entiende que debe ser
garantizada como un poder positivo expresado en el reconocimiento de una capacidad
juridica y material que permite hacer concretas las posibilidades abstractas contenidas
y garantizadas por las constituciones liberales, y es por tanto el reconocimiento de un

poder efectivo*”’.

La autonomia y la libertad son esenciales y preeminentes en la cultura de los
derechos individuales, sin embargo la autonomia esta asentandose como primordial,
pues parece contener a la libertad ya que implica precisamente la idea de libertad de
eleccion y de autodeterminacion y la condicidon de ser dueiio de la propia vida, que
es asociada con la idea de dignidad, por tanto su mayor riqueza y contenido deriva
en una mayor virtualidad valorativa, y ademas sirve de fuerza justificadora a otros
derechos*®.

3.4.3. Justicia

Examinar la justicia desde los contenidos éticos del derecho lleva a plantear que la
justicia formal, expresada en la relacion entre poder y derecho, exige que para que el
derecho sea justo se requiere que el poder sea legitimo, entendiendo como mas razo-
nable el que sea un poder democratico*”. Precisamente la nota de democracia implica
que se desarrolla en la vida social y que se produce alternancia, por lo que este poder
ha de ser regulado normativamente para determinar tanto su funcionamiento como
prever su cambio*'®, Y junto a esta justicia formal, que para algunos representa un
tope, existen un conjunto de valores, con fundamento historico, que tienen vocacion
de realizarse en el derecho positivo y que deben ser propugnados por el poder demo-
cratico, asi esta el valor de la tolerancia, el del pluralismo, la libertad y la igualdad,
siendo estas dos ultimas una exigencia moral del desarrollo del ser humano*'.

406 Norberto Bobbio, El tiempo de los derechos, cit., pp. 42-43.

47 Norberto Bobbio, El tiempo de los derechos, cit., pp. 43-44.

408 José Luis Colomer, «Autonomia y Derechos Humanosy, cit., pp. 139-143.

409 Gregorio Peces-Barba Martinez, Derechos y Derechos fundamentales, cit., pp. 214-215.
410 Gregorio Peces-Barba Martinez, Derechos y Derechos fundamentales, cit., pp. 215-216.
411 Gregorio Peces-Barba Martinez, Derechos y Derechos fundamentales, cit., pp. 216-217.
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Ademas de la relacion entre justicia, derecho y poder. La justicia puede analizarse
desde la perspectiva de la sociedad y el acceso a los bienes desde las formulas de la
justicia distributiva. Aspecto que, como sefiala Ricoeur, ha sido tratado desde Aristo-
teles a John Rawsl, por cuanto asumir que la sociedad es un entramado de roles, dere-
chos, deberes, etc., implica entender que la sociedad requiere de los individuos para
existir, y que estos a su vez toman parte en el conjunto mediante la regla de distribu-
cion que les da su lugar, y es en este proceso distributivo donde interviene la justicia
institucional como virtud en las operaciones de reparto: dando a cada uno lo suyo —
suum cuique tribuere—*'2. Si este reparto es o no moral y la vinculacién entre lo justo
y lo igual son algunas de las cuestiones claves a las que los moralistas buscan respues-
ta, en el plano judicial seria el tratar de forma semejante los casos semejantes, pero
,qué sucede en distribuciones desiguales?*!

3.4.4. Solidaridad

La solidaridad tiene origenes éticos y religiosos, y sin embargo mas alla de su
nacimiento, la cuestion esencial es su paso al mundo del derecho como un valor supe-
rior*'. Es un valor que incide como fundamento de los derechos de forma indirecta a
través de los deberes a los que impulsa y que, a través de la necesaria intervencion, se
crean derechos*®.

La solidaridad, en tanto que valor relacional y moral, para poder identificar so-
bre qué intereses proyectarse requiere aplicar los principios de relevancia y razona-
bilidad, y contar con un criterio guia esencial: el de la dignidad humana, entendida
ésta como el respeto a la integridad fisica y moral, y por tanto referida a la vida, a
la independencia moral, a la autonomia privada y publica, a la libertad y a la igual-
dad, y por ello se incorpora en el ambito de la teoria de los derechos la obligacion
moral de solidaridad con quienes no tienen satisfecha su integridad fisica o moral*!®.
Pero ademas, es necesario que a esta discusion moral se incorpore la de los sujetos
morales implicados y que estén en igual situacion de poder*”. Desde esta perspec-

412 Paul Ricoeur, Amor y Justicia, traduccién de Tomas Domingo Moratalla, Caparros, Madrid,
1993, pp. 23- 24.

413 Paul Ricoeur, Amor y Justicia, cit., p. 24.

414 Gregorio Peces-Barba Martinez, Derechos y Derechos fundamentales, cit., pp. 294-307.

415 Gregorio Peces-Barba Martinez, Curso de derechos fundamentales. Teoria general, cit.,
pp. 280-281.

416 Rafael Asis Roig y Agustina Palacios, Derechos Humanos y situaciones de dependencia, cit.,
pp- 34-35

417 Rafael Asis Roig y Agustina Palacios, Derechos Humanos y situaciones de dependencia, cit., p. 35
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tiva para Asis y Palacios la solidaridad, definida como razonable, esta justificada
con quienes*'®:

a) No tienen cubiertas sus necesidades basicas o tienen limitada su capacidad de
autonomia e independencia.

b) No han sido incorporados al didlogo de sujetos morales o ha sido de forma
insuficiente.

c) Estan en situacion de insatisfaccion de demandas éticas, siempre que estén
insertas en el marco de la teoria de los derechos y ademas sean aceptadas por
los destinatarios.

La solidaridad gira sus reflexiones en torno a la colectividad, a diferencia de la
igualdad que lo hace en torno al individuo, por lo que complementa el individualismo
que esta en la base de todo sistema de derechos humanos, resituando el valor de la
colectividad, puesto que el individuo no tiene existencia sin la colectividad, y por ello,
en determinados supuestos es posible pedirle al individuo que sacrifique parte de sus
planes de vida, bien en aras del bien de la colectividad o de personas individuales*”.
Asi, las medidas de discriminacion inversa o los ajustes razonables se justifican en la
solidaridad, y esto aunque estos ultimos no impliquen un sacrificio directo en el desa-
rrollo de los planes de vida, pero si suponen, como la accesibilidad, la implicacion y
acciones de quienes deben aplicarlos*?.

La solidaridad desde el enfoque de los derechos de tercera generacion le exige al
derecho que se haga inclusivo, y no sacralice la exclusion ni la violencia de tipo es-
tructural, institucional, econdémica, social y politica sino su eliminacion*?'.

Pero la solidaridad leida desde la compasion en el sentido de ponerse en lugar
del otro de forma empatica tiene sus limites. La perspectiva kantiana sefala los
riesgos del «favoritismo innatoy, el lado inverso de estos actos de compasion, por
cuanto la imposibilidad de mostrar simpatia por todo y todos, tiene como efecto la

418 Rafael Asis Roig y Agustina Palacios, Derechos Humanos y situaciones de dependencia, cit.,
p- 36

419 Tgnacio Campoy Cervera, «Una revision de la idea de dignidad humana y de los valores de
igualdad, libertad y solidaridad en relacion con la fundamentacion de los derechosy, cit.,
pp. 160-161.

420 Tgnacio Campoy Cervera, «Una revision de la idea de dignidad humana y de los valores de
igualdad, libertad y solidaridad en relacion con la fundamentacion de los derechosy, cit.,
pp. 161-162.

421 Ernesto Vidal, «Los derechos de tercera generaciony, cit., pp. 126 y 134.
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injusticia que se ejerce sobre los que no entran dentro de nuestro ambito de simpatia
0 compasion*??,

De hecho, la nocion de solidaridad ha ido transformandose hasta el punto de poder
plantearnos si ha perdido parte de su sentido original. Vivimos en un mundo que com-
pra solidaridad a través de la adquisicion de productos, ya sean vaqueros o yogures, y
esta forma de preocuparse por el projimo es lo que la prostitucion respecto al amor,
porque a la solidaridad, a la caridad no se le pueden aplicar los criterios propios del
consumismo, porque cuando el mercado actta en pro de la solidaridad esta poniendo
la moral a su servicio, y es asi cuando muere nuestro sentido de fraternidad*?.

Tras este analisis apenas apuntado de estos principios y valores, desde la discapa-
cidad pueden plantearse preguntas y cuestiones que muestren que es necesario una
re-elaboracion de los mismos, ademas, existen planteamientos que la CRPD cuestiona
seriamente. De forma que puede afirmarse que la teoria de los derechos humanos
tiene el reto de asumir lo establecido por los derechos humanos positivos.

3.4.5. Revision critica desde la discapacidad

Si se asume que existe un modelo de ser humano paradigmatico, y que detras de
toda exclusion existe un intento de imponer un modelo, y que con el advenimiento del
Estado moderno la tesis preponderante es la de la autonomia**, se entiende el riesgo
que existe sobre las personas con determinadas discapacidades si son evaluadas desde
el modelo médico, pues se asumira como normal e inapelable que su autonomia no sea

completada sino vaciada.

Uno de los aspectos que mas ha violentado los derechos de las personas con dis-
capacidad ha sido la abstraccion con que la autonomia ha sido definida y el puritanis-
mo con que era reconocida. Pues en su paso a lo real se negaba el reconocimiento de
la misma a las personas con discapacidad, lo que ha derivado en que no fueran consi-
derados seres humanos titulares de derechos, o bien se les reconocia la titularidad pero
se les negaba el ejercicio. Es incuestionable que la titularidad sin ejercicio deja un
enorme vacio en lo que al reconocimiento de un derecho se refiere, pero desde la
perspectiva del modelo de marginacion o médico se asume como natural. Sin embar-

422 Mijail Malishev, ponencia «La universalizacion de las maximas en la ética de Kant», X7
Congreso Nacional de Filosofia, Universidad Nacional Autonoma de México, 2001, p. 1.

423 Pascal Bruckner, La tentacion de la inocencia, traduccion de Thomas Kauf, 5* edicion, Ana-
grama, Barcelona, 2005, p. 263.

424 Encarnacion Fernandez, Igualdad y Derechos Humanos, cit., p. 49.
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g0, si plantearamos el reconocimiento de titularidad de derechos a las mujeres unido
a la denegacion de su ejercicio sentiriamos que es una aberracion fuera cual fuera su
condicion de vida y su acceso al desarrollo. ¢Por qué no es sentido asi cuando afecta
a las personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental?, ;por qué no se lee
esta realidad en clave de apoyos y potenciacion de capacidades?, ;qué problema es-
conde que lo que se asume como natural en el desarrollo de cualquier ser humano, no
se vea igual para determinados seres humanos?, ;qué se quiebra en el ser humano
cuando debe, desde la igualdad, dar apoyos especificos y los niega?

Estas consideraciones no tienen, al objeto de esta monografia, cuestionar la racio-
nalidad del ser humano, sino cuestionar las atribuciones abstractas que se hacen de
racionalidad a las personas sin discapacidad y que se niegan de forma abstracta a de-
terminados colectivos de personas con discapacidad, a las que ademas se les niegan
los apoyos que podrian desarrollar sus capacidades. Con ellas se pretende incluir un
punto de fisura replanteando esa comparacion de ideas hetero-atribuidas en el caso de
las personas con discapacidad, y auto-atribuidas en el caso de las personas sin disca-
pacidad. Porque los efectos, conforme se ha visto, crean categorias de seres humanos
y de acceso a derechos.

Para reforzar el argumento puede, de nuevo, plantearse un paralelismo con las
cuestiones de género. En el ambito de la educacion es conocido el peso de los roles de
género que son reforzados mediante actitudes, expectativas rutinarias y sanciones in-
formales, cuyo efecto mas dramatico puede determinar el que las mujeres no lleguen
a conocerse nunca, y que se escindan como ser humano entre la identidad ligada al
cumplimiento de determinados patrones y el sentimiento de frustracion por la falta de
capacidad para conocerse*”. Llevado al campo de la discapacidad, podemos pregun-
tarnos por el rol de tener una discapacidad y la hetero-atribucion de la incapacidad
como un todo absoluto. Por ello podemos preguntarnos desde la discapacidad: ;qué es
respetar la autonomia?, jreconocer su condicién de personas en abstracto, pero sin
darle opcidn a su ejercicio en el plano concreto de su vida?, ;hay en el fondo un pro-
blema oculto de asignacion de responsabilidad?, jsubyace un conflicto de intereses en
relacion con la seguridad en el trafico juridico?, ;existe un trasfondo de que el ser
humano desconfia del ser humano y cree que mediard engafio y manipulacion?, ade-
mas de sustraerles la condicion de ciudadania jno se les esta quitando la posibilidad
de aprender desde la interaccion con el otro? Este control juridico que se realiza ja
quién beneficia?, ja la sociedad o la persona?, y llevado al campo del género, el con-
trol sobre la mujer ;a quién beneficia?

425 Damian Salcedo Megales, Autonomia y bienestar, cit., p. 13.
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Todo ser humano necesita apoyos para el desarrollo y ejercicio de su autonomia, y
también sucede en el ambito de la discapacidad. En este sentido, estos apoyos pueden
estar referidos bien al propio proceso de toma de decisiones y/o a la ejecucion de los
mismos. En ambos casos debe producirse un respeto en el proceso y en la ejecucion.
Asi, una persona con discapacidad intelectual puede necesitar apoyo para decidir si
quiere iniciar una relacion laboral, o para la comprension de un determinado contrato,
mientras que una persona con una discapacidad fisica severa que no afecte su cogni-
cion o comprension, puede necesitar apoyo para realizar actividades concretas. Pese
al caracter interdependiente del ser humano, cuando esa dependencia sucede en una
persona con discapacidad, y cuando ademas requiere mecanismos de apoyo diferentes,
entonces ya no se ve natural el desarrollo de las capacidades, sino que, todo lo contra-
rio, sirve para justificar la exclusion basandose en la diferencia. Dar estos apoyos es
reconocer la integridad moral de las personas con discapacidad, que pasan del plano
de lo asistencial y de cobertura de primeras necesidades, a la dimension propiamente
ética de ser sujetos de sus propias vidas con los apoyos especificos que requieran
desde el principio de equiparacion de oportunidades y la autonomia. Es por tanto una
cuestion ética de primera magnitud, que también dara contenido a la libertad desde la
dimension de la discapacidad, pues existe una intensa relacion entre autonomia, liber-
tad e igualdad.

Estas exclusiones y marginaciones se producen en otros principios y valores de los
derechos humanos, como en lo relativo a la justicia que también permite plantear
cuestiones importantes. Si la legitimidad del poder y del derecho esta vinculado a la
democracia, ;/qué sucede con las personas con discapacidad que son despojadas de su
derecho al voto?, ;qué sucede con las bajisimas cotas de representacion en los ambitos
de discusion y de representacion?, jqué sucede con el didlogo civil si la discapacidad
es invisible?

Por otra parte, si la justicia quiere ser justa debe preguntarse, necesariamente, por
las causas estructurales de la desigualdad, y por la formula que se haya definido de
justicia distributiva.

Una de las diferencias entre justicia y solidaridad son los efectos que producen,
pues de la primera si nacen o existen obligaciones juridicas, pero no sucede esto con
la solidaridad. Por ello el enfoque de ambas deberia ser diferente aunque se confunde.
Asi, donde exista una diferencia estructural deberia operar la justicia, y si ésta es co-
yuntural seria el espacio de la solidaridad. Pensado en términos de género ;qué es
poner bafios diferenciados para mujeres y hombres, o dotar a las mujeres que llevan
uniformes de unos especificos cuando estdn embarazadas? Y en términos de libertad
religiosa ;qué significa permitir la construccidon de templos de diferentes creencias?
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Incluso llevado al ambito rural ;qué es construir accesos y carreteras? ;Es una cues-
tion de solidaridad? Y si no lo es, ;por qué Campoy ve como solidaridad la accesibi-
lidad o los ajustes razonables ya que supone la implicacion y acciones de quiénes
deben aplicarlos*?, ;no supone cualquier medida en sociedad la implicacion de to-
dos? Por otra parte, atribuir a la solidaridad las desigualdades estructurales, es dejar la
inclusion en el limbo de la empatia. Un limbo en el que las personas excluidas tendran
que pelear o incluso mendigar para conseguir suficiente atencion, que ésta se transfor-
me en empatia y que pasada por la solidaridad libere recursos, cuya asignacion varia-
ra, también, «empaticamente».

La solidaridad representa un elemento afectivo, del yo al ti que hace un nosotros,
tiene el valor de sentir con la persona, pero la igualdad debe hacerse desde la justicia
a través del reconocimiento de derechos. Ha de tenerse presente que la justicia genera
derechos y salva desigualdades mediante el sistema normativo, teniendo efectos direc-
tos sobre el constructo social y la identidad colectiva*?’.

Por tanto, la discapacidad plantea preguntas a los principios y valores de los dere-
chos humanos, pero donde se produce una relacion clave que ha propiciado un profun-
do cambio hacia el modelo de derechos humanos ha sido, precisamente, la igualdad a
través de la equiparacion y no discriminacion y el desarrollo de mecanismos de repa-
racion y aseguramiento. La igualdad es un elemento esencial que debe tener perfecta-
mente interiorizados los principios de dignidad, autonomia y libertad, de forma que se
liberen mecanismos que permitan desde la igualdad una vida digna con la maxima
autonomia y libertad.

3.5. DISCRIMINACION E IGUALDAD DE OPORTUNIDADES

Los derechos humanos estan inspirados y articulados por el principio de igualdad,
conforme al mismo los seres humanos tienen el derecho a ser tratados con idéntica
consideracidn y respeto, lo que no significa sin mas un tratamiento igual por cuanto la
propia nocién de justicia puede significar un tratamiento diferenciado que tiene por fin
el logro de la igualdad material, o la compensacion de los colectivos especialmente
protegidos*.

426 Tgnacio Campoy Cervera, «Una revision de la idea de dignidad humana y de los valores de
igualdad, libertad y solidaridad en relacion con la fundamentacion de los derechosy, cit.,
pp. 161-162.

47 Leonor Lidon Heras y Miquel Ruiz Torres, «El poder de la victimizacién: del adulto nifio y
otros voraces consumidoresy», en Prisma Social, n° 1, diciembre de 2008, p. 24.

428 Maria José Afion Roig, «Autonomia de las mujeres: una utopia paraddjicar, cit., p. 150.
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Pero los derechos humanos no son estaticos, y en este proceso evolutivo los con-
ceptos se amplian y la evolucion de la nocion de igualdad lo muestra de forma intensa.
Asi, el lenguaje de los derechos humanos no es so6lo un medio de representacion de
contenidos que ya han sido determinados, sino que nos hace capaces de descubrir
verdades previamente desconocidas y abre conductas con las que nadie contaba*®.

Este epigrafe contiene un analisis de los conceptos de igualdad, diferencia y dis-
criminacion y su evolucion interrelacionada hasta llegar al principio de igualdad ma-
terial que se afirma desde la atencién a la diferencia. Precisamente, a través de esa
apertura de conductas con las que nadie contaba. En todo caso si debe hacerse notar
que la igualdad es principio, es valor, pero también, producto de la evolucion, es un
derecho, y por lo tanto no es exagerado afirmar que es el eje de los derechos humanos.
Y que en el caso de la discapacidad es esencial que se acompafe de la autonomia, para
que se haga todo lo que se pueda hacer por si mismo y de forma independiente, al
igual que cualquier otro ser humano. Es esencial mantener esta mirada, pues a veces
las medidas de equiparacion, por ignorancia o cualquier otra causa, pueden no pensar-
se en clave de autonomia.

3.5.1. Definiciones

Una primera aproximacion que entrelaza la igualdad con el resto de valores es la
que apunta que la misma supone: (a) la concrecion de los criterios materiales para
realizar el valor solidaridad; (b) la determinacion de las condiciones materiales que
permiten la libertad para todos; y (c) una contribucién a la seguridad al satisfacer las
necesidades de quien no pueden hacerlo con su esfuerzo*. Otras definiciones apuntan
a su dimension logica: conforme a ésta, la igualdad requiere la existencia de una plu-
ralidad de entes relacionados que se comparan, y de los que se podra predicar coinci-
dencias o divergencias con respecto a un <tertium comparationis>*',

Desde la dimension juridica, es una construccion normativa que incide sobre una
realidad que es diversa y diferente: los seres humanos estdn marcados por diferencias,
y dificilmente hay seres humanos con cualidades idénticas, y por tanto el principio de
igualdad no describe la realidad, sino que nos indica como deberian ser los hombres

429 Jests Ignacio Martinez Garcia, «Los derechos humanos y el poder del lenguaje», en Dere-
chos y Libertades. Revista del Instituto Bartolomé de las Casas, n° 7, enero de 1999, p. 338.
430 Gregorio Peces-Barba Martinez, Curso de derechos fundamentales. Teoria general, cit.,
p. 283.

41 Antonio Enrique Pérez Lufio, Dimensiones de la Igualdad, cit., p. 18.
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en una sociedad justa**2. Esta construccion normativa expresa juridicamente como los

seres humanos, que conforman un nucleo social, se perciben, y como inscriben sus
relaciones (verticales u horizontales), que vendran marcadas por el sometimiento, la
superioridad o por la igualdad. Precisamente el avance de la nocion de igualdad ha
permitido sacar a la luz la existencia de estructuras de dominacioén y opresion sobre
seres humanos que de forma directa o indirecta, quedaban excluidos y marginados de
la sociedad.

La diferencia, por su parte, tiene un valor descriptivo, mientras que la igualdad es
una construccion conceptual, y por ello no puede equiparse diferencia a desigualdad,
ni igualdad a homogeneidad, porque los seres humanos son diferentes entre si de for-
ma natural, mientras que las desigualdades son producto de nuestra forma de organi-
zacion y distribucion de recursos y bienes sociales*>.

Ferrajoli establece cuatro formas de relacion entre la diferencia y el ordenamiento
juridico®*:

a) Indiferencia juridica de las diferencias. Conforme a la cual las diferencias son
ignoradas normativamente, ya que se resuelven desde las relaciones de fuerza.

b) Diferenciacion juridica de las diferencias. Para este modelo algunas diferencias
son jerarquizadas y valorizadas, por lo que a algunas se les confiere un estatus
privilegiado frente a las demas, y asi las diferencias son pensadas como des-
igualdades.

¢) Homologacion juridica de las diferencias. Este planteamiento afirma abstrac-
tamente la igualdad, de forma que las diferencias son, bajo el paraguas de la
igualdad proclamada, ocultadas o reprimidas, ya que ni se identifican ni se les
da respuesta.

d) Valoracion juridica de las diferencias. Implica que las diferencias son recono-
cidas y valoradas como otros tantos rasgos de la identidad de las personas.
Precisamente, tiene en cuenta el hecho de que las diferentes identidades pesan

432 Albert Calsamiglia, «Sobre el principio de igualdad», en El fundamento de los derechos hu-
manos, en Javier Muguerza Carpintier y Gregorio Peces-Barba Martinez, (coord.), Debate, Ma-
drid, 1989, p. 98.

433 Silvina Ribotta, «La Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Dis-
capacidad y el Derecho antidiscriminatorio espafiol. Desafios y ajustes que la Convencion exige
al Derecho antidiscriminatorio espafiol», en Estudios sobre el impacto de la Convencion Inter-
nacional sobre los derechos de las personas con discapacidad, en Patricia Cuenca Goémez (ed.),
Dykinson, Madrid, 2009, pp. 452-453.

434 Luigi Ferrajoli, Derechos y garantias, cit., pp. 73-76.
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en las relaciones sociales como factores de desigualdad, lo que exige que se
piensen tanto en las regulaciones normativas de los derechos como en sus ga-
rantias de efectividad. La igualdad en los derechos se configura: «sobre el igual
derecho de todos a la afirmacion y a la tutela de la propia identidad, en virtud
de la propia identidad, en virtud del igual valor asociado a todas las diferencias
que hacen de cada persona un individuo diverso de todos los otros y de cada
individuo una persona como todas las demas»*.

El analisis de Ferrajoli desde un enfoque reivindicativo de la igualdad podria leer-
se como la lucha por reconquistar el respeto y la asuncién de la diferencia como una
realidad. El primer caso reflejaria la expresion social de la diferenciacion en la que las
relaciones se fundamentan en la fuerza. Este abuso se juridificd y permitio la existen-
cia de desigualdades protegidas por el ordenamiento juridico. Posteriormente, los pro-
cesos emancipatorios reivindicaron la igualdad, pero las desigualdades pusieron de
manifiesto que era necesario no sélo que la diferencia fuera visible y respetada sino
que, para superar las desigualdades, era esencial un andlisis estructural de su proceso
de creacion y consolidacion en la historia de la humanidad para, a través de la equipa-
racion, resituarla.

Este giro conceptual que se orienta al respeto y se reconoce en la igualdad, se
hara necesariamente la pregunta de como tratar las diferencias humanas para que las
relaciones de poder, con capacidad para valorar y cristalizar social y juridicamente
lo que es bueno y no, no las vulneren. Para ello debe trabajarse desde la igualdad
material como indica Ferrajoli en el pto. c), pero, si este proceso no esta interioriza-
do puede plantearse el dilema de Marta Minow sobre cuando un trato diferenciado
enfatiza la diferencia o estigmatiza, y cuando un trato igual implica ser insensible
hacia una diferencia y provocara estigmatizacion*®. Minow apunta que este dilema
es estructural y que responde a la forma en que la sociedad categoriza a los indivi-
duos (por razén de raza, género, discapacidad, religion), y desde esta base se decide
quién queda incluido y quién excluido de la participacion politica, social y economi-
ca, y en la medida que estas decisiones son definidas por el grupo de los incluidos la
consecuencia es que los excluidos parecen no encajar por una cuestion debida a su
propia naturaleza®’. Por tanto, estariamos ante un sistema que se auto-alimenta y
justifica, por ello la clave es una toma de conciencia que interiorice que la igualdad

435 Luigi Ferrajoli, Derechos y garantias, cit., p. 76.

436 Martha Minow, Making All the Difference: Inclusion, exclusion and American Law, cit.,
p- 20.

47 Martha Minow, Making All the Difference: Inclusion, exclusion and American Law, cit.,
p- 21.
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tiene mecanismos que aplica a todos, y otros que aplican a colectivos donde su dife-
rencia requiere de mecanismos de equiparacion, y que estos no son mas que expre-
siones del poliedro de la igualdad. Cuestionar a quien requiere, por desigualdades
estructurales o coyunturales, de un mecanismo de equiparacion, ;no puede leerse
como una forma oculta de perpetuar la desigualdad?, ;cudntas veces la existencia de
cuotas que garantizan una equidad representativa entre hombre y mujer sirve para
cuestionar a la mujer, sobre la que se sospecha que su designacion responde a una
cuota?, hecho que sirve para invisibilizar su mérito y capacidad. Si lo que se busca
es representatividad y equilibrio jpor qué no se piensa lo mismo del hombre?, que
su designacion deriva de una cuota de representatividad. Tiene sentido preguntarse
si no estamos ante otra forma soterrada de control social. Por ello las normas nece-
sitan ser explicadas desde los valores que las inspiran, porque facilitan su aplicacion
y porque refuerzan dichos valores.

Asi, la igualdad puede abordarse desde una dimension negativa o positiva que
afecta al tratamiento y a los derechos: (a) la <diferenciacion>*** negativa implica tra-
tos iguales ante situaciones diferentes, por lo que no se otorga un valor especial a esta
diferencia, con respecto a los derechos supone no establecer diferencias en lo que
concierne a la titularidad, ejercicio y garantias; y (b) la <diferenciacién> positiva
justifica un trato diferente que permita superar una situaciéon discriminatoria, y ade-
mas, también puede suponer el otorgar un valor a la diferencia a través del reconoci-
miento de derechos especificos derivados de aspectos singulares del colectivo al que
se atribuyen*¥.

Por ello la cuestion de fondo es ser capaces de reencontrarnos con la diferencia, de
bajar del mundo de las ideas a la realidad, porque caso contrario podriamos entrar en
el ambito de la discriminacion, que es el resultado de la construccion social y juridica
de la diferencia a través de la nocion de diferenciacion. Cuestion descrita en el capitu-
lo 1°, y que se expresa en la desigualdad de acceso y disfrute de derechos a través de
las barreras que socavan su titularidad y/o ejercicio.

Una de las respuestas ante la diferencia es la tolerancia o la intolerancia. Bobbio
postula que tras ésta tltima existen dos realidades problematicas cuya fundamentacion

4% Recordemos que este concepto de diferenciacion es distinto al que se utiliza en esta mono-
grafia. Desde los conceptos de esta monografia, la diferenciacion es el proceso de asignacion de
distinto valor a la diferencia con consecuencias juridicas y sociales. El concepto que utiliza
Rafael de Asis esta ligado a la nocion de hacer real la igualdad.

439 Rafael de Asis Roig et al., «Derecho a la igualdad y a la diferencia: Analisis de los principios
de no discriminacion, diversidad y accion positivay, cit., pp. 117-118.
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asume diferente desde un significado histérico o moderno, y por ello, entiende que el
razonamiento para superar la intolerancia también, y asi establece que**’:

a)

b)

El significado historico es relativo a las dificultades de convivir entre creencias
diferentes, primero religiosas y después politicas. Implica discusiones sobre la
verdad y su compatibilidad, tedrica o practica, entre verdades contrapuestas.
Las razones que sustentan esta intolerancia historica nacen de la conviccion de
poseer la verdad, sin perjuicio de que esta asuncioén derive en prejuicios. Por
tanto los argumentos para salvarlas irian centrados en plantear como es posible
la existencia de dos verdades contrapuestas.

El significado moderno se extiende a la convivencia entre minorias étnicas,
lingtiisticas, raciales, de aquellos que se engloba bajo la denominacién de dife-
rentes como «homosexuales, dementes, o los incapacitadosy. Sitiia el problema
en el prejuicio y la discriminacion, de hecho, los textos internacionales para
estos casos no hablan de intolerancia sino de discriminacion. Las razones de
esta intolerancia actual derivan de prejuicios que han sido asumidos acritica-
mente por la tradicion. Por ello las preguntas para salvarlas deben centrarse en
demostrar que la intolerancia frente al diferente, sefialando entre otras diferen-
cias a las minorias pero también «lo irregular, lo anormaly, deriva de prejui-
cios, de formas irracionales y/o puramente emotivas.

Esta distincion descrita por Bobbio si se analiza desde el dilema ultimo de ver o no
al otro como un ser humano igual, plantea si los significados que propone no respon-
den en el fondo a creencias, porque tras la diferenciacion por causa biologica existe
una creencia: la de no reconocer al otro como igual en valor y dignidad. Por ello se
proponen las siguientes cuestiones:

a)

b)

La clave esta en la valorizacion (positiva o negativa) del hecho natural de la
diferencia. Este proceso de dar valor se basa en creencias: fueron las creencias
religiosas las que, asumidas como verdad absoluta, llevaron a la hoguera no
solo a los herejes, sino también multitud de enfermos mentales. En este senti-
do, es apropiado aplicar la teoria del estigma de Goffman, conforme a la cual
una vez valorizada en negativo la diferencia mediante el estigma, se construye
una teoria que la justifique y la perpette.

Y atin asumiendo la diferencia, las preguntas sobre el prejuicio son mas profun-
das y se encaminan a preguntar ;ja quién reconozco la cualidad de ser humano?,
(a quién considero como mi igual, en quién me reconozco? Porque si me reco-

40 Norberto Bobbio, El tiempo de los derechos, cit., pp. 243-244.
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nozco en cada ser humano, asumiré que mi verdad, sobre una creencia religiosa
0 una cuestion bioldgica o una opcion sexual, no es mas que eso, mi verdad.
¢) Laasuncion de estos prejuicios se basan en creencias asumidas como verdades.
Tan irracional y emotivo es considerar de menos a un homosexual como a una
persona de otra religion, y por tanto no parece un argumento suficiente.

d) Definir lo diferente como anormal o irregular es creer que existe una verdad
normal y regular. Precisamente, el haber considerado la deficiencia como anor-
malidad, como algo desviado e irregular, ;no es, ademas de negar que es un
hecho natural, asumir una superioridad irracional y emotiva? ;no es una forma
irracional de condenar a millones de seres humanos a ser tratados de forma
discriminatoria?, ;no es confundir lo descriptivo con lo identificado como
prescriptivo?

La diferencia nos cuestiona, y la tendencia actual que propugna su valoracion po-
sitiva puede verse como el contrapunto a las consecuencias que la valoracion negativa
ha arrastrado y que ha generado desigualdad y discriminacion. Es un giro copernicano,
porque no es tanto que las diferencias sean valoradas positivamente, sino que se sitlian
en pie de igualdad con la corriente general y mayoritaria, y esto es lo radicalmente
nuevo, y lo que debe dar un nuevo sentido al principio de igualdad escrito desde la
universalidad y la justicia.

3.5.2. Evolucion

Conforme se ha ido avanzando, el contenido y expresion de la igualdad se ha ido
ampliando: de la igualdad formal a la material como un proceso de relectura social y
juridica de la diferencia.

La primera de las igualdades, la formal, carece de contenido normativo ya que solo
afirma la igualdad de trato pero sin entrar en el contenido de dicho tratamiento, es
decir, en la igualdad sustantiva*!. Se afirma sobre la prohibicion de la discriminacion
directa y se centra en evitarla ignorando las diferencias, por cuanto cualquier trato
desigual estd prohibido*?.

Este enfoque es el desarrollado en el contexto internacional de derechos huma-
nos en el periodo de 1950 a 1970, que estuvo caracterizado por la igualdad y la

41 Cliona JM Kimber, «Equality or self-determination», en Understanding Human Rights, en
Conor Gearty y Adam Tomkins (eds.), Mansell, London, UK, 1996, pp. 268-269.

442 Gerard Quinn y Theresa Degener, «A survey of International, Comparative and Regional
Disability Law Reformw, cit., p. 8.
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simetria de tratamiento, no se entraba en las desigualdades que se pudieran generar
ni en un analisis estructural de las mismas o en la identificacion de los colectivos
discriminados, en esta fase asentada en la igualdad formal la actitud que se espera-
ba del Estado era neutralidad y pasividad, lo que provoco la exclusion de los gru-
pos marginados que no quedaron protegidos por el principio de igualdad **. Podria-
mos decir que la igualdad formal, como concepto, se desvanece en su paso a la
realidad.

El siguiente paso se dio a través de la igualdad de resultados, que estd en el
centro de los derechos humanos y conforme a la cual, todos somos iguales en valor
y dignidad, lo que justifica una distribucion equitativa de recursos**. Este modelo
de la diferencia incluye elementos sustantivos en el principio de igualdad, y lo
orienta a la consecucion de la igualdad de resultados en areas seleccionadas, y
precisamente desde esta perspectiva se legitiman las acciones positivas y se permi-
te enfrentar situaciones de discriminacion indirecta*”. Sin embargo, en la medida
en que se centra en los resultados y no en el tratamiento, pueden perpetuarse injus-
ticias, y asi desde esta concepcidn podria ser justificable la segregacion, siempre
que se logre un resultado igual, por ejemplo, en la educacion, por lo que bajo este
criterio puede segregarse en vez de incorporar a la corriente general de la socie-
dad*e.

Esta orientacion influye el ambito de los derechos humanos en las décadas de
los 70 a los 90, periodo en el que se produce un giro hacia la diferencia y la espe-
cificidad de determinados ambitos de discriminacion definidos por cuestiones bio-
logicas, que hasta entonces se habian considerado inmutables, sobre los que se
entendid que habia que actuar para evitar la exclusion y lograr la igualdad, por lo
que se identifica que la pasividad del Estado es una forma de perpetuar las des-
igualdades, y se le conmina actuar para garantizar la igualdad, pero sin embargo
sigue sin hacerse un analisis estructural de estas diferencias *’.

43 Oddny Mjoll Aenardottir, «A Future of Multidmensional Disadvantage Equality?, «Disabili-
ty Studies, the Social Model and Legal Developmentsy, en The UN Convention on the Rights of
Persons with disabilities: European and Scandinavian Perspectives, en Oddny Mj6ll Arnardo-
ttir y Gerard Quinn (eds.), Martinus Nijhoff, Leiden-Boston, 2009, pp. 47-50.

444 Gerard Quinn y Theresa Degener, «A survey of International, Comparative and Regional
Disability Law Reformy, cit., p. 8.

45 Cliona JM Kimber, «Equality or self-determination», cit., pp. 270-271.

46 Gerard Quinn y Theresa Degener, «A survey of International, Comparative and Regional
Disability Law Reformy, cit., pp. 8-9.

4“7 0ddny Mjoll Aenardottir, «A Future of Multidmensional Disadvante Equality?, cit., pp. 50-54.

218



DERECHOS HUMANOS Y DISCAPACIDAD: UNA RELACION EN CONSTRUCCION O

Un ejemplo de este enfoque se encuentra en la Observacion general n°l8, sobre no
discriminacion de 1989 del Comité de Derechos Humanos (Comité CCPR), en ella se
rechaza que la igualdad sea meramente formal al afirmar que el igual disfrute de de-
rechos no implica siempre un tratamiento idéntico, ademas adopta la definicion de
discriminacion aportada por las dos convenciones antidiscriminacion*®, que incluyen
tanto la directa como la indirecta*® e insta a los Estados a la adopcion de medidas de
accion positiva para eliminar las causas que generan discriminacion prohibida por el
Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos *°.

La igualdad de oportunidades se inicia en los afios 90 y se caracteriza por un re-
fuerzo de la proteccion antidiscriminacion y una mayor conciencia de como los grupos
y las identidades pueden crear vulnerabilidad y exclusion, y de hecho se produce un
analisis contextual que estudia las asimetrias en las estructuras de poder, los privile-
gios y las desventajas propias de la sociedad, y muestran que son una construccion
social y por tanto no son inmutables, lo que lleva a un papel mas activo de los Estados
y mayor énfasis en las medidas de accion positiva®!.

Precisamente la igualdad como equiparacion de oportunidades obliga a mirar a la
historia de los grupos discriminados, y a identificar las formas en las que historica-
mente han sufrido discriminacién*2. Este tipo de igualdad tiene un enfoque doble: (a)
por un lado asume preocupacion por el uso negativo de la diferencia y prohibe la
discriminacion; y (b) por otro lado apuesta por el uso de las acciones positivas, es por
tanto un sistema mixto entre la igualdad formal y la justicia distributiva®3.

La aceptacion de este marco multidimensional permite enfoques asimétricos y
avanzar en conceptos como: transversalidad; nocion de discriminacion indirecta; ajus-
tes razonables y acciones positivas para corregir la desigualdad, trasladando el foco de

4“8 Convencién sobre la Eliminacion de todas las Formas de Discriminacion contra la Mujer,
Doc. A/34/46/, 1979, y la Convencion Internacional sobre la Eliminacion de todas las Formas
de Discriminacion Racial, Doc. A/ 6014, 1965.

449 Art. 1 de ambas convenciones.

40 Human Rights Committee, General Comment No. 18: Non-discrimination, (Thirty-seventh
session), Doc. HRI/GEN/1/Rev.9 (Vol. I), 1989, par. 1, 6-8, 10.

41 Oddny Mjoll Aenardottir, «A Future of Multidmensional Disadvante Equality?, cit., pp.54-55.
432 Theresia Degener, «International Disability Law- a New Legal subject on the rise: The inte-
rregional Expert’s meeting in Hong Kong, December 13-17, 1999, cit., p. 183.

433 Gerard Quinn, «Closing: Next Steps-Towards a United Nations Treaty on the Rigths of Peo-
ple with Disabilities», en Disability Rights, en Peter Blanck (ed.), Asgathe Publishing Limited,
Hants, 2005, p. 523.
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atencion del individuo a los factores sociales estructurales, y en definitiva, sin aban-
donar la igualdad como un concepto universal se reconoce que es necesario que se
desarrolle y disefie teniendo en cuenta las realidades especificas y experiencias de los
individuos®*. Por ello mismo, para su correcta aplicacion en el razonamiento del jui-
cio de igualdad, la argumentacion juridica debe incluir el sentido y contenido de la
igualdad material, de forma que tenga en cuenta a discriminacion sistémica o estruc-
tural y la perspectiva de la interseccionalidad en los procesos discriminatorios**

Por tanto, la igualdad ha evolucionado desde lo formal y acritico a lo critico y
sustantivo y transformador de la sociedad.

3.5.3. Mecanismos de igualdad

Desarrollan y expresan el contenido de la igualdad a través de medidas que la
construyen y la defienden, y en contrapunto, son elementos que se afirman también en
la no discriminacion. En relacion a la igualdad la accion positiva la favorece mientras
que la discriminacion inversa la privilegia**®. Segun su contenido se propone la si-
guiente clasificacion:

a) Medidas antidiscriminatorias. Implica prohibir la discriminacion, directa o in-
directa, por cuanto suponen la exclusion en el reconocimiento, goce o disfrute
de un derecho en igualdad de condiciones. Se complementan con las medidas
de reparacion que se fundamentan, precisamente, en restituir la igualdad vul-
nerada.

b) Medidas de accion afirmativa o positiva. Son aquellas orientadas a remover los
obstaculos que impiden o dificultan la realizacion de la igualdad de oportuni-
dades, y por tanto, inciden en la situacion de desigualdad para transformarla en
una de igualdad real de condiciones, lo que justifica medidas de <diferencia-
cién> que tratan de incentivar la realizacion de acciones o consecucion de fines
que se entiende que son ventajosos*”’. Dentro de este tipo de medidas Garcia
ha incluido tres tipos*®:

4% Oddny M;joll Aenardottir, «A Future of Multidmensional Disadvante Equality? cit., 2009, p. 64.
455 Maria José Afion, «Principio antidiscriminatorio y determinacion de la desventaja», en Iso-
nomia No. 39, octubre 2013, p. 130.

4% Maria José Afidn, Igualdad, diferencias y desigualdades, Fontamares, México D.F., 2001, p. 55.
457 Maria José Aon, Igualdad, diferencias y desigualdades, cit., p. 47.

438 José Garcia Afion, «El principio de igualdad y las politicas de accion afirmativa: algunos
problemas de la dogmatica juridica y el Derecho Europeo», en Cuadernos Electronicos de Fi-
losofia del Derecho, cit., p. 7.
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i

il.

iil.

De concienciacion, tendentes a crear un estado de opinion sobre una reali-
dad, en definitiva a sensibilizar*®°.

De facilitacion, que pretenden eliminar la desventaja. Puede ser mediante
la incentivacion o las medidas de discriminacion inversa/positiva que rea-
lizan un trato desigualitario que beneficia a la persona que estd en peor
situacion (baremos diferentes, cuotas, etc.), o mediante un trato preferen-
cial por el que se establece una ventaja en una situacion de partida seme-
jante, pero que se caracteriza porque existe una situacion contextual de
desventaja.

Las de retribucion, recompensa o sancion positiva que premian la adopcion
de determinadas acciones, como una exencion tributaria.

¢) Medidas de equiparacion strictu sensu, que operan igualando oportunidades
mediante la creacion de situaciones de partida equiparables, en las que las
desigualdades son prevenidas o eliminadas. Segun la identificabilidad del des-
tinatario podemos encontrar:

i

il

Medidas de equiparacion generales, que prevén y se orientan a garantizar
la igual participacion de todos. En el ambito de la discapacidad esta la ac-
cesibilidad universal que previene la desigualdad. En otros ambitos estarian
las medidas de conciliacion.

Medidas de equiparacion concretas, previsiones que responden a la impo-
sibilidad de tener en cuenta todas las circunstancias humanas, y que son
respuestas especificas a casuisticas concretas, como es el caso de los ajustes
razonables, y que al actuar eliminan situaciones concretas de desigualdad.

d) Medidas de reparacion o aseguramiento:

i

ii.

De reparacion, mediante los recursos correspondientes, de situaciones de
discriminacion que se orientan a resituar la igualdad que ha sido negada.
Dentro de este ambito, podria plantearse ubicar las medidas sancionadoras
de tipo econdmico o de otro tipo, en la medida que reparan, desde un punto
de vista social, una desigualdad generada.

De aseguramiento, que busca facilitar, desde otras perspectivas, la igualdad
en el goce y disfrute de los derechos. Se propone incluir dentro de este
ambito el disefio para todos, la transversalidad o la concienciacion. Esta
propuesta nace de su capacidad para facilitar la igualdad desde los ambitos
de ideacion desde los que conformar la realidad.

El disefio para todos implica una estrategia de prevencion de la discrimina-
cion en el momento de concebir los entornos, productos y servicios. La

4% La inclusion de la concienciacion como medida de accion positiva es posteriormente
cuestionada. Por otra parte, se propone entenderla incluida dentro de las medidas de asegu-

ramiento.
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transversalidad de la igualdad y de sus mecanismos facilita la visibilidad
desde el derecho a la participacion en todos los ambitos de la vida. Y, por
ultimo, la concienciacioén implica generar conocimiento que pueda mover a
la accion.

En relacion a los ajustes razonables, su naturaleza es objeto de discusion entre
quienes consideran que es una accion positiva, y quienes determinan que es un meca-
nismo de equiparacion*®. Quienes afirman que es una accion positiva asumen que las
personas con discapacidad, debido a sus limitaciones funcionales bioldgicas mas que
a practicas sociales, requieren de mecanismos especiales que no estan normalmente a
disposicion de otras personas, y que estos mecanismos deben ser ponderados por la
existencia de otras necesidades sociales*!. Los ajustes razonables son por tanto accio-
nes positivas que se suplementan con la prohibicion de discriminacion por motivo de
discapacidad*®. En el otro extremo, se sitllan quienes afirman que son un mecanismo
de equiparacion que opera ante una situacion de discriminacion en la que se niega la
igualdad de oportunidades*®. La discusion tiene un profundo sesgo socioldgico que se
explica desde el modelo médico en la primera interpretacion, y desde el modelo de
derechos humanos en la segunda.

Con respecto a las medidas de accion afirmativa, cabe plantearse algunos interro-
gantes:

a) En primer lugar, si pueden definirse como una ventaja y si definirlas asi no
supone sefialar a quien pueda beneficiarse de ellas. jPor qué se habla de igual-
dad como ventaja, maxime cuando hay una situacion estructural e historica de
desventaja, que no sélo se reconoce sino que es fundamento? Estas medidas de
ventaja parecen escritas para un largo plazo, como una forma de ir inscribiendo
el cambio en el seno de la sociedad, pero, a corto plazo, implica mostrar que la
sociedad excluye y lo hace con tal intensidad que la unica manera de garantizar
accesos a determinados colectivos es por la via impositiva, como por ejemplo
las cuotas. La carencia esta en la sociedad y no en la persona, a quien se le
«carga» con la idea de ser una cuota, y que pone de nuevo de manifiesto el
dilema de Marta Minow cuando la igualdad no ha sido interiorizada. Necesitar
estas cuotas refleja la pobreza con que la igualdad es aplicada en dicha la so-
ciedad.

40 Nicholas Bamforth et al, Discrimination Law: Theory and context, cit., p. 1072.
461 Nicholas Bamforth et al, Discrimination Law: Theory and context, cit., pp. 1073-1074.
42 Nicholas Bamforth et al, Discrimination Law: Theory and context, cit., p. 1074.
463 Nicholas Bamforth et al, Discrimination Law: Theory and context, cit., pp. 1074-1075.
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b) Caracterizadas las acciones positivas por ser siempre una diferencia de trato en
algin momento**, podrian tener dificil encaje en esta figura las medidas de
concienciacion, pues en éstas puede defenderse que existen dos beneficiarios
de la igualdad, la sociedad en su conjunto y el colectivo cuyos derechos se
reivindican, pues ambos estan inmersos en un mismo modelo socio-cultural
que niega, cuestiona o dificulta derechos a determinados colectivos. Retoman-
do alguna de las consideraciones del capitulo 1°, es pensar que las etiquetas, las
categorias imprimen modificaciones en el que percibe y en el que es percibido.

Desde el punto de vista de su permanencia en el tiempo, estan las medidas antidis-
criminacion, las de equiparacion, y las de reparacion y aseguramiento. La equipara-
cion requiere tomar conciencia de las necesidades especificas que se derivan de la si-
tuacion de discapacidad. Es este conocimiento y su aplicacion lo que posibilita una
sociedad inclusiva, que elimina y no establece barreras a los derechos de las personas
con discapacidad. Y junto a éstas se sitlian las de reparacidon o aseguramiento, y en
concreto y por su relacion con la discapacidad: el disefio para todos y la transversali-
dad. Y en la base de todas, la concienciacion.

3.5.4. Accesibilidad

La regulacion de la accesibilidad permite el ejercicio y goce de derechos ya que su
existencia actualiza y da contenido al principio de igualdad y no discriminacion, pues
la persona no queda privada de su goce y ejercicio por una configuracion no inclusiva
del entorno. También esta intimamente ligada al binomio autonomia-libertad, y asi
una persona con discapacidad visual que navega por Internet en paginas accesibles
puede hacerlo con plena libertad y sin necesidad de que nadie le apoye. También se
afirma sobre en el caracter absoluto e inalienable de los derechos. Y constituye un
refuerzo de la justicia.

Sin embargo, la realidad muestra que las personas con deficiencias al interactuar
con el entorno pueden ver negados el ejercicio y goce de sus derechos, porque en su
configuracion no han sido tenidos en cuenta. La existencia de barreras supone que las
personas con deficiencias pasan a ser, conforme al modelo de derechos humanos,
personas con discapacidad. Lo que obliga a pararse en dos caracteristicas de las barre-
ras: (a) como manifestaciones de inaccesibilidad que impiden el ejercicio y goce de
derechos; y (b) como expresiones de la conducta de no hacer conforme a criterios de
accesibilidad.

464 Maria José Afion, Igualdad, diferencias y desigualdades, cit., p. 48.
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Definir la accesibilidad requiere identificar su ambito subjetivo y objetivo. En el
ambito subjetivo, y desde los presupuestos del modelo social de la discapacidad y sus
efectos expansivos y positivos para toda la sociedad, quedarian incluidas todas las
personas, pues todas se benefician del proceso de redefinir y repensar los entornos
desde las necesidades de todos, lo que permite romper con inercias de lo que hasta
ahora se ha considerado «estandar» y afianzar los principios de autonomia y partici-
pacion*®.

La accesibilidad es un concepto que se expande y beneficia a todas las personas y
enriquece el entorno, por ello se mueve entre ser una via imprescindible para la efec-
tiva igualdad de oportunidades de las personas con discapacidad y ser un requisito
necesario de calidad de vida para cualquier persona, y asi un par de escalones dejara
fuera a parte de la poblacion que no podra acceder, y para el resto no sera un impedi-
mento pero si una dificultad*. Existen datos que cifran para Espana que los benefi-
ciarios de la accesibilidad son un 40% de la poblacion: el colectivo directo de personas
con discapacidad (8,8%); las de edad avanzada sin discapacidad (10,9%); y las que,
por circunstancias transitorias, tienen reducida su movilidad: accidentes, enfermeda-
des, embarazos avanzados o actividades diversas, como compras, mudanzas, viajes,
etc. (19,5%)*. Este beneficio es transversal, en todos los ambitos y entornos, y ade-
mas es dindmico, pues ese porcentaje de personas sin discapacidad que se beneficia de
la accesibilidad varia constantemente, las mujeres embarazadas van siendo otras, las
personas con discapacidades temporales también, los mayores también, por lo que al
final estamos hablando del 100% de la poblacion.

Por otra parte, la accesibilidad tiene impacto positivo en la prevencion de riesgos
laborales o de otro tipo de accidentes. La normativa de accesibilidad universal habla
de: deambulacion (accion de desplazarse), aprehension (accion de asir o tomar alguna
cosa), localizacion (permite identificar el lugar o momento donde algo esta o sucede)
y comunicacion (permite el intercambio de informacion), aspectos que se centran en
las capacidades que se utilizan al realizar actividades en los entornos**®. En este sentido
un repartidor mejora visiblemente su entorno laboral si no tiene desniveles (escalones),

465 Rafael de Asis et al, Sobre la Accesibilidad Universal en el Derecho, Dykinson, Madrid,
2007, pp. 64-65.

466 Fernando Alonso Lopez, «Los ejes determinantes de las politicas de igualdad de oportunida-
des», en Tratado sobre Discapacidad, en Rafael de Lorenzo y Luis Cayo Pérez Bueno (dir.),
Thomson-Aranzadi, Madrid, 2007, pp. 1210-1211.

47 Instituto Universitario de Estudios Europeos (Universidad Autonoma de Barcelona), Libro
Verde de la accesibilidad en Espania, cit., p. 245.

48 Fundacion ONCE, Accesibilidad Universal, normas UNE, cit., pp. 21 y 23.
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o si estan suavizados por rampas. El contraste que se aplica en escaleras para marcar
el final del escalon también previene accidentes, ya sean laborales o de otro tipo, o las
barandillas, que en caso de resbalon dan un elemento de soporte. Precisamente, la
prevencion de riesgos permite sefialar la inconsistencia de no ver a la persona de una
formar global, y en todos los ambitos de la vida. Asi, es muy probable que los escane-
res de maletas de las estaciones de trenes o los mostradores de facturacion de un aero-
puerto, si se hubieran pensado desde los criterios de accesibilidad universal y disefio
para todos, contarian con alglin sistema, tipo rampa, que evitara tener que hacer esfuer-
zos fisicos, a veces, de mucho peso para pasar la maleta por el escaner o para facturar.
Pero como posiblemente el analisis de prevencion no lo asocie a un riesgo laboral,
porque la traccién mecanica no la hace el trabajador sino el usuario, no ha sido con-
templada la accesibilidad universal de los mismos, para perjuicio de todos los viajeros.

Otra dimension de la accesibilidad como los subtitulos, permite a las personas con
deficiencia auditiva seguir los contenidos audiovisuales y garantizan su derecho a la
comunicacion e informacion. Estos mismos subtitulos permiten a cualquier otra per-
sona seguir un programa en un entorno de ruido (un bar), o que requiera silencio (un
hospital), y si se le suma el poner el programa en version original le ayudara a reforzar
o aprender un idioma.

La lectura facil, ademas de posibilitar la comprension de los textos a las personas
con discapacidad intelectual o enfermedad mental, también permite fomentar la lectu-
ra entre las personas que no tienen el habito o no pueden leer textos complejos o noti-
cias (las cifras de analfabetismo, incluyendo a los funcionales, es de un 30% en 2003
segln datos de la UNESCO)*®. Ademas, también se beneficiarian de la lectura facil:
inmigrantes recientes, personas mayores, o nifios de la escuela primaria*™.

El servicio de ATENDO*"! de Renfe o el servicio de asistencia a personas con
movilidad reducida de Aeropuertos Espaioles y Navegacion Aérea (AENA), permiten
a las personas con discapacidad, especialmente motriz o visual, disfrutar el derecho a
la libertad de desplazamiento. Pero si se observan estos servicios tanto en las estacio-
nes de trenes como los acropuertos, se descubre que existen otros beneficiarios: las
personas con discapacidades temporales (esguinces, roturas, etc.), y las personas ma-
yores con menor autonomia, o en algunos casos ATENDO también atiende cuando se

469 Oscar Garcia Mufioz, Lectura ficil: métodos de redaccién y evaluacion, Real Patronato so-
bre Discapacidad, Madrid, 2012, pp. 19-20 y 42.

470 Oscar Garcia Mufoz, Lectura facil: métodos de redaccién y evaluacion, cit., p. 13.

471 Atendo es el servicio gratuito de atencion y asistencia a viajeros con discapacidad o movili-
dad reducida que Renfe operadora pone a disposicion de los clientes del ferrocarril.
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viaja a solas con nifios con carrito. Las webs accesibles se hacen bajo criterios de
usabilidad, lo que facilita a todos la navegacion, con estructuras mas sencillas e intui-
tivas, y ademas con una lectura menos cansada a través de mejoras en los contrastes
cromaticos o la posibilidad de aumentar el tamafio de fuente.

Estas dimensiones de la accesibilidad universal son aportaciones que las personas
con discapacidad han hecho a la sociedad, que se beneficia de forma directa y posible-
mente sin saber que detras, esta la lucha de las organizaciones de las personas con
discapacidad y sus familias por la equiparacion de oportunidades.

La definicion de la dimension objetiva de la accesibilidad no es pacifica y no existe
consenso sobre su naturaleza, ni en lo relativo a los &mbitos de aplicacion sobre los que
se proyecte*’?. Y a diferencia de los ajustes razonables no esta en el texto de la Conven-
cion, tan claramente inscrita en el corazon de los mecanismos de equiparacion. Sin
embargo, la CRPD, pese a que no la define, incluye cambios y dudas razonables sobre
su naturaleza. Precisamente se debate si es un principio, un derecho, un pre-requisito,
una condicion o parte del contenido esencial de los derechos del que la CRPD no es
ajena. Muchas de las dudas, han sido despejadas por la Observacion general n°2*” re-
lativa a la accesibilidad emanada por el Comité CRPD, cuestiones que se retoman en el
capitulo 5° que analiza la CRPD vy sus aportaciones. En el trasfondo teérico estan dos
modelos sobre la discapacidad y todas sus ramificaciones politicas, sociales y econémi-
cas subyacentes. Sea cual sea la respuesta, la evidencia es que la accesibilidad es im-
prescindible para la participacion plena de las personas con deficiencias, y que esta
intrinsecamente vinculada al principio de igualdad y no discriminacion para que puedan
ejercer sus derechos en igualdad de condiciones y autonomia, porque su carencia es una
barrera generadora de discapacidad, y por tanto de discriminacion y exclusion, y en la
medida en que vacia de contenido sus derechos es un ataque a la dignidad de la persona.

3.5.5. Ajustes razonables

Su origen se sitta en la Ley de Derechos civiles de EE.UU. de 1964 y, centrada en
el empleo supuso la prohibicion de la discriminacion, salvo que se demostrase que era
necesario para el funcionamiento de la empresa, por motivo de raza, color, sexo o
nacionalidad*™®. Su evolucion se produjo a través de la Comision de Igualdad de Opor-

472 Rafael de Asis et al, Sobre la Accesibilidad Universal en el Derecho, cit., p. 67.

473 Committee on the Rights of Persons with Disabilities: General comment No 2, Article 9:
Accessibility (Eleventh session), Doc. UN CRPD/C/GC/2, 201

47 Lola Borges Blazquez «Derechos e Integracion: El acomodo razonable como instrumento para
la igualdad material», en Cuadernos Electronicos de Filosofia del Derecho, n® 23, 2001, p. 49.
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tunidades en el Empleo, que lo ampli6 a las necesidades religiosas, y elevo el umbral
de proteccion al exigir que no era suficiente que fuera un inconveniente para el empre-
sario, sino que no debia suponer una carga excesiva la aplicacion del ajuste razonable,
correspondiendo ademas al empresario la carga de la prueba *°. En lo relativo a la
discapacidad surge por primera vez la obligacion de realizar ajustes razonables en
Estados Unidos con la Ley de Americanos con Discapacidad (ADA) que aplica a
tanto a la vida laboral como a los procesos de seleccion®’.

Si bien existen diferentes definiciones, se incluye por ser el ambito de esta mo-
nografia la de la CRPD. Conforme al articulo 2 se entiende por ajuste razonable:
«las modificaciones y adaptaciones necesarias y adecuadas que no impongan una
carga desproporcionada o indebida, cuando se requieran en un caso particular, para
garantizar a las personas con discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad de con-
diciones con las demas, de todos los derechos humanos y libertades fundamenta-
les», y su denegacion es identificada como actitud discriminatoria por el mismo
articulo. Para el Comité CRPD, los ajustes razonables son una obligacién ex nunc:
«lo que significa que estos son exigibles desde el momento en que una persona con
una deficiencia los necesita en una determinada situacion, por ejemplo, el lugar de
trabajo o la escuela, para disfrutar de sus derechos en igualdad de condiciones en un
contexto particular. En este caso, las normas de accesibilidad pueden servir de indi-
cador, pero no pueden considerarse obligatorias. Los ajustes razonables pueden uti-
lizarse como medio para garantizar la accesibilidad a una persona con una discapa-
cidad en una situacion particular. Con la introduccion de ajustes razonables se
pretende hacer justicia individual en el sentido de garantizar la no discriminacion o
la igualdad, teniendo en cuenta la dignidad, la autonomia y las elecciones de la
persona. Por lo tanto, una persona con una deficiencia rara puede solicitar ajustes
que no estén comprendidos en el alcance de ninguna norma de accesibilidad*”».
Dada la amplitud con la que los ajustes razonables son definidos, resulta extrafio
que el Comité haga vinculaciones con el tipo de discapacidad, ya que no es la tipo-
logia desde la prevalencia estadistica, sino que el criterio es la falta de accesibilidad
que afecta a una persona. Hubiera sido mas adecuado hablar sobre que no es posible
tener en cuenta toda la variabilidad humana, citar las discapacidades raras como un
ejemplo que es importante visibilizar dado el mayor desconocimiento, pero que se
quedaran expresamente abiertas todas posibilidades. La cuestion de fondo no es la

475 Lola Borges Blazquez «Derechos e Integracion: El acomodo razonable como instrumento
para la igualdad material», cit., p. 50.

476 Rafael de Asis et al, Sobre la Accesibilidad Universal en el Derecho, cit., p. 73.

477 Committee on the Rights of Persons with Disabilities: General comment No 2, Article 9:
Accessibility (Eleventh session), Doc. UN CRPD/C/GC/2, 2014, par. 26.
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discapacidad y su tipologia, sino la defensa de la igualdad de acceso a los derechos
bajo criterios de maxima autonomia.

La nocion de ajuste razonable opera, por tanto, ante situaciones de desigualdad, y
si bien no nace especificamente para la discapacidad, es en este ambito donde esta
teniendo un gran desarrollo. De hecho, sélo la CRPD, a diferencia del resto de tratados
de derechos humanos, lo prevé. Circunscribirlo exclusivamente al &mbito de la disca-
pacidad permitiria identificar instrumentos especificos y propios de la lucha antidis-
criminacion, y esta asociacion ayudaria a crear conciencia del caracter discapacitante
de la sociedad. En contrapartida, seria parcelar y acotar un instrumento que visibiliza
la sutilidad o la ignorancia con la que la desigualad opera, y que obligaria a denominar
a otros instrumentos con igual finalidad de otra manera, lo que seria fuente de confu-
sion y quiza de ineficacia en la lucha contra la discriminacion.

Para que los ajustes razonables operen deben cumplirse los siguientes requisitos:

a) Situacion de vulneracion de la igualdad en el goce, disfrute o reconocimiento
de un derecho que debe restituirse.

b) Subsidiariedad. La obligaciéon nace cuando se muestran insuficientes las previ-
siones generales de proteccion de los derechos de las personas con discapacidad.

¢) Razonabilidad. No deben suponer una carga desproporcionada o indebida para
el sujeto obligado, siendo éste cualquier persona fisica, juridica, o entidad, por
lo que es un concepto que se pone en relacion con el sujeto obligado a revertir
la situacion de discriminacion.

d) Particularidad. Estan previstos para una situacion especifica y para una persona
concreta con su deficiencia determinada.

e) A instancia de parte. La persona que considere vulnerado su derecho a la igual-
dad es la que debe instar su restauracion.

3.5.5.1 Limites de los ajustes razonables

Los requisitos que determinan su aplicabilidad muestran que son una figura con
limites que vienen marcados por su subsidiariedad, su caracter de juridico indetermi-
nado, por la posibilidad de su decaimiento y porque operan a instancia de parte

3.5.5.1.1. Subsidiariedad

Los ajustes razonables son subsidiarios, es decir, operan en caso de insuficiencia
de otros mecanismos de equiparacion (accesibilidad).
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3.5.5.1.2. Juridico indeterminado

El ajuste razonable esta configurado como un juridico indeterminado. Responde a
un caso concreto de voluntad de ejercicio de un derecho que esta condicionado por el
entorno concreto y por el sujeto obligado, y de éste lltimo, es inevitable plantearse si
seglin quién sea: entidad publica o privada; persona fisica o juridica, etc., pueden
darse soluciones diferentes. A este respecto, teniendo en cuenta las previsiones de la
Observacion general n° 2 del Comité CRPD, que define de forma clara que la accesi-
bilidad obliga por igual al sector ptblico y al privado*’8, el criterio interpretativo pa-
rece que deberia ser el mismo.

La clave es la determinacion de qué es indebido o desproporcionado en esa con-
juncion (derecho de la persona discriminada, entorno, sujeto obligado a proveer ajus-
te). Es un elemento que se configurara casuisticamente, y que quedard muy influido
por las soluciones que se vayan adoptando. Podria decirse que la persona discrimina-
da tendra derecho ante todo a que se examine su caso, pero que la resolucion esté su-
jeta a diferentes valoraciones, interpretaciones y al propio desarrollo casuistico o ju-
risprudencial que se dé.

3.5.5.1.3. Decaimiento

Uno de los mayores limites es que decae en su exigibilidad cuando se asume que
es una carga desproporcionada e indebida para el sujeto obligado. Esta configuracion
supone un limite al derecho a la igualdad de las personas con discapacidad, y habria
que preguntarse si esta limitacion es admisible ética y juridicamente*”. Es una barrera
juridica al ejercicio de un derecho cuya titularidad estd reconocida, pero su ejercicio
puede ser negado, con la particularidad de que esta negacion varia contextualmente.

Ademas de esta critica, hay un trasfondo que cuestiona parte del fundamento del
sistema de derechos humanos, y es que no se valora ni se pondera el perjuicio del
derecho para el que no se establecen otros mecanismos de equiparacién, aun cuando
se reconozca que existe una situacion de discriminacion. Por otra parte, qué debe
considerarse como desproporcionado o indebido abre nuevos interrogantes. En cuanto

478 Committee on the Rights of Persons with Disabilities: General comment No 2, Article 9:
Accessibility (Eleventh session), Doc. UN CRPD/C/GC/2, 2014, par. 13 y 35.

47 Luis Cayo Pérez Bueno, «La configuracion juridica de los ajustes razonables», en 2013-
2012: 10 anios de legislacion sobre no discriminacion de personas con discapacidad en Esparia,
Estudios en homenaje a Miguel Angel Cabra de Luna, en Luis Cayo Pérez Bueno (dir.) y Gloria
Alvarez Ramirez (coord.), Cinca, Madrid, 2012, p. 165.
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a desproporcionado, parece que atienda o pueda relacionarse con el coste, pero (se
valora el perjuicio en el desarrollo humano del derecho?, ;se entrara en jerarquias
segun tipo de derecho, es decir, se entendera como igual conculcacion que la denega-
cion afecte al derecho a la educacion o al ocio? En este sentido, la CRPD no establece
diferencias, todos los derechos estan igualmente reconocidos y protegidos. En cuanto
a indebido, también puede suscitar dudas jes indebido cuando no se ha cumplido la
normativa de accesibilidad? Porque si la necesidad de ajuste deriva de este tipo de
incumplimientos, ;no tiene el Estado algun tipo de responsabilidad?, y ;se puede
vulnerar dos veces el derecho a ejercer, uno por inaccesibilidad y otro por denegacion
de ajustes?

Estas consideraciones ponen de manifiesto el caracter relacional y no siempre pa-
cifico de los derechos humanos. De hecho, no son absolutos, entre ellos se establecen
relaciones de tension, estando su contenido delimitado por el de otros derechos y
bienes. Sin embargo y no menos importante, ;qué sucede si la contraposicion no es
entre derechos humanos? Porque si se admite que un derecho no humano supere a un
derecho humano a través de la denegacion de ajustes razonables, es una quiebra im-
portante ya que supone que el derecho a la igualdad, motor de los derechos humanos,
decaiga en los ajustes razonables si es desproporcionado o indebido con independen-
cia de la naturaleza de los derechos en conflicto. Y por otra parte la desigualdad, al
final es por motivo de deficiencia, porque no se dirime el derecho, sino que es indebi-
do ese esfuerzo que resuelve entre el derecho al ejercicio del derecho o no.

Es necesario tener un criterio, una guia para interpretar y aplicar las situaciones de
conflicto y colision para determinar qué derecho prevalece. Puede tenerse en cuenta
por analogia, lo que los tribunales constitucionales establecen para el conflicto entre
derechos fundamentales que operan normalmente a través de dos férmulas: la subsun-
cion y la ponderacion.

a) La subsuncion. Implica la abstraccion de los hechos y desde ésta determinar la
aplicacion o no de la norma.

b) La ponderacion. Para su aplicacion Alexy sefiala tres pasos secuenciales: el
primero viene marcado por la necesidad de definir el grado de la no satisfac-
cion o de afectacion de uno de los principios; a continuacion debe determinar-
se la importancia de la realizacion del principio que juega en sentido contrario;
y por ultimo, debe definirse si la importancia de la satisfaccion del principio
contrario justifica la afectacion o la no realizacion del otro*®. En definitiva, es

480 Robert Alexy, «Epilogo a la Teoria de los Derechos Fundamentalesy, en Revista Espariola de
Derecho Constitucional, ano 22, n° 66, septiembre-diciembre 2002, p. 32.
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un proceso de contraposiciones en el que se resuelve qué derecho prevalece
mediante la aplicacion de un test que determine la idoneidad, la necesidad y la
proporcionalidad:

i. Idoneidad. Garcia Amado sefiala que este principio: «determina que la limi-
tacion de un derecho fundamental (u otro principio constitucional) sélo es
constitucionalmente admisible si efectivamente, facticamente, sirve para fa-
vorecer a otro derecho fundamental (u otro principio constitucional)»*! . En-
tiende que los elementos clave son, por un lado, concretar qué principios se
estan comparando, y por otro una interpretacion teleologica de la norma, es
decir, identificar qué beneficio es el que establece la norma para ese principio.

ii. Necesidad. Implica que: «la limitacion de un derecho fundamental, s6lo
sera constitucional si el beneficio que de ella se sigue, para otro derecho
fundamental no se puede alcanzar igualmente con una accion o medida al-
ternativa que dafne o menoscabe menos aquel derecho primero *2y.

iii. Proporcionalidad. Alexy establece que la regla de la proporcionalidad debe
partir de: «cuanto mayor es el grado de la no satisfaccion o de afectacion de
uno de los principios, tanto mayor debe ser la importancia de la satisfaccion
del otro*®y.

En este analisis de conflicto entre derechos pueden invocarse las aportaciones del
enfoque funcionalista de los derechos fundamentales, que reconocen que la perspecti-
va del caracter multifuncional de los mismos se asienta en una doble dimension entre
la norma y las funciones constitucionales: lo que supone cumplir el fin que establece
la norma y, al mismo tiempo, mantener abiertos y plurales los fines y funciones cons-
titucionales*®. Ello conduce a realizar un esfuerzo hermenéutico que compatibilice los
valores, bienes y derechos fundamentales que puedan incidir en un supuesto, si bien
existe el riesgo de relativizarlos a través de una casuistica*®. En todo caso, hay que
tener presente que el ajuste razonable viene definido desde la casuistica y la especifi-
cidad, y que de antemano reconoce que la discapacidad es fruto de la barrera, y que se

481 Juan Antonio Garcia Amado, «El juicio de ponderacion y sus partes. Una critica» en Dere-
chos sociales y ponderacion, en Ricardo Garcia Manrique (ed.), Fundacion Coloquio Juridico
Europeo, Madrid, 2007, p. 250.

482 Juan Antonio Garcia Amado, «;Ponderacion o Simples Subsunciones? Comentario a la Senten-
cia del Tribunal Constitucional Espafiol 72/2007, de 25 de abril de 2007», en Palestra del Tribunal
Constitucional. Revista mensual de jurisprudencia, afio 2, n° 08, agosto 2007, Lima, p. 623.

483 Robert Alexy, Teoria de los Derechos Fundamentales, traduccion de Ernesto Garzon Valdés,
2% reimpresion, Centro de Estudios Politicos y Constitucionales, Madrid, 2001, p. 161.

484 Antonio-Enrique Pérez Luio, La tercera generacion de derechos humanos, cit., pp. 281-282.
485 Antonio-Enrique Pérez Lufio, La tercera generacion de derechos humanos, cit., p. 282.
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debe tender a su eliminacion. Por otra parte, la proporcionalidad debe permitir esta-
blecer una gradacion de los derechos en conflicto y una jerarquia entre ellos: entre el
perjuicio que causa el proteger uno frente a otro.

Desde esta perspectiva se abren interrogantes necesarios en la interpretacion y
aplicacion de los ajustes razonables.

3.5.5.1.4. Opera a instancia de parte

Por ultimo, otro de los limites deriva de que opera a instancia de parte, lo que impli-
ca una doble condicion: por una parte, requiere la capacidad de percibir la discrimina-
cién, y por otra la de denunciar y reclamar. Por tanto, es necesario que la persona tenga
interiorizada la perspectiva de derechos humanos frente al modelo médico de la discapa-
cidad, conforme al cual asumiria como natural su exclusion. Es el sujeto discriminado el
que debe convertirse en garante de su igualdad, pues ésta opera a instancia suya. Por lo
que existe una fuerte conexion entre esta posibilidad y la dimension emancipatoria.

3.5.5.2. Potencialidad de los ajustes razonables

Junto a sus limites, el ajuste razonable también tiene aspectos muy potentes: su carac-
ter expansivo, su caracter permanente y de ser garante de la igualdad a través de la con-
cienciacion y conocimiento de las diferentes deficiencias en su interaccion con el entorno.

3.5.5.2.1. Caracter expansivo

Si bien el ajuste razonable opera ante una situacion concreta, las respuestas que se
den crearan un cuerpo casuistico de enorme potencialidad y ademas, seran extrapola-
bles. En este sentido es interesante incluir dos ejemplos, uno espafol a través una
sentencia de la Audiencia Nacional (AN), y una resolucion del propio Comité sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad (Comité CRPD).

La AN espafiola reconocio el derecho a un ajuste razonable en la concesion de una
beca a una estudiante cuya solicitud habia sido denegada por no cumplir con los re-
quisitos académicos (nota media y nimero de asignaturas aprobadas), de conformidad
con la sentencia, la AN aplicando la CRPD entendi6 que su especifica deficiencia
neurologica, que le provoca fuertes dolores de cabeza casi diarios acompafiados de
episodios de fuerte somnolencia, era lo que le impedia seguir el curso regular*®¢. La vis

486 Audiencia Nacional, Sala de lo Contencioso, SAN 5337/2009, 2 de noviembre de 2009.
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expansiva de este pronunciamiento judicial es obvia y podria, mediante norma, incor-
porarse a los sistemas que regulan las condiciones de concesion de becas.

También existen supuestos especificos tan particularizados que dificilmente sera
extrapolable la solucion técnica, pero si sera otra forma de abrir caminos. El Comité
CRPD ha tenido ocasion de pronunciarse ante una denuncia de discriminacion, alega-
da ante la denegacion de un permiso de obra para construir una piscina hidroterapica
con fines de rehabilitacion de una persona con una discapacidad fisica, debido a la
incompatibilidad de la ampliacion propuesta con el plan urbanistico*’. Las especiales
peculiaridades que concurren en este caso son; (a) que la normativa impugnada prevé
excepciones al plan urbanistico que no se han aplicado; (b) que la solicitud de cons-
truir una piscina hidroterapica se fundamenta en que la situacion fisica de la deman-
dante no le permite recibir terapia fuera de su casa, salvo que se institucionalizara en
una entidad de salud; (c) y que la rehabilitacion que precisa alivia su proceso degene-
rativo y le permite mantener parte de su movilidad*®.

El Comité CRPD hace las siguientes consideraciones ante las alegaciones de am-
bas partes*’:

a) La aplicacion imparcial de una ley puede tener un efecto discriminatorio si no
se toman en consideracion las circunstancias particulares de las personas a las
que se aplique.

b) El Estado Parte no ha indicado qué carga desproporcionada o indebida supone
esta desviacion urbanistica en la ley mencionada.

¢) La decision de las autoridades nacionales de no autorizar una desviacion del
plan urbanistico para construir una piscina hidroterapéutica, es desproporcio-
nada y discriminatoria en el acceso al derecho a la atencién de la salud, y del
derecho a la rehabilitacion que necesita para su estado de salud. Y afecta tam-
bién a su derecho a vivir de forma independiente y en comunidad pues sin la

7 Dictamen del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad a tenor del ar-
ticulo 5 del Protocolo facultativo de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, (séptimo periodo de sesiones), Doc. CRPD/C/7/D/3/2011, 19 abril
de 2012.

8 Dictamen del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad a tenor del ar-
ticulo 5 del Protocolo facultativo de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, cit., par. 8.2y 8.5.

49 Dictamen del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad a tenor del ar-
ticulo 5 del Protocolo facultativo de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, cit., par. 8.2, 8.5, 8.8, 8.9.
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piscina, el acceso a la salud vendria condicionado por institucionalizarse en
una entidad de salud.

Por lo que insta al Estado sueco, en relacion con la autora, a reparar la violacion
de los derechos que le asisten en virtud de la Convencion, y en particular a volver a
examinar su solicitud teniendo en cuenta el dictamen del Comité, y de forma general,
le insta a evitar que hechos similares ocurran en el futuro**.

Si bien el ajuste razonable es una respuesta especifica, seran muchas las ocasiones
en las que una solucion permita ser extrapolable en su contenido técnico (puede intuir-
se su capacidad para configurar disefios universales que dan contenido técnico a la
accesibilidad) o en su fundamentacion tedrica a otras situaciones.

Pero ademas de este contagio del contenido técnico y de fundamentacion, también
puede plantearse si amplia la base de la exigibilidad de la accesibilidad por discrimi-
nacion. Es decir, si la peticion del ajuste se amplia a la peticion de nuevas dimensiones
de la accesibilidad, maxime cuando el ambito de barreras que derriba la accesibilidad
es mas amplio en niimero de beneficiarios. En este sentido, en la dimension practica
de la realidad hay una cierta confusiéon de ambos conceptos derivada de la falta de
accesibilidad. Esto significa que se pueden solicitar ajustes razonables, que tienen un
amparo mas sencillo, en vez de peticiones de accesibilidad ante entornos que incum-
plen normativas, o que ésta es insuficiente, aunque lo solicitado tiene una dimension
universal desde el punto de vista de la accesibilidad.

3.5.5.2.2. Permanencia e inmediatez

Los ajustes razonables permanecen en el tiempo y son independientes del nivel de
accesibilidad universal, es decir, exista ésta o no, son exigibles. Ademas, al ser res-
puestas especificas a cuestiones que no han sido tenidas en cuenta, operan de forma
inmediata.

3.5.5.2.3. Garante de la igualdad a través de la concienciacion y conocimiento
de las deficiencias

El caracter particular de los ajustes razonables como respuestas especificas permi-
te un mayor conocimiento de las deficiencias, pues implica dar una respuesta que

40 Dictamen del Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad a tenor del ar-
ticulo 5 del Protocolo facultativo de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, cit., par. 9.

234



DERECHOS HUMANOS Y DISCAPACIDAD: UNA RELACION EN CONSTRUCCION O

asegure la igualdad para un caso concreto, que de no aplicarse convertiria la deficien-
cia en discapacidad. Asi, en el ejemplo de la AN, si la estudiante hubiera tenido otra
deficiencia que no afectara a su régimen de estudios, o en el caso sueco, la deficiencia
si le permitiera salir de casa, las soluciones tendrian que haber sido ajustadas a la
realidad de las mismas.

En este sentido es muy ilustrativa la sentencia del Tribunal de Arbitraje Deporti-
vo*! (CAS, por sus siglas en inglés) de 2008 en el caso Pistorius*?. Esta sentencia
tiene dos virtualidades, no aplica la CRPD, pero desde la nocion de ventaja neta y
ventaja neta global vertebra el derecho a la igualdad y no discriminacién y el derecho
a los ajustes razonables. Los hechos se remontan a 2007, fecha en que la Federacion
Internacional de Atletismo (IAAF, por sus siglas en inglés) aprueba una normativa
que, a través de la discriminacion indirecta, impide la participacion de Oscar Pistorius
en competiciones internacionales de atletas sin discapacidad*. Esta norma prohibia
la utilizacion de cualquier aparato técnico que incluyera resortes, ruedas o cualquier
otro elemento que aportara ventaja al atleta. La IAAF alegd que su aprobacion respon-
dia a la necesidad de regular la tecnologia aplicada en las zapatillas, pero también con
ella impedia a Pistorius, quien recurri6 esta resolucion ante el CAS, la participacion
en competiciones de atletas sin discapacidad**. E1 CAS tuvo que dirimir si Oscar
Pistorius podia ser seleccionado para participar en competiciones de atletas sin disca-
pacidad, y determinar si sus protesis le conferian una ventaja neta global*®. La senten-
cia sefialaba que la necesidad de la norma esgrimida por la IAAF era inconsistente,
pues existia ya una norma sobre esta materia, la 143.2, y apunt6 que probablemente
en la inclusion de dicho apartado 144.2 (e), la IAAF tuviera a Pistorius en mente, pues
fue con esta norma con la que le declard no apto, y el fallo también indicaba que no
habia podido demostrar que existiera una ventaja neta global por lo que entiende que
no existian suficientes evidencias*®. Ademas, aplicando el sentido comun, opinaba
que si hubiera tal ventaja, otros atletas amputados estarian corriendo y obteniendo
marcas superiores a los corredores sin discapacidad®”’.

En su resolucion, el CAS obliga a la IAAF a aceptar en sus competiciones a Pisto-
rius, aunque corriendo con sus protesis actuales, y obligandole a un nuevo analisis en

YU CAS, Arbitration 2008/4/1480 Pistorius v/ [AAF, award of 16 May 2008.

42 Pistorius es un atleta sudafricano con doble amputacion tibial que corre con protesis.
493 CAS, Arbitration 2008/A/1480 Pistorius v/ IAAF, cit., p. 1.

¥4 CAS, Arbitration 2008/4/1480 Pistorius v/ IAAF, cit., p. 1.

45 CAS, Arbitration 2008/A/1480 Pistorius v/ IAAF, cit., p. 1.

46 CAS, Arbitration 2008/4/1480 Pistorius v/ IAAF, cit., pp. 7y 12.

Y7 CAS, Arbitration 2008/4/1480 Pistorius v/ IAAF, cit., p. 13.
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caso de cualquier modificacion o cambio*®. El CAS entiende que se esta ante un caso

unico, pero que podrian darse mas casos en el futuro, por lo que conmina a la IAAF a
dar una solucién analizando cada caso y atleta por separado, dejando abierta la posi-
bilidad de ulteriores informes que, con un estado mas avanzado de la ciencia, puedan
volver a analizar si existe 0 no una ventaja neta global, incluso en el caso de Pisto-
rius*”.

El CAS asume desde la nocion de ventaja neta global el principio de igualdad y no
discriminacién y de equiparacion mediante ajustes razonables, ya que entiende que
Pistorius, para poder correr en condiciones de igualdad necesita unas protesis, su ajus-
te razonable, que no le generan una ventaja neta global, evitando asi una situacion de
desigualdad con el resto de corredores sin discapacidad>®, y ademas abre las compe-
ticiones a los atletas con discapacidad. La sentencia es muy interesante por la cantidad
de irregularidades que revela en la actuacion de la IAFF, que parece desde el principio
orientada a excluir a Pistorius, buscando eso si, una base «legal» para ello.

El ajuste razonable opera como criterio minimo y como criterio maximo, es decir,
no crea ventajas ya que su funcion es la equiparacion. Esta naturaleza le otorga una
gran potencia para redescubrir la variabilidad de las deficiencias humanas, y su inte-
raccion con el entorno, y le permite dar respuestas especificas y por tanto mas eficien-
tes, toda vez que tiene una vis expansiva para los criterios técnicos que desarrollan la
accesibilidad.

3.5.6. Transversalidad y diserio para todos

Dentro de las medidas de reparacion y aseguramiento hay dos mecanismos que
operan facilitando la igualdad y no discriminacion: la transversalidad, en la que la
discapacidad comparte notas con otros colectivos, y el disefio para todos.

Una de las causas de la marginacion de las personas con discapacidad es que no
son visibles, ni ellas, ni sus necesidades. Para garantizar sus derechos se puede optar
entre aplicar politicas transversales o sectoriales. La transversalidad tiene una doble
fase temporal: (a) con caracter previo implica analizar los efectos e impactos en hom-
bres y mujeres de las politicas y programas que se quiera desarrollar; y (b) un momen-

498 CAS, Arbitration 2008/A/1480 Pistorius v/ IAAF, cit., p. 14.

9 CAS, Arbitration 2008/4/1480 Pistorius v/ IAAF, cit., p. 14.

59 Leonor Lidon Heras y Gabriel Brizuela Costa, «La participacion de Oscar Pistorius en el
atletismo IAAF: Analisis desde la Convencion y la éticay, en Boletin del Real Patronato sobre
Discapacidad, n° 74, diciembre de 2011, p. 16.
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to posterior que requiere, precisamente, incorporar a los mismos la perspectiva de
género®®!. Su aplicacion a las cuestiones relativas a la discapacidad es una herramien-
ta valida para visibilizar y dar naturalidad y conocimiento sobre los aspectos que son
especificos, y que de no ser tenidos en cuenta se transforman en desigualdad.

Las personas con discapacidad estan en todos los ambitos de la vida de una socie-
dad, asumir el modelo de derechos humanos requiere asegurar, desde la equiparacion
y la autonomia, su participacion. Llevar a normas especificas tiene el riesgo de dupli-
cidad normativa, de menor conocimiento y por tanto de menor cumplimiento. El Es-
tado debe facilitar el conocimiento de las leyes a los ciudadanos, y por ello la insisten-
cia en regulaciones sectoriales de cuestiones que son transversales plantea si no se
estan creando ambitos cerrados, y si no tienen alguna reminiscencia con formas de
exclusion, en la medida que insiste en un ellos y un nosotros a través de planos (nor-
mas) separados. Esto no significa no reconocer las especificidades propias, sino ha-
cerlo en un texto comun en el que se dé presencia a toda la diversidad humana, y que
evite, que la persona parcelada en circunstancias deba acudir a diferentes textos para
que su realidad encuentre acomodo. También debe tenerse presente que pueden existir
aspectos sectoriales, pero que son los menos. De esta forma, la transversalidad a través
del conocimiento comun y compartido facilita la igualdad pues visibiliza la diversidad
humana. Otra opciodn es crear un marco para la igualdad que defina e incluya todos los
mecanismos, y que se haga remision a dicha norma en el resto de normativa al tratar
la igualdad y no discriminacion.

El disefio para todos o disefio universal®” es una estrategia de pensamiento que en
origen define desde la inclusion y la participacion, de forma que los bienes, servicios,
productos y entornos se piensan para que todas las personas puedan disfrutarlos. Al-
gunos de sus rasgos son: (a) menor esfuerzo fisico que se requiere para su manejo; (b)
mayor simplicidad e intuicion en el uso, que debe ser facil de entender con indepen-
dencia de la experiencia o del nivel de conocimiento o las habilidades del usuario; (c)
mayor adaptacion a las preferencias y habilidades individuales;(d) mayor tolerancia a
los errores, de forma que se minimicen las acciones accidentales o fortuitas que pue-
dan tener consecuencias fatales o no deseadas>®. Contiene por tanto un elenco de ca-

01 Clara Souto Galvan, «Mainstreaming, en Estudios Interdisciplinares sobre Igualdad, en
Enrique Alvarez Conde et al (dir) y M* Dolores Cancio Alvarez (coord.), 2* edicion, Instituto
de Derecho Publico, 2009, pp. 73-74.

52T a CRPD habla de disefio universal y la LIONDAU de disefio para todos y de accesibilidad
universal.

593 Juan Novillo, «Las normas técnicas y los certificados apoyan el disefio de un urbanismo
universalmente accesible» en Diserio de la ciudad, n° 82, junio de 2012, p. 4.
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racteristicas que piensan en el ser humano y sus capacidades en positivo, y desde di-
ferentes angulos y niveles.

El disefo universal permite incluir la accesibilidad desde un planteamiento mas
profundo de derechos humanos. Esta orientacion permitiria ver que una rampa, sea de
origen o a posteriori podria no ser la solucion sino un parche, pensemos que si las
rampas estan pensadas para personas con movilidad reducida, ;qué sentido tiene man-
tener unas escaleras si no son necesarias y salvarlas con una rampa, que si bien permi-
te el acceso para personas con silla de ruedas, por contra esta alargando el camino a
quiénes tienen otras dificultades de deambulacion pero que no usan silla?, y también
tiene sentido preguntarse ;por qué las rampas son muchas veces el camino secundario
en vez del principal? Desde esta perspectiva el disefio universal recupera la dimension
social que prima la ética sobre la ;estética?

3.5.7. Revision critica desde la discapacidad

La historia de los seres humanos se escribe en pugna entre la igualdad y la des-
igualdad, y por ello, no hay paz doctrinal en la nocion de universalidad. Incluso pode-
mos preguntarnos si la universalidad, al reconocer derechos especificos se salva o se
cuestiona.

La igualdad es una construccion ético-social a la que se le da forma juridica para
contrarrestar los efectos de otra construccion social que es la diferenciacion, es resi-
tuar la diferencia fuera de la pugna de valoraciones, pues todas son igualmente valo-
radas.

La igualdad tiene un contenido de igualdad formal, pero también de igualdad ma-
terial que exige la equiparacion. En las diferencias podriamos encontrar rasgos huma-
nos y de su devenir vital, mientras que las desigualdades quedarian enmarcadas en el
ambito de las relaciones y estructuras de poder del ser humano como ser social.

La aplicacion de la igualdad a la discapacidad implica una relectura de la realidad,
y de como ésta debe ser inclusiva. Por tanto, no sélo genera visibilidad, sino que re-
quiere tener en cuenta las diferentes realidades que generan exclusion para prevenir-
las, y dar soluciones especificas, ademas, el hecho de incluirlo en normas generales
ayuda a su cumplimiento al facilitar su conocimiento.

La aplicacion de los ajustes razonables también plantea cuestiones al principio de
igualdad a través de los limites resefiados: por su caracter subsidiario; por la indeter-

minacion juridica de qué es indebido o desproporcionado, y su consiguiente decai-
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miento si asi se estima, y por el hecho de que operan cuando la desigualdad ya se ha
producido y que debe ser reconocida y denunciada. En la decision que se adopte debe
valorarse la naturaleza de los derechos en conflicto, pues si no son dos derechos hu-
manos la resolucion se torna necesariamente mas delicada, y si no es asi, se plantea en
qué medida un derecho cualquiera puede derrotar a un derecho humano. Podemos
preguntarnos si en el fondo no subyace una pregunta a la justicia distributiva y la
asignacion de recursos, pero también debemos tener presente que muchos ajustes ra-
zonables van a derivar de situaciones de inaccesibilidad por incumplimiento de nor-
mativa, o porque ésta es insuficiente.

Retomando el caso espaiiol en el que existe normativa en materia de accesibilidad
que no se cumple, se plantean varias preguntas de tipo juridico, ético y social: ;es
razonable denegar un ajuste razonable en un entorno inaccesible cuando ha existido
un incumplimiento normativo?, ;es razonable que la persona con discapacidad se vea
obligada a pagar dos veces por el acceso a un bien o un servicio publico, la primera
como la generalidad de ciudadanos a través del sistema impositivo, y la segunda le
corresponda pagar de nuevo de forma individual para poder disfrutar de ese bien o
servicio porque su disefio es excluyente, o no se ha cumplido con la normativa en
materia de accesibilidad?, ;qué conflicto y qué imagen se genera con y hacia las per-
sonas con discapacidad que reclaman la igualdad y no discriminacion cuando ésta
tiene asociada un coste, el coste extra de la no accesibilidad de origen o de adaptacion
cuando es posible?, ;qué debe pensar un ciudadano que obtiene todos los visados para
la prestacion de un bien o servicio, y posteriormente es reclamado porque no es acce-
sible?, ¢no es el propio Estado el que esta generando el conflicto entre ciudadanos
emanando leyes que no se aplican, bien por desconocimiento, por falta de controles,
etc., y que ademads de discriminacion genera para todos un sobre coste sin sentido?

El caracter expansivo de los ajustes razonables y la dificultad de acotar el disefio
universal y la accesibilidad, aconsejan que la normativa que desarrolle la accesibilidad
contenga una clausula abierta que, en funcion del nimero de beneficiarios se permita
solicitar la equiparacion bien apelando a la accesibilidad universal, que seria obliga-
torio, o al ajuste razonable. Puede parecer que esta solucién abre un abanico insopor-
table de incertidumbre, y puede ser cierto, pero lo que hace es visibilizar y trasladar la
incertidumbre con la que las personas con discapacidad se encuentran en su vida coti-
diana en sociedad, que es la que puede y debe tenerlas en cuenta. Para entender como
opera el binomio falta de accesibilidad-incertidumbre, podemos imaginar que el inico
lugar seguro y fiable de nuestro entorno fuera nuestra casa. Fuera de ella pensemos en
el mundo como un lugar en el que las calles, los comercios, las instituciones, los hos-
pitales, los teatros aparecen y desaparecen sin horario ni criterio. Afiadamos a esta
incertidumbre el que no es posible saber si el dia en que se quiere asistir al teatro, éste
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estara ubicado en su sitio, porque el teléfono de informacion unas veces funciona y
otras no. El esfuerzo que esto supone implica que se acaba cediendo la participacion
en los espacios publicos. Pues ésta es la realidad de las personas con discapacidad,
nunca saben si los entornos les han tenido en cuenta o no, y los responsables de los
mismos, muchas veces ni saben qué es la accesibilidad ni los ajustes razonables, y no
siempre estan dispuestos a aplicarlas. Para visualizar mejor esta realidad pensemos
que actualmente los entornos no se presumen accesibles, y solo se sefialan los que lo
son, lo cual permite intuir el bajo nivel de accesibilidad de nuestra sociedad. Pues ésta
es la incertidumbre diaria de muchas personas con discapacidad que reclaman que el
disefio universal, la accesibilidad y los ajustes razonables sean parte de la definicion
de la sociedad como mecanismo de equiparacion y garantia de sus derechos. Y que
debe ir acompafiada de mecanismos de denuncia y de reparacion. Ambos aspectos:
afirmar derechos y defenderlos, son dos indicadores del nivel de empoderamiento
pues se deja de asumir con naturalidad la desigualdad y la exclusion.

3.6. PREGUNTAS A RESPONDER POR LA CRPD

En este capitulo se han ido apuntando cuestiones relevantes para la teoria de los
derechos humanos en relacion con las personas con discapacidad, cuyas respuestas in-
ciden sobre los mismos. Algunas de las cuestiones planteadas son un punto de reflexion
abierto, otros encontraran su respuesta en la CRPD, y sera abordado en el capitulo 5°.

Entre otros temas, en el apartado dedicado a los rasgos caracterizadores de los
derechos humanos se ha reflexionado sobre si incluyen y cémo, la realidad de las
personas con discapacidad. El principio de universalidad y su configuracion desde un
ser humano no representativo y negador de la diversidad humana, requirié un proceso
de especificacion que fuera incluyendo al resto de seres humanos. La pregunta es si la
CRPD asume o no esta especificacion, y si los derechos que reconoce son propios y
especificos para las personas con discapacidad, o se leen en clave de equiparacion,
garantia y autonomia. También desde sus planteamientos podra contestarse si estos
derechos son inalienables, o puede disociarse titularidad y ejercicio, o si son absolutos
o decaen y como.

La CRPD también se ocupa de la dignidad, que estd muy vinculada a la autonomia.
Si la dignidad es abstracta, o si puede verse como un conjunto de capacidades que se
desarrollan y aprenden y en su caso se apoyan también tiene respuesta en la CRPD.
Aspecto muy relacionado, y de forma especifica en el caso de las personas con disca-
pacidad, con el derecho de vida independiente y a ser incluido la comunidad, que debe
entenderse como expresion de la vida digna en la medida en que puedan ellas tomar
esa decision.
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Cuestiones como la libertad, y si es planteada como una categoria o como un es-
pacio libre de barreras para ejercicio y disfrute de derechos. Si la justicia opera tanto
en el reconocimiento de derechos, como en la legitimidad a través de la participacion
politica. Y si la solidaridad, que ha sido sefialada como pieza clave en el avance de los
derechos de las personas con discapacidad, sigue siendo su fundamento o si la CRPD
avanza en este sentido.

La capacidad de hacer elecciones libre de injerencias y coerciones es un aspecto
critico de una vida autéonoma, asi como su ejercicio en entornos no discriminatorios.
La libertad hace referencia al ejercicio, que también puede verse condicionado por los
entornos y la incapacitacion legal. ;Hacia donde se orienta la CRPD?, ;cémo entiende
el apoyo, como injerencia, un decir por, o como un decidir acompafiado?

Si los principios y valores estan fuertemente relacionados entre si, esta interrela-
cion es alin mas intensa en el caso de las personas con discapacidad, ya que autono-
mia, libertad y equiparacion permiten aunar titularidad y ejercicio de derechos. Aspec-
tos que como se ha visto no siempre estan garantizados para las personas con
discapacidad, bien por barreras a la titularidad o bien a su ejercicio, y que puede supo-
ner hasta un triple decaimiento: el del derecho que se quiere ejercer, el de la igualdad
y no discriminacion y el que pudiera ser instrumental para el ejercicio del derecho. Y
hasta un cuarto si no puede garantizarse la tutela judicial efectiva en clave de igualdad.

En el capitulo 5° relativo a la CRPD se propone una lectura la teoria general de los
derechos humanos. Pero antes, es necesario conocer el camino que siguié Naciones
Unidas en materia de discapacidad desde su nacimiento hasta la aprobacion de la
CRPD.
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Qué horror el exilio, aquel exilio ajeno que le habian obli-
gado a vivir como propio, a él, que era francés, que no era
francés, que no sabia de donde era pero tampoco podia
permitirse el lujo de que no le importara ser de ninguna
parte, porque no habia nacido en un pais, sino en una tribu,
un clan envalentonado de su propia desgracia, un campa-
mento de nomadas invalidos y satisfechos de su invalidez,
una sociedad de idiotas que no sabian leer los mapas ni
vivir en el tiempo de los calendarios, los eternos y volunta-
riosos inadaptados que hallaban un placer malsano, inten-
so, dificil, en sus placenteras carencias, porque siempre les
faltaba algo y sdlo sabian disfrutar de la mitad de las co-
sas, siempre infelices, siempre a medias, siempre encerra-
dos en las minusculas dimensiones de una patria portatil,
una presencia postuma y fantasmal a la que llamaban Es-

pana y que no existia, no existia, no existia.

(ALMUDENA GRANDES, El corazon helado, 2* edicion,
Tusquets, Barcelona, 2007, p. 604)






CAPITULO IV
ESTANDAR INTERNACIONAL EN MATERIA DE DISCAPACIDAD

Este capitulo se inicia con una breve descripcion cronologica del tratamiento de la
discapacidad por parte de Naciones Unidas, desde sus inicios hasta la negociacion de
la CRPD. Esta introduccion, permite entender mejor el analisis que se propone del
binomio derechos humanos y discapacidad a través de: normativa no convencional,
normativa convencional de derechos humanos y las observaciones generales de los
diferentes comités de derechos humanos.

Este doble recorrido, cronologico y por tipo de instrumento, se detiene en: 6rgano de
Naciones Unidas del que emana; terminologia usada; transversalidad o sectorialidad al
tratar la discapacidad; y las discapacidades que son incluidas. A nivel terminolédgico se
incluyen las denominaciones originales de los titulos de los distintos documentos. La fina-
lidad es sefialar las diferencias connotativas en la forma de nombrar la discapacidad. As-
pecto que permite plantearse la relacion entre términos empleados y derechos reconocidos.
Y como esta relacion muestra la evolucion de la nocion de discapacidad, que deja de ser
motivo de exclusion para ir siendo reescrita a través de la equiparacion y de la inclusion.

La descripcion de este capitulo revela también el caracter no lineal de la historia
de los derechos humanos de las personas con discapacidad, no se pasa de un modelo
a otro de una forma definitiva y clara. Se mostrara que persiste la convivencia de mo-
delos, incluso tras la adopcion de la CRPD.

4.1. CRONOLOGIA
Este apartado contiene las grandes lineas de actividad de Naciones Unidas hasta la
aprobacion de la CRPD. Los textos evidencian su evolucion, que pasa de una vision

caritativo-asistencial a incorporar un enfoque de derechos humanos.
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4.1.1. 1945-1970: enfoque asistencial, de prevencion y de rehabilitacion

Tras concluir la IT Guerra Mundial los Estados se encuentran que muchos com-
batientes han regresado del frente con discapacidades. Esta realidad requeria un
cambio de mentalidad, en el que ya no era valido ver y tratar la discapacidad bajo
el modelo de prescindencia, era necesario superarlo para no condenarles a la mar-
ginacion y a la exclusion.

En 1950 la Comision Social en su sexta sesion examind dos informes: La re-
habilitacion social de los impedidos y La rehabilitacion social de los ciegos™.
En ese mismo afio en Ginebra se celebrd una conferencia para coordinar el trata-
miento y la rehabilitacion a las personas con discapacidad dados por los diferen-
tes organismos especializados del sistema de Naciones Unidas®”. A la misma
acudieron, ademas del Secretariado, la Organizacion Internacional del Trabajo
(OIT), la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), la Organizacién de las Na-
ciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura (UNESCO), la Agencia
de la ONU para los Refugiados (ACNUR) y el Fondo de Naciones Unidas para la
Infancia (UNICEF)%. Se culmin6 con un acuerdo sobre la necesidad de estable-
cer pautas internacionales en los ambitos de la educacion, tratamiento, capacita-
cidon y empleo, y se dedicod especial atencion a las personas ciegas de areas sub-
desarrolladas®”’.

En 1952, durante la octava sesion de la Comision Social®® se aprobaron progra-
mas que incluian: la educacion de la opinion publica, los programas de rehabilitacion
completa, el desarrollo de servicios de rehabilitacion, y la contribucion de las orga-
nizaciones no gubernamentales y del sistema de Naciones Unidas®®.

504 Tsrael Biel Portero, Los derechos humanos de las personas con discapacidad, Tirant lo
Blanch, Valencia, 2011, p. 52.

595 Paloma Duran Lalaguna, «El ejercicio de los derechos humanos y la discapacidad en el mar-
co de Naciones Unidas», en Revista del Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, n® 45, p. 111.
3% Paloma Duran Lalaguna, «El ejercicio de los derechos humanos y la discapacidad en el mar-
co de Naciones Unidasy, cit., p. 110.

597 Paloma Duran Lalaguna, «El ejercicio de los derechos humanos y la discapacidad en el mar-
co de Naciones Unidasy, cit., p. 110.

508 Organo subsidiario del Consejo Econémico y Social de Naciones Unidas que recibié como
mandato el tratamiento de las cuestiones sociales.

9 Paloma Duran Lalaguna, «El ejercicio de los derechos humanos y la discapacidad en el mar-
co de Naciones Unidasy, cit., p. 111.
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Los afos siguientes estuvieron marcados por la preocupacion por proporcionar
asistencia técnica y médica a los diferentes Estados para el tratamiento de las personas
con discapacidad’®'®.

De forma transversal, la discapacidad se incorpora a la Declaracion sobre el Pro-
greso y el Desarrollo en lo Social’"'. Su articulo 1 establece el derecho de todos los
pueblos y seres humanos sin diferencia a vivir en dignidad sin distincion alguna y
vincula, en su articulo 2, el progreso y el desarrollo con el respeto a la dignidad y
valor de la persona humana. En este documento la discapacidad debe entenderse in-
cluida en la clausula genérica «cualquier otra indole». El articulado posterior si inclu-
ye alguna mencidn especifica y entre los objetivos de los Estados estan: la «proteccion
de las personas fisica 0 mentalmente desfavorecidasy» y la rehabilitacion «de personas
mental o fisicamente impedidas», y establece como una medida «la creacion de con-
diciones en las que los impedidos no sean objeto de discriminacion debido a sus inca-
pacidades» *'2. Esta inclusion en un texto general, debe entenderse como un logro del
incipiente movimiento de personas con discapacidad, que reclamaban un cambio de
perspectiva que reconociese su tratamiento como personas®®. Pero tanto la terminolo-
gia como el enfoque muestran la fortisima influencia del modelo médico.

Durante este periodo reciben mayor atencion las discapacidades fisicas y la cegue-
ra, y las disposiciones estan marcadas por un enfoque asistencial y rehabilitador. Exis-
te una preocupacion por potenciar los mecanismos de cooperacion entre programas y
agencias, y se plantea como objetivo la integracion social de las personas con disca-
pacidad’'. Los principales 6rganos encargados de las cuestiones relativas a discapaci-
dad fueron la Secretaria de las Naciones Unidas, el Consejo Econdomico y Social®'® y
con especial protagonismo la Comision Social. No habia una perspectiva de derechos

510 Tsrael Biel Portero, Los derechos humanos de las personas con discapacidad, cit., p. 52.

1Y Declaracion sobre el Progreso y el Desarrollo en lo Social, Resolucion de la Asamblea Ge-
neral 2542 (XXIV) de 11 de diciembre de 1969.

512 Declaracion sobre el Progreso y el Desarrollo en lo Social, cit., arts. 11.¢) y 19.d).

513 Israel Biel Portero, Los derechos humanos de las personas con discapacidad, cit., p. 53.

514 Israel Biel Portero, Los derechos humanos de las personas con discapacidad, cit., p. 53.

515 Seguin lo establecido en el Cap. X de la Carta de Naciones Unidas, cuenta con 54 miembros
de las Naciones Unidas elegidos por la Asamblea General, entre sus funciones esta la de hacer
o iniciar estudios e informes con respecto a asuntos internacionales de caracter econdmico,
social, cultural, educativo y sanitario, y otros asuntos conexos, pudiendo también hacer, a cual-
quier o6rgano de Naciones Unidas, recomendaciones para la promocion del respeto a los dere-
chos humanos y libertades fundamentales.
http://www.un.org/spanish/aboutun/charter.htm#Cap3
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que garantizara y protegiera los derechos humanos de las personas con discapacidad
al mismo nivel que los del resto. Era mas bien un problema al que habia que darle
solucion.

4.1.2. 1970-1990: génesis del cambio

Esta época marca el principio del cambio, con mayores dosis de visibilidad y de
reconocimiento de derechos de las personas con discapacidad.

La Asamblea General adoptd en 1971 la Declaracion de los Derechos del Retra-
sado Mental *'® y en 1975 la Declaracion de los Derechos de los Impedidos®. En
ellas recomienda el reconocimiento de los derechos humanos también para estos
colectivos. En 1976 se determind que el afio 1981 fuera el Afio Internacional de los
Impedidos bajo el lema «Participacion plena» que, basado en los mismos principios
que las dos declaraciones precedentes, establecio, entre otros, los siguientes objeti-
vos’!8:

a) Ayudar a su adaptacion fisica y psicologica a la sociedad.

b) Promover la asistencia, capacitacion y apoyos que requieran.

c) Estimular la investigacion tendente a facilitar su participacion.

d) Promover medidas para prevenir la «incapacidady.

e) Promover medidas para su rehabilitacion.

f) Sensibilizar a la sociedad sobre el derecho de participacion en la vida econo-
mica, social y politica de los impedidos.

Para su promocion el Secretario General establecio un fondo abierto a las contri-
buciones de los Estados destinadas a esta celebracion, y ademas, en 1979 nombr6 un
Comité Asesor de caracter intergubernamental con la finalidad de prepararlo®®.

Su contenido muestra aspectos tipicos del modelo médico. Los derechos que afir-
ma estan centrados en la dimension médico-socio-asistencial, de hecho se incluye la

516 Declaracion de los Derechos del Retrasado Mental, Resolucion de la Asamblea General
2856 (XXVI) de 20 de diciembre de 1971.

1" Declaracion de los Derechos de los Impedidos, Resolucion de la Asamblea General 3447
(XXX) de 9 de diciembre de 1975.

518 Aiio Internacional de los Impedidos, Resolucion de la Asamblea General 31/123 de 16 de
diciembre de 1976, par. 2.

519 Paloma Duran Lalaguna, «El ejercicio de los derechos humanos y la discapacidad en el mar-
co de Naciones Unidasy, cit., p. 111.
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prevencion dentro del programa, y se habla de su adaptacién a la sociedad. Por otra
parte, aparece la sensibilizacion como un elemento a destacar ligado a promover su
derecho de participacion en la vida social. Sin perjuicio de su valor, el quid esta en las
barreras y en el concepto de igualdad.

En 1982 la Asamblea General aprobé el Programa de Accion Mundial para los
Impedidos®®, que estructura el tratamiento de la discapacidad en tres ejes: prevencion,
rehabilitacion e igualdad de oportunidades. El mismo afio proclamé el Decenio de
Naciones Unidas para los Impedidos 1983-1992%?!, que pretendié ser el marco tempo-
ral en el que se cumpliese lo establecido en el Programa de Accion Mundial.

En 1988 pidi6 a los Estados miembros que incidieran en la igualdad de oportuni-
dades de las personas con discapacidad y en 1989, solicité al Secretario General que
hiciera una llamada de atencion a los Estados miembros sobre las Directrices de Ta-
llinn para el Desarrollo de los Recursos Humanos en el ambito de los Impedidos.
Estas Directrices muestran a las personas con discapacidad desde la optica de ser su-
jetos de su propia vida, y no como objetos dependientes, y abogan por la capacitacion,
la integracion y el empleo®?.

El Programa de Accion Mundial preveia la realizacion de exdmenes periodicos, y
en el examen celebrado en 1987 se recomend6 que se elaborase una convencion?
sobre los derechos de las personas con discapacidad. Posteriormente, Italia en 1987 y
Suecia en 1989 se sumaron a esta peticion®?,

Por otra parte, desde sus inicios, la Subcomision de Prevencion de Discriminacio-
nes y Proteccion a las Minorias incluyd en las intervenciones sobre derechos humanos

20 Programa de Accion Mundial para los Impedidos, Resolucion de la Asamblea General 37/52
de 3 de diciembre de 1982.

21 Decenio de Naciones Unidas para los Impedidos, Resolucion de la Asamblea General 37/53
de 3 de diciembre de 1982.

522 Directrices de Tallinn para el Desarrollo de los Recursos Humanos en el ambito de los Im-
pedidos, Resolucion de la Asamblea General A44/75 de 21 de noviembre de 1989, par. 6 y 8.
52 Cuando se habla de la Convencion como Convencién Internacional sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad, se utiliza la maytscula pues es el nombre del documento.
Cuando se habla de convencion, con un texto en general aunque se refiera a la misma en su
proceso de negociacion se utiliza la mintiscula.

524 Gerard Quinn y Theresia Degener, Derechos Humanos y Discapacidad. Uso actual y posibi-
lidades futuras de los instrumentos de derechos humanos de las Naciones Unidas en el contex-
to de la discapacidad, Naciones Unidas, Ginebra, 2002, p. 25.
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a las personas con discapacidad. De hecho, en 1984 fue nombrado Leandro Despouy
como Relator Especial con la mision de estudiar la relacion causal entre discapacidad
y violaciones de derechos humanos y de libertades, toda vez que se le indicaba que
debia centrarse en recomendaciones que permitieran avances para remediar esta situa-
cion, y que realizara un analisis en profundidad sobre todas las formas de discrimina-
cién contra las personas con discapacidad™®.

Este periodo marca el inicio del cambio hacia el modelo de derechos humanos. Por
otra parte, la Asamblea General comienza a desarrollar una accion mas prolifica en
materia de discapacidad. Incorpora programas nacionales a largo plazo, apuesta por
un tratamiento mas amplio al incluir a todas las discapacidades, y sobre todo, se co-
mienza a gestar la equiparacion.

4.1.3. De los aiios 90 a los inicios de la negociacion de la Convencion

En los afios noventa se producen importantes declaraciones, y sobre todo se avan-
za hacia la equiparacion como clave para lograr la igualdad de las personas con disca-
pacidad.

En 1991 la Asamblea General adopto los Principios para la proteccion de los
Enfermos Mentales y el Mejoramiento de la Atencion de la Salud Mental 3°°. Al afio
siguiente, tras acabar el Decenio de Naciones Unidas para los Impedidos 1983-1992,
fij6 el dia 3 de diciembre como Dia internacional de los Impedidos. Y aprovecho para
instar a los Estados a adoptar medidas eficaces y sostenibles para mejorar las condi-
ciones de vida de las personas con discapacidad, y les invitdé a que prestaran su coo-
peracion para la celebracion de dicho dia®”.

Posteriormente, en 1993 aprobo6 las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Opor-
tunidades para las Personas con Discapacidad®™®, que supusieron un hito y un modelo
para la elaboracion de politicas en materia de discapacidad. Para reforzarlas, en 1994 se
aprobo la Estrategia a largo plazo para la aplicacion del Programa mundial sobre

52 Leandro Despouy, Human Rights and Disabled Persons, cit., par. 15.

526 Principios para la proteccion de los Enfermos Mentales y el Mejoramiento de la Atencidn de
la Salud Mental, Resolucion de la Asamblea General 46/119 de 17 de diciembre de 1991.

527 Dia Internacional de los Impedidos, Resolucion de la Asamblea General 47/3 de 14 de octu-
bre de 1992, par. 1 y 3.

La proclamacion de un dia tiene por fin despertar y sensibilizar la conciencia social.

528 Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapaci-
dad, Resolucion de la Asamblea General 48/96 de 20 de diciembre de 1993.
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discapacidad hasta el aiio 2000 y mas alla®®, que establecio una sistematica para el

trabajo conjunto internacional, nacional y regional con el fin de lograr una sociedad para
todos, y que incluyo sugerencias y un calendario con objetivos a cumplir.

En 1991 Despouy presentd su informe final Los derechos humanos y las personas
con discapacidad®®. Este informe minucioso, contiene datos de gran relevancia en su
analisis de la aplicabilidad de los tratados internacionales y de otros instrumentos a la
realidad de las personas con discapacidad, en ¢l muestra la relacion causal entre vio-
laciones de derechos y origen de la discapacidad (tortura, malnutricion, conflictos
armados, apartheid sudafricano, y de todos ellos destaca la experimentacion cientifica
sin consentimiento informado por la gravedad de la violacion de derechos humanos
que supone)>!. Despouy entiende que es el principio de igualdad el que confiere a las
personas con discapacidad los mismos derechos que a los demas, por lo que el reco-
nocimiento de derechos especificos no son mas que la expresion del derecho a la
equiparacion, y por tanto no pueden entenderse como medidas de accion positiva®®,
Dentro del colectivo de personas con discapacidad hay grupos en mayor situacion de
vulnerabilidad, como las mujeres o los inmigrantes (para quienes denuncia que se les
deniega la entrada en los paises)’*. Sefiala como fenémeno de exclusion la situacion
de las personas con enfermedad mental institucionalizadas y privadas de su libertad,
y también denuncia la experimentacion en seres humanos sin su consentimiento infor-
mado, cuestion que identifica como una de las violaciones mas graves de derechos
humanos que causan discapacidad®**. En el ambito de la proteccion de los derechos de
las personas con discapacidad, sefiala que no existe ningin mecanismo especifico que
vele por ellos, y apunta que es necesario dar una solucion a esta situaciéon de mayor
vulnerabilidad®**. Recomienda con especial énfasis que determinados organos de vigi-
lancia de algunos tratados de derechos humanos supervisen que se aplican también a
las personas con discapacidad, en concreto el Comité de Derechos Econdmicos, So-
ciales y Culturales (Comité CESCR), el Comité para la Eliminacion de la Discrimina-
cion contra la Mujer (Comité CEDAW), la Comision de Derechos humanos y el Co-
mité los Trabajadores Migrantes (Comité CMW)3. Esta tltima recomendacion fue

52 Programa mundial sobre discapacidad hasta el aiio 2000 y mas alla, Documento A/49/435
anexo, 1994.

530 Leandro Despouy, Human Rights and Disabled Persons, cit.

531 Leandro Despouy, Human Rights and Disabled Persons, cit., par. 179.

532 Leandro Despouy, Human Rights and Disabled Persons, cit., par. 83.

533 Leandro Despouy, Human Rights and Disabled Persons, cit., par. 18 y 156.

53 Leandro Despouy, Human Rights and Disabled Persons, cit., par 195-196.

535 Leandro Despouy, Human Rights and Disabled Persons, cit., par 273.

536 Leandro Despouy, Human Rights and Disabled Persons, cit., par 273.
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refrendada por el Comité CESCR, por la desaparecida Comision de Derechos Huma-
nos (sustituida por el Comité de Derechos Humanos), por el Relator Especial sobre
discapacidad de la Comision de Desarrollo Social, y por el Alto Comisionado de Na-
ciones Unidas para los Derechos Humanos>’. Notese que, como se vera en el epigrafe
relativo a las observaciones generales, pese a haber sido refrendada por la Comision
de Derechos Humanos, éste apenas la ha incluido, y que el Comité CMW no la refren-
do, y de dos observaciones generales solo la ha incluido en la segunda.

Las diferentes conferencias de este periodo asumen la peticion de la Asamblea
General de 1993 de incorporar en sus debates cuestiones sobre discapacidad®®. La
Conferencia Mundial sobre Derechos Humanos realizada en Viena en 1993, reconoce
que la universalidad de los derechos humanos y las libertades fundamentales debe
incluir sin reservas a las personas con discapacidad, cuyo lugar esta en todas partes®*.
Esta declaracion disipaba las dudas que pudiera haber y servia para manifestar la fir-
meza del compromiso internacional en este ambito>*.

El Informe aprobado sobre la Conferencia Internacional sobre la Poblacion y el
Desarrollo efectuada en El Cairo en 1994 plantea dos cuestiones muy importantes: (a)
la demanda a los gobiernos para que examinen a todos los niveles las necesidades de
las personas con discapacidad desde una dimension ética y de derechos humanos; y
(b) la importancia de preservar la dignidad y la independencia de las personas con
discapacidad®'. Ademas, se insta a la promocion de la igualdad y participacion de las
personas con discapacidad, al ejercicio en responsabilidad de los derechos familiares
y reproductivos, y a la no discriminacion en materia de inmigracion a personas con
discapacidad®®.

537 Israel Biel Portero, Los derechos humanos de las personas con discapacidad, cit., pp. 55-56.

538 Hacia la plena integracion en la sociedad de las personas con discapacidades: un programa
de accion mundial permanente, Resolucion de la Asamblea General A/RES/47/88 de 5 de abril
de 1993.

539 Gerard Quinn y Theresia Degener, Derechos Humanos y Discapacidad. Uso actual y posibi-
lidades futuras de los instrumentos de derechos humanos de las Naciones Unidas en el contex-
to de la discapacidad, cit., p. 29.

540 Gerard Quinn y Theresia Degener, Derechos Humanos y Discapacidad. Uso actual y posibi-
lidades futuras de los instrumentos de derechos humanos de las Naciones Unidas en el contex-
to de la discapacidad, cit., p. 29.

S Informe de la Conferencia Internacional sobre la Poblacion y el Desarrollo, Doc. A/
CONF.171/13/Rev.1,1994, par. 6.29 y 6.30.

342 Informe de la Conferencia Internacional sobre la Poblacion y el Desarrollo, cit., par. 10.11,
15.5y 6.30.
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El Informe aprobado por la Asamblea General sobre la Cumbre Mundial sobre
desarrollo, celebrada en Copenhague en 1995, ademas de incluir numerosas refe-
rencias sobre las personas con discapacidad, reconoce que constituyen una de las
mayores minorias del mundo®?. El texto propone e incorpora medidas de accion,
entre otras: servicios para una vida independiente; realizacion de ajustes en el tra-
bajo para adaptarlos a las personas con discapacidad; toma de medidas de iure y de
facto contra la discriminacion; centrar las medidas no en la discapacidad sino en las
capacidades, asi como velar por su dignidad como ciudadanos®**. Ademas, visibiliza
a los niflos y a las mujeres con discapacidad, e incluye las referencias habituales
relativas a prevencion y a rehabilitacion®®. Su seguimiento propicio la aprobacion
de un documento denominado Nuevas iniciativas en pro del desarrollo social que
incluye la necesidad de incorporar la perspectiva de discapacidad a los instrumentos
de la OIT, de capacitar a las personas con discapacidad basandose en la aplicacion
de las Normas Uniformes sobre Igualdad de Oportunidades, y de adaptar el entorno
laboral para facilitar la incorporacion al trabajo de las personas con discapacidad, y
ademas visibiliza a las mujeres y nifios con discapacidad como colectivo de mayor
atencion,

Naciones Unidas ademas de incorporar la discapacidad en su agenda, tiene presen-
te la necesidad de contar con informacion suficiente, precisa y actualizada a través de
su division de estadistica, que busca desarrollar una metodologia que permita reunir
informacion relevante®’.

En este periodo se avanza en un enfoque de derechos humanos en las diferentes
declaraciones. Hay una tendencia hacia la equiparacion y la autonomia, y se plantea
que es la sociedad la que debe adaptarse. Se logra mayor transversalidad de la dis-
capacidad en el sistema de Naciones Unidas. Se trata de visibilizar todas las disca-
pacidades, y se identifica ademas a los nifios y las mujeres con discapacidad como
grupos mas vulnerables. Pero no todo fueron logros, no fue posible en esta década

38 Informe aprobado por la Asamblea General sobre la Cumbre Mundial sobre Desarrollo,
Doc. A/CONF.166/9, de 19 de abril de 1995, par. 16 h).

S Informe aprobado por la Asamblea General sobre la Cumbre Mundial sobre Desarrollo, cit.,
quinto compromiso a), par. 15 i), 62, y 75 k).

3 Informe aprobado por la Asamblea General sobre la Cumbre Mundial sobre Desarrollo, cit.,
sexto compromiso.

3% Nuevas iniciativas en pro del desarrollo social, Resolucion de la Asamblea General A/
RES/S-24/2, anexo de 15 de diciembre de 2000, par. 35, 66 y 67.

%7 Hacia la plena integracion en sociedad de las personas con discapacidad: un programa de
accion permanente, cit., par. 8 h).
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aprobar una convencion especifica sobre los derechos de las personas con discapa-
cidad, pero sin duda abrid el camino a su negociacion y fue preparando su propio
contenido.

4.2. DISCAPACIDAD EN LA NORMATIVA NO VINCULANTE DE
NACIONES UNIDAS

En este apartado se analiza el tratamiento que Naciones Unidas ha dado a la disca-
pacidad en su normativa no vinculante, también denominada soft law. Incluye aquel
conjunto de declaraciones que son meras orientaciones o recomendaciones, y por tan-
to no obligan a los Estados, es decir, no pasan de expresar un desideratum de compor-
tamiento para los mismos. En todo caso, si tienen una dimension ética que dota de
valor moral y también interpretativo.

Es en esta normativa donde se producen las primeras regulaciones en materia de
discapacidad. De hecho, en el ambito de los tratados internacionales la discapacidad
es invisible hasta 1989, afio en el que se aprueba la Convencion sobre los Derechos del
Nifio, pues quedaba englobada en la clausula genérica de «cualquier otra circunstan-
ciay.

El analisis de contenido de estas declaraciones y documentos se centra en:

a) El modelo de discapacidad y la terminologia que utiliza.

b) Los principios que afirma en relacion a las personas con discapacidad.

¢) Los derechos que reconoce (incluso el grado en que los reconoce).

d) Si incluye derechos embrionarios como el de vida independiente y el de vivir
en comunidad.

e) Si opta por la orientacion sectorial o transversal de las propuestas.

f) El tratamiento unificado de la discapacidad o atendiendo a su diversidad.

Este analisis comparativo permitira extraer conclusiones sobre la evolucion de
Naciones Unidas en materia de discapacidad.

4.2.1. Declaracion de los Derechos del Retrasado Mental

En 1971 se aprueba la Declaracion de los Derechos del Retrasado Mental, de su
contenido se pueden destacar los siguientes puntos*:

38 Declaracion de los Derechos del Retrasado Mental, cit., predmbulo, art. 1, art. 4.
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a) Se asienta en los principios de paz, dignidad, valor de la persona humana y
justicia social.

b) Se centra en las personas con enfermedad mental.

c) Se elabora, entre otros, desde la necesidad de «ayudar a los retrasados mentales
a desarrollar sus aptitudes en las mas diversas esferas de la actividad, asi como
de fomentar en la medida de lo posible su incorporacion a la vida social normaly.

d) Proclama el goce de los mismos derechos que los demas seres humanos, pero
limitado hasta el méximo grado de viabilidad, permitiendo que sean limitados
o suprimidos, siempre con las debidas garantias.

e) Permite la institucionalizacion en el caso de que sea necesario.

Este texto tiene una doble curiosidad: por un lado rompe la inercia de Naciones
Unidas que se habia centrado en discapacidades fisicas y sensoriales, y por otro es el
primer texto declarativo de derechos™®.

Esta basado en el modelo médico, orientado a la rehabilitacion. Los derechos que
se reconocen pueden, segln las circunstancias, ser limitados con garantias. En cuanto
a la institucionalizacion, si bien no aboga por ella, la acepta cuando sea necesaria.
Cuestion que ni define ni matiza.

4.2.2. Declaracion de los Derechos de los Impedidos

La Declaracion de los Derechos de los Impedidos fue aprobada por la Asamblea
General en 1975. El término «impedido» es definido como «toda persona incapacitada
de subvenir por si misma en su totalidad o en parte a las necesidades de una vida in-
dividual o social normal a consecuencia de una deficiencia congénita o no, de sus fa-
cultades fisicas o mentales»”. La Declaracion de los Derechos de los Impedidos,
entre otras cuestiones, hace las siguientes declaraciones®':

a) Se asienta sobre los principios de: paz, dignidad, valor de la persona humana y
justicia social.

b) Para la dignidad afirma que: «El impedido tiene esencialmente derecho a que
se respete su dignidad humana y que tiene los mismos derechos fundamentales
que sus conciudadanos de la misma edad».

3% Amparo Sanjosé Gil, «El primer tratado de derechos humanos del siglo XXI: la Convencion
sobre los derechos de las personas con discapacidady, en Revista Electronica de estudios Inter-
nacionales, n° 13, 2007, p. 5.

530 Declaracion de los Derechos de los Impedidos, cit., art. 1.

331 Declaracion de los Derechos de los Impedidos, cit., préambulo, arts. 3,4 y 9.
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¢) Del principio de igualdad establece que las personas con discapacidad tienen
los mismos derechos civiles y politicos que las personas sin discapacidad, aun-
que lo matiza para las personas con enfermedad mental. En este caso y en
funcion de su situacion, pueden verse limitados e incluso suprimidos estos
derechos.

d) Reconoce la institucionalizacion como una forma de vida posible en la medida
en que sea indispensable.

Deudora de su tiempo, se asienta sobre el modelo médico, por lo que las personas
con discapacidad son vistas desde sus problemas médicos y como seres dependientes
de los sistemas de bienestar, y necesitadas de servicios e instituciones segregadas®*>.

Asume que los derechos pueden ser limitados, y el criterio de institucionalizacion
pasa de necesario a indispensable. Y, propia de su tiempo, no se cuestiona las causas
estructurales que determinan que una persona sea «impediday.

4.2.3. Programa de Accion Mundial para los Impedidos

El Programa de Accion Mundial para los Impedidos de 1982 tiene como finalidad
«promover medidas eficaces para la prevencion de la discapacidad y para la rehabili-
tacion y realizacion de los objetivos de igualdad y de plena participacion de las perso-
nas con discapacidad en la vida social y el desarrollo™».

El Programa de Accion Mundial para los Impedidos se estructura en tres aparta-
dos>*:

I Objetivos, antecedentes y principios, que incluye: la finalidad, el marco conceptual, y
los principios.

II Situacion actual, que retrata la realidad de las personas con discapacidad en el mundo.
Contiene datos sobre la misma y reconoce la existencia de grupos mas vulnerables. In-
cluye cuestiones relativas a prevencion, rehabilitacién y equiparacion de oportunidades.
Incide en las areas de educacion, empleo y cuestiones sociales. Hace un llamamiento para
que las oportunidades derivadas del nuevo orden econdmico internacional sean inclusi-
vas con la discapacidad, y relaciona desarrollo con menor incidencia de deficiencias.

552 Theresia Degener, «Disability as a subject of Law», en The Human Rights of persons with
intellectual disabilities. Different but equal, en Stanley S. Herr et al (eds.), Oxford University
Press, New York, 2003, p. 155.

533 Programa de Accion Mundial para los Impedidos, cit., par. 1.

53 Programa de Accién Mundial para los Impedidos, cit., par. 1.
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III Propuestas para su ejecucion.

El Programa de Accion Mundial para los Impedidos establece, en su parte I, como
marco de valores todos los principios incluidos en el sistema de Naciones Unidas: la
dignidad y el valor de la persona humana y la promocion de la justicia’>. En su concre-
cion practica, la dignidad aparece como un elemento a respetar en la labor de rehabili-
tacion®*®.

En el ambito de los derechos reconoce la igualdad de derechos®’. Las definiciones
que utiliza (deficiencia, discapacidad y minusvalia) son tomadas de la clasificacion de
la OMS, que, propias de su tiempo, asumian el modelo médico.

Realiza un tratamiento global de la discapacidad, a diferencia de declaraciones
anteriores centradas en tipos concretos de discapacidad, pero lo hace sin renunciar a
su propia heterogeneidad, ya sea por los diferentes tipos de discapacidades como por
la concurrencia de otras circunstancias que pueden generar mayor vulnerabilidad,
como en el caso de las mujeres y los nifos, y ademas visibiliza la diversidad de la
discapacidad>®.

Define prevencion como: «la adopcion de medidas encaminadas a impedir que se
produzcan deficiencias fisicas, mentales y sensoriales (prevencion primaria) o a impe-
dir que las deficiencias, cuando se han producido, tengan consecuencias fisicas, psi-
cologicas y sociales negativas®>.

Por su parte la rehabilitacion es «un proceso de duracion limitada y con un objetivo
definido, encaminado a permitir que una persona con deficiencia alcance un nivel fisi-
co, mental y/o social funcional 6ptimo, proporcionandole asi los medios de modificar
su propia vida. Puede comprender medidas encaminadas a compensar la pérdida de una
funcion o una limitacion funcional (por ejemplo, ayudas técnicas) y otras medidas en-
caminadas a facilitar ajustes o reajustes sociales’®®. Establece que la rehabilitacion
debe enfocarse a las capacidades™', y sefiala que la rehabilitacion por si misma es insu-

ficiente para el logro de la igualdad si el medio es excluyente y niega la participacion>®.

5% Programa de Accion Mundial para los Impedidos, cit., par. 31.

5% Programa de Accién Mundial para los Impedidos, cit., par. 16.

557 Programa de Accion Mundial para los Impedidos, cit., par. 2.

538 Programa de Accién Mundial para los Impedidos, cit., par. 8, 45 y 46.
5% Programa de Accion Mundial para los Impedidos, cit., par. 10.

560 Programa de Accion Mundial para los Impedidos, cit., par. 11.

61 Programa de Accion Mundial para los Impedidos, cit., par. 16.

2 Programa de Accién Mundial para los Impedidos, cit., par. 25.
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En el ambito de la prevencion insta a la formacion de los profesionales para un mejor
tratamiento y deteccion temprana®®,

La equiparacion de oportunidades es «el proceso mediante el cual el sistema general
de la sociedad —tal como el medio fisico y cultural, la vivienda, el transporte, los servicios
sociales y sanitarios, las oportunidades de educacion y trabajo, la vida cultural y social,
incluidas las instalaciones deportivas y de recreo— se hace accesible para todos>*».

Este enfoque abre el cambio de perspectiva en Naciones Unidas. No s6lo se habla
de derechos, sino que se incluye la equiparacion como instrumento que los garantice.
Imbuido de esta nocion de igualdad, el texto establece que todas las necesidades, las
de las personas con y sin discapacidad, son igual de importantes®®, y sitia la igualdad
de derechos en la igualdad de obligaciones™®. Aspecto importante porque refuerza la
condicion de sujeto de la persona con discapacidad. En esta apuesta por la igualdad, y
en coherencia con la equiparacion, apunta a la necesidad de identificar los obstaculos
a la plena participacion. Es més, sefiala el trasfondo social de la exclusion, ya que
establece que la misma «se produce por barreras fisicas y sociales, nacidas de la igno-
rancia, la indiferencia y el temor®*"».

El derecho a vivir en comunidad es todavia embrionario, denuncia que «existen to-
davia demasiadas personas internadas aunque su situacion no lo justifique*®». En lo re-
lativo a una vida independiente, entiende la vinculacion que existe entre ésta y el sumi-
nistro de productos de apoyo*®. Si bien incluye la nocioén de equiparacion y la mencion
a los productos de apoyo, aun falta que se establezca la relacion entre carencias en la
accesibilidad y la discriminacion. Es mas, que la inaccesibilidad puede significar la ne-
cesidad de productos de apoyo. Por ejemplo, que la inexistencia de una rampa se salve
con un eleva-escaleras, cuyo coste y mantenimiento es significativamente diferente.

En la perspectiva social, refuerza la necesidad de un cambio de percepcion hacia
las personas con discapacidad, instando a los gobiernos y a los medios de comunica-
cidn para que se impliquen en este ambito®”.

3 Programa de Accion Mundial para los Impedidos, cit., par. 141.

8+ Programa de Accién Mundial para los Impedidos, cit., par. 21.

5% Programa de Accion Mundial para los Impedidos, cit., par. 25.

566 Programa de Accién Mundial para los Impedidos, cit., par. 26.

57 Programa de Accion Mundial para los Impedidos, cit., par. 71.

68 Programa de Accién Mundial para los Impedidos, cit., par. 75.

3% Programa de Accion Mundial para los Impedidos, cit., par. 56.

510 Programa de Accién Mundial para los Impedidos, cit., par. 3 , 27 y 30.
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Establece que los Estados deben apoyar la constitucion de organizaciones de per-
sonas con discapacidad, y contar con ellas para que puedan ejercer su influencia en
estos ambitos®’".

El Programa de Accion Mundial supuso un gran avance al incorporar la igualdad
a través de la equiparacion como garantia. Es un texto mixto que combina el enfoque
de las personas con discapacidad como perceptores de politicas asistenciales, con el
inicio de la toma de conciencia de su condicion de sujetos de derechos. También in-
cluye la transversalidad de la discapacidad en los diferentes &mbitos, especialmente el
empleo y la educacion. Apuesta, aun de forma timida, por el paso de la segregacion a
la inclusion. Hace un tratamiento embrionario de algunos derechos que en la CRPD
tendran su propio espacio.

Por tanto, se asienta sobre el modelo médico, aunque de forma muy incipiente
apunta al de derechos humanos, ya que incorpora la equiparacion de oportunidades.
Esto requerira una relectura desde la discapacidad en la que se una la igualdad con las
garantias para su consecucion.

4.2.4. Directrices de Tallinn para el Desarrollo de los Impedidos

En 1989 se aprueban las Directrices de Tallinn para el Desarrollo de los Impedi-
dos, que tienen como principios inspiradores el de la igualdad y la capacitacion, y
muestran la relacion que existe entre capacitacion y ejercicio de derechos inherentes
a la ciudadania®?. Reafirman la igualdad de derechos y responsabilidades de las per-
sonas con discapacidad con respecto a las demas, y visibilizan el derecho a la vida®”.
Recuerdan el caracter de sujetos y no de objetos de las personas con discapacidad, y
apuestan para que los servicios que se les presten fomenten su autonomia y participa-
cion®’. Establecen la necesidad de hacer accesible la informacion, de hacer un enfo-
que integrado y coordinado de las necesidades, tanto a escala nacional como regional,
enfoque que debe mantenerse en la elaboracion de politicas y planificacion guberna-
mentales®”. Uno de los ambitos principales de aplicacion es la educacion, en la que
visibilizan especialmente a las personas sordas y a las nifias con discapacidad, y re-
cuerdan la necesidad de que el personal esté formado, y reconocen como opcion esco-

ST Programa de Accién Mundial para los Impedidos, cit., par. 94.

572 Directrices de Tallinn para el Desarrollo de los Impedidos, cit., par. 6.

53 Directrices de Tallinn para el Desarrollo de los Impedidos, cit., par, 7.

57 Directrices de Tallinn para el Desarrollo de los Impedidos, cit., par. 8 y 9.
55 Directrices de Tallinn para el Desarrollo de los Impedidos, cit., par. 11y 17.
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lar el modelo integrado, aunque entienden que para las personas sordas deben tener
acceso a escuelas especiales®™.

El empleo es otro de los ejes de las Directrices de Tallinn para el Desarrollo de
los Impedidos, donde se establece la igualdad de las condiciones laborales, el acce-
S0 a capacitacion y se sefiala la posibilidad de incluir incentivos a la contratacion,
especialmente en el caso de las mujeres con discapacidad®”’. La toma de conciencia
de la comunidad es también un apartado importante, ya que facilita la sensibiliza-
cién sobre las capacidades de las personas con discapacidad, y apunta que ésta
debe hacerse conjuntamente con sus asociaciones, y con respecto al contenido es-
tablece que se oriente a las cuestiones que les plantean las incapacidades en su vida
corriente’’s.

En este mismo apartado relativo a la sensibilizacion social, se incluye que las per-
sonas con enfermedad mental o discapacidades multiples son las mas estigmatizadas,
y se recuerda que son sujetos de sus vidas y no objetos, y que por tanto, deben poder
ejercitar sus derechos de eleccion, de tomar iniciativas, de vivir en comunidad, y que
ademas deben tener acceso a la educacion y al trabajo®™.

Este texto destaca dos derechos que son una constante: la educacion y el empleo.
En cuanto a la sensibilizacion es llamativo y en cierto punto contradictorio con la
nocion de equiparacion ya incorporada, ya que se les pide a las personas con discapa-
cidad que comuniquen las dificultades que se derivan de su discapacidad. Por tanto,
no es una mirada de empoderamiento sino de modelo médico.

Con respecto a la especial 1lamada de atencion que hace sobre el empleo y la
educacion de las personas con enfermedad mental, es de destacar que estas declara-
ciones no se producen en los apartados especificos de empleo, lo que les puede
restar fuerza.

4.2.5. Principios para la Proteccion de los Enfermos Mentales y el Mejoramien-
to de la Atencion de la Salud Mental

En 1991, la Asamblea General adopta los Principios para la Proteccion de los
Enfermos Mentales y el Mejoramiento de la Atencion de la Salud Mental, y mediante

57 Directrices de Tallinn para el Desarrollo de los Impedidos, cit., aptdo. D.

77 Directrices de Tallinn para el Desarrollo de los Impedidos, cit., aptado. E.
78 Directrices de Tallinn para el Desarrollo de los Impedidos, cit., aptado. G.
5 Directrices de Tallinn para el Desarrollo de los Impedidos, cit., aptado. G.
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los mismos se regulan las libertades y derechos de las personas con enfermedad men-
tal en su acceso a la salud, y se reconoce que tienen derecho a ejercer todos los dere-
chos civiles, politicos, econdmicos, sociales y culturales de los tratados de derechos
humanos de Naciones Unidas™°.

El texto se agrupa bajo 25 principios y, tras establecer un marco general de princi-
pios y derechos, entre otros a la no discriminacion, regula los aspectos basicos de la
deteccion y tratamiento. También contiene aspectos sobre las condiciones y requisitos
de las instituciones psiquiatricas, asi como cuestiones relativas a los derechos mas
complejos o controvertidos, como el tratamiento involuntario o el internamiento for-
Z0S0.

Un aspecto importante que se regula, es el consentimiento informado del paciente,
que debera ser: «obtenido libremente sin amenazas ni persuasion indebida, después de
proporcionar al paciente informacién adecuada y comprensible, en una forma y un
lenguaje que éste entienda, acerca del diagnostico y su evaluacion, el propdsito, el
método, la duracion probable y los beneficios que se espera obtener del tratamiento
propuesto, las demas modalidades posibles de tratamiento, incluidas las menos altera-
doras posibles, y los dolores o incomodidades posibles y los riesgos y secuelas del
tratamiento propuesto®'» y ademas, podra contar con el apoyo de un tercero. Sin
embargo, una vez establecido, la norma prevé un entramado de excepciones a las que
aflade prohibiciones. Configurando un marco de dificil delimitacion, maxime con las
continuas referencias a legislaciones nacionales que pueden implicar profundas dife-
rencias entre los paises®®?,

580 Principios para la Proteccién de los Enfermos Mentales y el Mejoramiento de la Atencion
de la Salud Mental, cit., principio 1.5.

81 Principios para la Proteccion de los Enfermos Mentales y el Mejoramiento de la Atencion
de la Salud Mental, cit., principio 11.

582 Esta heterogeneidad ha sido ampliamente analizada por Ferreirds, quien destaca que la posi-
bilidad de imposicion de tratamientos a personas con enfermedad mental sigue constituyendo
hoy dia una cuestion candente en el contexto internacional, con importantes diferencias de re-
gulacidn en los distintos paises.

Carlos-Eloy Ferreiros Marcos, Salud Mental y Derechos Humanos: La cuestion del tratamiento
ambulatorio involuntario, Cinca, Madrid, 2007.
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Tabla 26. Consentimiento informado en los Principios para la Proteccion de los Enfermos
Mentales y el Mejoramiento de la Atencion de la Salud Mental

Principio 11.1 No se administrard ningtn tratamiento al paciente sin su consen-
general timiento informado salvo lo previsto en los parrafos 6;7;8;13;15

Salvo lo dispuesto en los ptos. 7; 8; 12; 13; 14 y 15 se podra apli-
car un tratamiento sin consentimiento informado si concurren las
siguientes circunstancias:

a) Que el paciente, en la época de que se trate, sea un paciente
involuntario;

b) Que una autoridad independiente que disponga de toda la in-
formacion pertinente, incluida la informacion especificada en
el parrafo 2 del presente principio, compruebe que, en la época
de que se trate, el paciente esta incapacitado para dar o negar
su consentimiento informado al plan de tratamiento propuesto
0, si asi lo prevé la legislacion nacional, teniendo presente la
seguridad del paciente y la de terceros, que el paciente se niega
irracionalmente a dar su consentimiento;

¢) Que la autoridad independiente compruebe que el plan de tra-
tamiento propuesto es el mas indicado para atender a las nece-
sidades de salud del paciente.

11.6

Excepciones Salvo en los casos previstos en los ptos. 12; 13; 14 y 15, podra

11.7 | prestar el consentimiento informado el representante legal, siendo
necesario en todo caso informar al paciente.

Salvo en los casos previstos en los ptos. 12; 13; 14 y 15, podra
realizarse un tratamiento cuando éste sea urgente y necesario para
11.8 impedir un dafio inmediato o inminente al paciente o a otras per-
sonas. Debera determinarlo un profesional de la salud y se aplica-
ra solo el tiempo necesario

Cuando no esté en condiciones de prestar su consentimiento y sea
necesario someterlo a una operacion quirirgica importante y se
considere que es lo mas conveniente a sus necesidades de salud.
Sélo se autorizara tras practicarse un examen independiente

11.13

Podra ser sometido a ensayo clinico o tratamiento experimental si
11.5 es aprobado por el 6rgano de revision competente e independien-
te establecido a tal fin

Nunca podra aplicarse la esterilizacién como tratamiento de la

1112 enfermedad mental

Limitaciones
absolutas

Nunca se sometera a tratamientos psicoquirlirgicos u otros irre-

.14 versibles o que modifiquen la integridad del paciente

Fuente: Elaboracion propia con la normativa de referencia.
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Afirma la obligatoriedad del consentimiento salvo que concurran las siguientes
causas, en cuyo caso podra ser prestado por otros:

a) Podra serle aplicado tratamiento por autoridad competente, cuando el paciente
sea un paciente involuntario que esté incapacitado para dar o negar su consen-
timiento. Sera esta autoridad quien verifique este extremo, y ademas debera
constatar que el tratamiento propuesto es el mas indicado.

b) Podra ser prestado por su representante legal.

¢) Podra serle aplicado por un profesional de la salud mental calificado y autori-
zado por ley, en el caso de que el tratamiento sea urgente y necesario para im-
pedir un dafio inmediato o inminente al paciente u otras personas.

d) Podra ser otorgado por el 6rgano de revision competente e independiente cons-
tituido al efecto para autorizar la participacion de una persona que esté incapa-
citada para dar su consentimiento en ensayos clinicos o tratamientos experi-
mentales.

Cuando se haya autorizado cualquier tratamiento sin el consentimiento informado
del paciente, se hara no obstante todo lo posible por informarle acerca de su naturale-
za, y de cualquier otro tratamiento posible, y por lograr que el paciente participe en
cuanto le sea posible en la aplicacion del mismo®®. Ademas, todo tratamiento debera
registrarse de inmediato en el historial clinico del paciente, y se debera sefialar si es
voluntario o involuntario®.

Este consentimiento diferido tiene limitaciones, y asi prohibe de forma terminante
y sin excepciones que a las personas con enfermedad mental se les aplique como tra-
tamiento una esterilizacion forzosa, o que sean sometidas a tratamientos psicoquirur-
gicos u otros tratamientos irreversibles, o que modifiquen la integridad de la persona
a pacientes involuntarios de una institucion psiquiatricas.

Para el caso de operaciones quirurgicas, si no fuera posible el consentimiento in-
formado del paciente, y siempre que la ley nacional lo prevea, podra ser intervenido
si existe un examen independiente®®.

83 Principios para la Proteccion de los Enfermos Mentales y el Mejoramiento de la Atencion
de la Salud Mental, cit., principio 11. 9.

8 Principios para la Proteccién de los Enfermos Mentales y el Mejoramiento de la Atencion
de la Salud Mental, cit., principio 11.10.

585 Principios para la Proteccién de los Enfermos Mentales y el Mejoramiento de la Atencion
de la Salud Mental, cit., principio 11. 12y 14.

58 Principios para la Proteccidn de los Enfermos Mentales y el Mejoramiento de la Atencion
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Para algunos de los casos especificados se prevé que el paciente o su representan-
te personal, o cualquier persona interesada, tengan derecho a apelar ante un 6rgano
judicial u otro dérgano independiente en relacién con cualquier tratamiento que haya
recibido®®’. Con respecto a esta posibilidad, existe una laguna legal muy importante, y
es qué sucede cuando la persona con enfermedad esta incapacitada legalmente, ;como
puede promover un proceso judicial? Asi se entiende qué aporta un articulo como el
12 de la CRPD que afirma la capacidad legal de las personas con discapacidad, y para
aquellas que lo necesiten prevé mecanismos de apoyo, y no de sustitucion al ejercicio
de su capacidad legal.

En cuanto al internamiento involuntario en una institucion psiquiatrica, si bien el
principio es que sea voluntario, prevé que pueda ser forzoso si se cumplen determina-
dos requisitos y garantias establecidos en el principio 16. El internamiento forzoso,
bien por admision involuntaria, bien por retencion, requiere que un médico cualificado
y autorizado por ley determine que la persona tiene enfermedad mental y se encuentre
en alguna de las siguientes situaciones:

a) Que exista riesgo grave de dafio inmediato o inminente para esa persona o para
terceros, o

b) Que dicha enfermedad mental sea grave y que tenga afectada la capacidad
de juicio, y que el no internamiento o retencion, pueda llevar a un deterioro
considerable de su condicion, o que sea imprescindible para acceder al tra-
tamiento. En este caso debe realizarse, preceptivamente, una segunda valo-
racion.

Este ingreso debe ser comunicado y validado por un 6rgano judicial®®. En todo
caso, la regulacion es amplia e indeterminada, no concreta plazos de comunicacion, ni
de observacion, ni de internamiento.

Los Principios no aplican siempre, ya que prevén una clausula general de limita-
cion, conforme a la misma los derechos que se reconocen pueden estar sujetos a limi-
taciones que seran «las previstas por la ley que sean necesarias para proteger la salud
o la seguridad de la persona de que se trate o de otras personas, o para proteger la se-
guridad, el orden, la salud o la moral publicos o los derechos y libertades fundamen-

de la Salud Mental, cit., principio 11.13.

87 Principios para la Proteccion de los Enfermos Mentales y el Mejoramiento de la Atencion
de la Salud Mental, cit., principio 11.16.

88 Principios para la Proteccion de los Enfermos Mentales y el Mejoramiento de la Atencion
de la Salud Mental, cit., principio 16.
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tales de terceros®*’». Esta clausula general mezcla dos aspectos, (a) que los derechos

no son absolutos y deben armonizarse con los derechos de los demas, (b) la limitacion
de un derecho por razén de discapacidad, en este caso enfermedad mental. Estas limi-
taciones se basan en apreciaciones previas de lo que pueda suceder, especialmente
vinculadas a la seguridad. Expresado de otra manera ;seria posible detener a una
persona por la probabilidad de que delinca?

4.2.6. Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Perso-
nas con Discapacidad

Las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas
con Discapacidad fueron aprobadas en 1993, y tienen por finalidad «garantizar que
nifias y nifios, mujeres y hombres con discapacidad, en su calidad de ciudadanos de
sus respectivas sociedades, puedan tener los mismos derechos y obligaciones que los
demas™®». Las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Per-
sonas con Discapacidad son uno de los resultados del Decenio de las Naciones Uni-
das para los impedidos, y toma como punto de partida, entre otros, el Programa de
Accion Mundial para los Impedidos e incorpora con mayor fuerza la perspectiva de
derechos.

En todo caso no es un instrumento juridicamente vinculante. Son un compromiso
moral y politico de los Estados, quienes deberian incorporarlas en su formulacion de
politicas. Ademas, prevén el nombramiento de un Relator Especial encargado de su-
pervisar su aplicacion.

Contiene 22 articulos que se estructuran en los siguientes capitulos:

Preambulo.

I. Requisitos para la igualdad de participacion.

II. Esferas previstas para la igualdad de participacion.
III. Medidas de ejecucion.

IV. Mecanismo de supervision.

En cuanto a los principios que informan las Normas Uniformes sobre la Igualdad
de Oportunidades para las Personas con Discapacidad, sin duda, el mas importante

8 Principios para la Proteccion de los Enfermos Mentales y el Mejoramiento de la Atencion
de la Salud Mental, cit clausula general de limitacion.

3% Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapaci-
dad, cit., introduccion, par. 15.
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es el de igualdad. El principio de igualdad es definido como «proceso mediante el cual
los diversos sistemas de la sociedad, el entorno fisico, los servicios, las actividades, la
informacion y la documentacion se ponen a disposicion de todos, especialmente de las
personas con discapacidad™®'» e implica dos cuestiones: (a) que las necesidades de
cada persona son igual de importantes, y (b) que éstas deben ser tenidas en cuenta
tanto en la planificacion, como en la asignacion de recursos, y asi poder garantizar que
todas las personas tienen las mismas oportunidades de participacion®?.

El preambulo contiene los principios clasicos de los derechos humanos como mar-
co necesario: las libertades fundamentales, la justicia social y la dignidad y valor de la
persona humana, y ademas recuerda la aplicabilidad de todos los tratados internacio-
nales de derechos humanos, cuyos derechos deben reconocerse a todas las personas
sin discriminacion®®. Si bien se hace esta declaracion desde el enfoque de los dere-
chos humanos, mas adelante la circunscribe a una cuestion de desarrollo socio-econo-
mico: «Han aprobado las Normas Uniformes sobre la igualdad de oportunidades para
las personas con discapacidad, que se enuncian mas adelante, con objeto de [...] b)
Destacar que el proceso mediante el cual cada uno de los aspectos de la organizacion
de la sociedad se pone a disposicion de todos es un objetivo fundamental del desarro-
llo socio-econdmico **». Circunscribir la igualdad al &mbito socio-econdmico es no
atender a la totalidad de los derechos humanos.

Con respecto a la terminologia, usan de forma indistinta «limitacion, deficiencia y
minusvaliay. Asi, hablan de diferentes limitaciones funcionales que puede derivar de
una deficiencia fisica, intelectual, sensorial, enfermedad mental, e incluso una dolen-
cia que requiera atencién médica, y establece que pueden ser temporales o permanen-
tes®”. La «minusvalia» se entiende como pérdida o limitaciones a la participacion en
condiciones de igualdad y esta ligada al entorno, y por tanto quiere situar el centro de
atencion en las carencias de los disefios de los entornos y de las actividades™®. Las

91 Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapaci-
dad, cit., introduccion par. 24.

92 Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapaci-
dad, cit., par. 25.

% Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapaci-
dad, cit., preambulo.

%% Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapaci-
dad, cit., preambulo.

5% Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapaci-
dad, cit., par. 17.

3% Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapaci-
dad, cit., par. 18.
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Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Dis-
capacidad, justifican el uso de esta terminologia en la propia historia moderna de la
discapacidad, aunque asumen que es posible que exista una excesiva influencia de la
dimension médica y con poco centro en la persona en la denominacion de «minusva-
lia», y que por tanto esta inquietud serd tenida en cuenta en futuras revisiones, pero
que en todo caso la terminologia actual incluye la dimension individual y las deficien-
cias de la sociedad®”’.

Por prevencion se entiende «la adopcion de medidas encaminadas a impedir que
se produzca un deterioro fisico, intelectual, psiquiatrico o sensorial (prevencion pri-
maria) o a impedir que ese deterioro cause una discapacidad o limitacion funcional
permanente (prevencion secundaria)®®». Y la rehabilitacion es definida como un «pro-
ceso funcional (ligado a la pérdida o limitacion fisica, sensorial o individual) que dé a
la persona con discapacidad medios para ser mas independiente’°», y debe estar orien-
tada a que alcance y mantenga un nivel 6ptimo de autonomia y movilidad®®.

Visibiliza como colectivos mas vulnerables dentro de las personas con discapaci-
dad a: infancia, mujeres e inmigrantes®',

La dimension social también esta presente, y reconocen que: «hay muchas circuns-
tancias concretas que han influido en las condiciones de vida de las personas que la
padecen: la ignorancia, el abandono, la supersticion y el miedo son factores sociales
que a lo largo de toda la historia han aislado a las personas con discapacidad y han
retrasado su desarrollo®?y. Insisten en la necesidad de una mayor toma de conciencia,
y para ello establecen que los Estados deben adoptar medidas hacia todos los actores:
(a) las personas con discapacidad para que conozcan sus derechos y tengan informa-
cion sobre los programas y servicios que se les ofrecen, debiendo ésta estar en forma-

97 Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapaci-
dad, cit., par. 19,20y 21.

5% Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapaci-
dad, cit., par. 22.

3% Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapaci-
dad, cit., par. 23.

80 Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapaci-
dad, cit., art. 3.

1 Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapaci-
dad, cit., par. 15.

2 Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapaci-
dad, cit., introduccion, par. 3.
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tos accesibles; (b) la sociedad en general, y en especial el sector privado para que sus
actividades incorporen transversalmente la discapacidad; (c¢) los medios de comunica-
cion, para que presenten una imagen positiva de las personas con discapacidad; y (d)
incide en el ambito educativo, donde se debe garantizar la participacion de los nifios
con discapacidad y educar en los principios de igualdad y participacion®,

En cuanto al derecho a vivir en comunidad, establece que «las personas con discapa-
cidad son miembros de la sociedad y tienen derecho a permanecer en sus comunidades
locales. Deben recibir el apoyo que necesiten en el marco de las estructuras comunes de
educacion, salud, empleo y servicios sociales®™y. Este derecho se refuerza en el desarro-
llo normativo, especialmente en el &mbito de los servicios de apoyo, que deben permitir
que aumenten su autonomia en la vida cotidiana y el propio ejercicio de sus derechos®®.
Se pone en relacion el derecho a vivir en comunidad y la vida independiente.

Las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas
con Discapacidad incorporan la dimension de la accesibilidad fisica y de la comuni-
cacion, y ademas de establecer que deben eliminarse los obstaculos, instan a que des-
de el principio se tomen medidas para que los disefios iniciales garanticen la accesibi-
lidad®*. Estamos por tanto ante el embrion de la accesibilidad y el disefio universal.

Otras esferas de actuacion son la educacion; el empleo; el mantenimiento de ingresos
y la seguridad social; la vida en familia, la integridad personal y los derechos reproduc-
tivos; el acceso a la cultura y a las actividades recreativas y deportivas o la religion®®’.

En cuanto a las medidas de ejecucion, incluye que los Estados deben contar con
informacion sobre las condiciones de vida de las personas con discapacidad®®. El dato
sobre las condiciones de vida debe resaltarse, porque es un dato que habla no de la

3 Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapaci-
dad, cit., art. 1.

8% Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapaci-
dad, cit., par. 26.

5 Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapaci-
dad, cit., art. 4.

86 Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapaci-
dad, cit., art. 5.

7 Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapaci-
dad, cit., arts. 6-12.

8 Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las