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Capitulo IV

INTEGRACION SOCIAL DE LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD



I. TESIS INTERPRETATIVAS

1. La integracién empieza por el reconocimiento

El reconocimiento y la valoracién de la diversidad humana constituye
uno de los mayores desafios a los que se enfrenta en la actualidad la so-
ciedad espafiola. Los procesos econémicos y sociales tradicionales, sin em-
bargo, se han construido a partir de ideas preconcebidas sobre la norma-
lidad, que prescindian de las personas con discapacidad, las hacian
“invisibles socialmente”, por lo que disminuian considerablemente sus
oportunidades de participacién social. De esta forma, su virtual “invisibili-
dad” en la vida cotidiana fortalece los estereotipos populares sobre estas
personas. Esto, a su vez, ha contribuido a que un gran ntmero de ciu-
dadanos (“la gran minoria”) no tenga acceso a los mismos derechos y opor-
tunidades de que disfruta la mayoria.

No obstante, el interés por la situacién social y econémica de las per-
sonas con discapacidad ha ido creciendo en nuestra sociedad durante los
dltimos diez afios. Los motivos de este incremento de la sensibilizacién so-
cial (Iento, pero perceptible) estan relacionados con el reconocimiento de
los derechos de no discriminacién e igualdad de oportunidades para todos
los ciudadanos. En el caso del colectivo de personas con discapacidad, la
concrecién de estos derechos supone la formulacién de politicas destina-
das a promover su plena participacién en la sociedad, la supresién de ba-
rreras que impiden dicha participacion, la apertura a las diversas esferas
de la sociedad y la sensibilizacién publica. Al mismo tiempo, la partici-
pacién creciente del movimiento asociativo en la formulacién y aplicacién
de las politicas que les conciernen ha acelerado claramente el proceso de
reconocimiento de derechos especificamente dirigidos a este sector de la
poblacién y ha propiciado su aplicacién efectiva.

Todo ello ha contribuido a que la situacion de las personas con disca-
pacidad esté cambiando positivamente y de manera sostenida. Sin embar-
g0, no es menos cierto que todavia falta un largo camino por recorrer en
la realizacién del objetivo de igualdad de oportunidades para este colec-
tivo.

En este recorrido es prioritario reforzar la participacién social de las
personas con discapacidad, favoreciendo su plena integracién educativa y
formativa desde la escuela a la universidad. Es igualmente necesario el es-
fuerzo de las distintas entidades publicas y privadas en la supresién de las
barreras que impiden su participacién: arquitecténicas, urbanisticas, de
comunicacién, sociales, etc. Todas estas actuaciones adquieren su signifi-
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cacién plena en la promocién del empleo, clave esencial para la integra-
cién. Las estrategias de sensibilizacién de la opinién ptblica a favor de la
igualdad de oportunidades deberian dirigirse a sectores de poblacién dife-
renciados (profesores de secundaria y universidad, médicos de atencién
primaria, empresarios, etc.) y deberian centrarse en la persona y no en la
discapacidad, al objeto de mostrar las capacidades positivas de la persona
discapacitada, asf como sus aspiraciones y sus derechos a participar y com-
partir en términos de igualdad las obligaciones derivadas de la partici-
pacion.

Por dltimo, hay que concluir recordando que todas estas directrices ca-
recen de efecto si la sociedad en su conjunto no logra superar los estereo-
tipos y erradicar las actitudes de rechazo hacia la discapacidad. En pro de
este objetivo, la Comisién Europea ha propuesto al Consejo que declare
“Afio Europeo de las Personas con Discapacidad” al afio 2003, con el fin de
sensibilizar a la sociedad acerca de los problemas que plantea la discapa-
cidad y de fomentar la introduccién de nuevas estrategias politicas en este
sentido en todos los niveles de la Administracién. Se trata de reforzar el
concepto de ciudadania para las personas con discapacidad.

2. La reciente encuesta sobre discapacidades: un nuevo hito

Durante bastantes afios, todos los informes y estudios sobre discapaci-
dad comenzaban manifestando todo tipo de cautelas respecto a los datos
disponibles sobre la discapacidad. Tener como tnica referencia “oficial”
los datos de la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Minusvalias
de 1986 era dificil de justificar, mas en un pais como el nuestro que ha vi-
vido cambios sociales, politicos, econémicos y demogréficos tan rapidos y
profundos. :

Por eso, nos felicitamos por la aparicién de la Encuesta sobre Discapa-
cidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999, que ha visto por fin la luz a
comienzos de 2001. Por ahora disponemos tinicamente de un primer avan-
ce de resultados!, una parte de los cuales hemos incorporado ya al anali-
sis que se realiza en este estudio. Algunos de los datos globales que se apor-
tan difieren notablemente de los que hasta ahora se han manejado, lo cual
exigird una labor de interpretacién y explicacién mucho mas matizada y
hara imposible en muchos casos elaborar series histéricas. Este hecho se
refuerza en la medida en que, al seguir las recomendaciones de la Organi-
zacién Mundial de la Salud en lo que se refiere a la utilizacién de la Clasi-

VINE, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999. Avance de re-
sultados. Datos bdsicos, 2000.
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ficacién Internacional de Discapacidades, Deficiencias y Minusvalias, han
cambiado las categorias utilizadas respecto a la encuesta anterior.

Una encuesta como ésta, de gran potencia muestral -218.000 personas
entrevistadas en 70.000 hogares- y que trata de algo tan esencial como las
limitaciones de las personas, sus causas y los problemas que se derivan de
dichas limitaciones, constituird una inapreciable fuente de informacién
para profundizar en el estudio de la exclusién social, dado que, muy posi-
blemente, las personas que han sido objetivo de esta encuesta, debido a sus
limitaciones, han de desarrollar su vida con mas inconvenientes que quie-
nes afrontan los problemas cotidianos con mejores estados de salud.

A pesar de que la unidad de analisis de este estudio muestral es la per-
sona que reside en viviendas familiares -lo que deja fuera a importantes
colectivos de poblacién que viven en residencias, albergues y otros esta-
blecimientos colectivos—, el detalle con el que se han estudiado las disca-
pacidades o limitaciones de las personas (segun tipos, grado de severidad,
ayudas percibidas, etc.) y la posibilidad de conocer las caracteristicas per-
sonales y familiares de quienes las padecen (edad, sexo, nivel de estudios,
personas con quienes conviven, etc.) permite una descripcién muy precisa
del problema, fijando sus dimensiones a niveles geograficos muy operati-
vos (provincias o municipios clasificados por su tamafio) para las institu-
ciones publicas y privadas que han de actuar sobre los campos que han
sido objeto de estudio.

Ademas de ello, al haberse solicitado informacién sobre las deficiencias
o enfermedades que han causado las diferentes limitaciones, se sefialan li-
neas de explicacién del problema y —lo que también resulta importante- de
posible previsién en materia sanitaria. Aspectos como la edad de la madre
en el momento de nacer la persona que sufre discapacidades, niimero de
hermanos anteriores, aparicién de problemas en el parto, accidentes o vio-
lencia fisica sufridos, enfermedades profesionales, etc., pueden esclarecer
notablemente el modo en que surgen problemas de salud generadores de
discapacidad.

En esta investigacién, y a diferencia del estudio que le precedié en
1986, se ha profundizado de un modo muy notable en el aspecto de la
educacién, integracién escolar y, en su caso, educacién especial, tan fun-
damentales para cuanto concierne a la integracién social de las personas
con limitaciones. Del mismo modo, se ha incorporado una extensa bate-
ria de preguntas relativas a los cambios registrados en la actividad eco-
némica como consecuencia del padecimiento de discapacidades, sobre
medidas de fomento de empleo, tipos de contrato, bisqueda de empleo,
etc., esenciales para conocer los procesos de integracién o exclusién que
pueden darse en el ambito laboral a causa de los problemas analizados en
la encuesta.
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En realidad, esta riqueza de informacién de la encuesta y la intencién
que se aprecia en los referidos campos educativo, laboral y asistencial,
muestran que este estudio sobre discapacidades, deficiencias y estado de
salud ha sido concebido con el objetivo de facilitar la toma de decisiones
practicas, ademas de con la meta, habitual en cualquier investigacién es-
tadistica, de procurar una descripcién y cuantificacién de los fenémenos
investigados.

En este sentido, puede considerarse un éxito, digno de repetirse en otros
campos de investigacion, la colaboracion que ha existido entre e] IMSERSO,
la Fundacién ONCE y el INE en la financiacién del proyecto, asi como en
la determinacién de objetivos, definicién de variables y planteamiento de
la explotacién de resultados. Si, como cabe esperar, prosigue en las fases
de analisis esta colaboracién que, hasta el momento, ha dado como fruto
la obtencién de tan considerable volumen de informacién, los gestores de
la atencién sanitaria y asistencial, tanto publica como privada, podran con-
tar con una sélida base de conocimiento.

Disponemos, en suma, de un instrumento con un enorme potencial des-
criptivo e interpretativo de la realidad de una parte importante de la so-
ciedad espafiola, que no podra ser justa y adecuadamente reconocida si no
es bien conocida. La verdadera importancia y utilidad de esta encuesta
habra de valorarse, por tanto, a partir de las explotaciones que de ella se
hagan.

La Fundacién Encuentro, en su compromiso por describir la realidad
social, confia en poder profundizar en muchos de los aspectos que ofrece
la encuesta. Cuestiones como la soledad -y, por tanto, la falta de atencién-
de personas que, ademas, tienen severas limitaciones para llevar a cabo ac-
tividades de la vida cotidiana; las oportunidades laborales y educativas que
se ofrecen a las personas limitadas en su visién, oido, habla, capacidad psi-
quica, etc., y cémo dichas oportunidades varian en funcién del stafus so-
cial al que esas personas pertenecen; el modo en el que las enfermedades
profesionales y la accidentalidad laboral han podido arruinar la salud y ca-
pacidad de las personas; los indicios de causas no conocidas por los infor-
mantes ~dado que la encuesta ha tratado de morbilidad percibida—, pero
que pueden ser detectadas en determinados espacios territoriales (zonas
mineras, lugares sometidos a contaminacién, etc.) o dentro de algunos gru-
pos de poblacién (militares, trabajadores de centrales eléctricas o nuclea-
res, etc.); todas constituyen algunos ejemplos de las multiples posibilida-
des que se brindan a los analistas y que no pueden ser desaprovechadas.

En el debate “Indicadores sociales y democracia”, que tuvo lugar en la
Fundacién Encuentro en junio de 1999, se subray6 la importancia de aqué-
llos como base del debate social y politico consustancial a una verdadera
democracia, asi como su funcién en la elaboracién y seguimiento de las
medidas de politica social. Entre los obstaculos a los que la actual “efer-
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vescencia” de la demanda de indicadores sociales ha de hacer frente se des-
tacaron dos: por un lado, la falta de una cultura social y en los medios de
comunicacién para valorar el disponer de un potente sistema de indicado-
res sociales y, por otro, las limitaciones presupuestarias y de financiacion
de los estudios. A este respecto, esta encuesta es un referente en lo relativo
a la amplitud y a las posibilidades de estudio que ofrece, lo cual puede cons-
tituir un elemento fundamental para multiplicar el interés social y de los
medios de comunicacién por los indicadores que nos acercan a la situacion
real de grupos de personas con las que todos convivimos de manera mas o
menos inmediata. También abre el camino a una mayor colaboracién de
instituciones publicas y privadas en la financiacién y produccién de esta-
disticas, un hecho que simboliza como pocos el fortalecimiento de una ver-
dadera sociedad civil, comprometida con el desarrollo humano y social.



II. RED DE LOS FENOMENOS

Seiscientos millones de personas? en todo el mundo (en torno al 10%-
15% de la poblacién total), el 10% de la poblacién europea (alrededor de
37 millones de personas) y el 9% de la poblacién espaiiola (3,5 millones)3
constituyen “una gran minoria” con caracteristicas y necesidades propias.
Esta “gran minoria” estd integrada por personas que tienen algun tipo de
discapacidad que dificulta su participacién normalizada en la vida econé-
mica, social y cultural, debido a sus limitaciones fisicas, psiquicas o sen-
soriales y a los obstaculos que atn existen en la sociedad. Desde el plano
tedrico, actualmente es dificil que alguien niegue que estas personas deban
tener los mismos derechos y oportunidades que el resto de los ciudadanos.
Pero en el plano de la realidad cotidiana aparecen serios obsticulos que
impiden o, al menos, limitan su participacién social plena.

En el Informe Espafia 2000* se reflejaba ya en parte esta realidad a tra-
vés del analisis y la interpretacién de los hechos sociales, las tendencias
politico-econémicas y las concepciones ideolégico-actitudinales que carac-
terizaban de manera mas directa la realidad social de los ciudadanos con
discapacidad en la sociedad espafiola de comienzos del nuevo siglo.

Gracias a la aplicacién de medidas y a la puesta en marcha de progra-
mas y organismos relacionados con las personas con discapacidad, asf
como a la creciente sensibilidad social en relacién con las necesidades de
este colectivo, se han producido progresos significativos en la percepcién
social de la discapacidad, asi como una mejora en las condiciones de vida
de las personas afectadas. También es constatable cierto incremento en el
nivel y grado de participacién normalizada e integrada de este segmento
de la poblacién en una sociedad como la espafiola, cada vez mas diversa y
necesitada de instrumentos que armonicen sensibilidades, necesidades e
intereses de los diversos colectivos que la integran.

Se mantienen, sin embargo, algunos problemas que siguen dificultando
a este colectivo el acceso y la participacién en igualdad de condiciones en
los distintos ambitos de la vida econémica, social y cultural de nuestra so-
ciedad. La falta de empleo, los bajos ingresos, la presencia de barreras, la
discriminacién social y las relaciones sociales no normalizadas persisten
como grandes amenazas para el acceso y la permanencia de las personas
con discapacidad en posiciones socialmente integradas.

2 “Declaracién de Beijing: Cumbre Mundial de ONGs sobre Discapacidad, afio 2000”, Ter-
cer Sentido, n. 31, p. 15-16.

3 INE, Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud 1999. Avance de re-
sultados. Datos bdsicos, 2000.

4 Fundacién Encuentro. CECS, “Ciudadania y discapacidad”, Informe Espatia 2000, Ma-
drid, 2000.
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A lo largo del capitulo analizaremos cémo interaccionan un complejo
entramado de variables individuales, sociales, politico-ideoldgicas, econé-
micas y ambientales, que determinan la construccion social de trayectorias
vitales y de vivencias de las personas con discapacidad. Estas trayectorias
y vivencias orientan y dirigen a personas y colectivos hacia itinerarios que
les aproximan o les alejan de las posiciones de normalizacién y partici-
pacién igualitaria en las condiciones que definen una ciudadania social
plena.

Estudiaremos también c6mo estas amenazas sociales actiian de mane-
ra diferente para cada uno de los grandes colectivos de personas con dis-
capacidad. Analizaremos los mecanismos y recursos que cada colectivo de
personas con discapacidad pone en marcha para superarlas. Examinare-
mos las circunstancias que los alientan, los factores que reducen o incre-
mentan su vulnerabilidad social y, sobre todo, la labor del movimiento aso-
ciativo como generador de identidad y factor de proteccion clave para las
personas con discapacidad en la actualidad y en el futuro.

Para la consecucién de los objetivos mencionados se ha llevado a cabo
un trabajo basicamente cualitativo en sus planteamientos y métodos de re-
cogida de informacién y anélisis. La informacién utilizada en la elabora-
cién de este capitulo procede, por una parte, de las entrevistas a infor-
mantes cualificados de las cinco asociaciones mas representativas del sector
de la discapacidad en Espafa: Organizacién Nacional de Ciegos Espaiioles
(ONCE), Confederacién Coordinadora Estatal de Minusvalidos Fisicos de
Espafia (COCEMFE), Confederacién Espafiola de Organizaciones en favor
de las Personas con Retraso Mental (FEAPS), Confederacion Nacional de
Sordos de Espafia (CNSE) y Confederacién Espafiola de Agrupaciones de
Familiares y Enfermos Mentales (FEAFES). También hemos utilizado his-
torias de vida social recogidas a través de conversaciones y entrevistas se-
miestructuradas con personas con distinto tipo de discapacidad y expe-
riencias profesionales aportadas por el equipo de redaccién de este capitulo.
La informacién proporcionada por estas fuentes ha sido complementada
con las aportaciones de fuentes secundarias.

1. En una sociedad para todos

Las personas con discapacidad representan una parte importante de la
poblacién espafiola. Este colectivo se enfrenta a una amplia gama de obs-
taculos que le impiden lograr la igualdad de oportunidades, la indepen-
dencia v la plena integracién econémica y social. Fl movimiento asociati-
vo del sector y los colectivos defensores de los derechos de las personas
con discapacidad vienen defendiendo la necesidad de que el término dis-
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capacidad® se defina mas como una falta de adecuacién entre la persona y
su entorno fisico-social que como una consecuencia de la deficiencia que
pueda presentar esa persona.

Evitando los extremos (una deficiencia psiquica grave o una pluride-
ficiencia generaran discapacidad independientemente de las adaptaciones
del entorno que se realicen), parece razonable y necesario que la sociedad
deje de percibir la discapacidad como un problema propio del individuo y
comience a vincularla con un sistema complejo de restricciones sociales
que envuelven y limitan al discapacitado. Asi, la mayoria de las limita-
ciones que experimentan las personas con deficiencias fisicas, psiquicas
o sensoriales obedecen a que nuestras sociedades se organizan en fun-
cién de las necesidades del ciudadano “medio”, no afectado por ningdin
tipo de minusvalia, y, en consecuencia, muchos ciudadanos no tienen ac-
ceso a los mismos derechos y oportunidades de los que disfruta la ma-
yoria. Nuestros edificios, vehiculos, sistemas de ensefianza o de salud,
actividades recreativas y estructuras laborales estan intentando adaptar-
se para atender plenamente a las diferencias intrinsecas de los indivi-
duos.

Como ya hemos sefialado, el 10% de los ciudadanos de la Unién Europea
tiene alguna clase de discapacidad. Siete de cada diez personas discapa-
citadas desarrollan su discapacidad en el transcurso de su vida profesio-
nal®. En Espafia, segtin datos de la reciente Encuesta sobre Discapacida-
des, Deficiencias y Estado de Salud 1999 referidos al grupo de 6 y mas
anos, mas de dos millones de personas tienen dificultades para desplazar-
se fuera del hogar y en torno a un millén para utilizar brazos y manos,
ver u oir.

Siendo asi, no es admisible que la sociedad se construya de tal forma
que acabe siendo incapaz de tener en cuenta las necesidades y derechos de
un sector tan significativo de la poblacién. Si modificamos la forma en que
organizamos nuestras sociedades podremos reducir considerablemente e
incluso eliminar los obstéculos a los que se enfrentan las personas con dis-
capacidad. Se trata de una tarea comtin consistente en valorar la diversi-
dad humana y concederle un espacio en una sociedad moderna, integrada,
formada por ciudadanos que defienden la equidad tanto o mas que la efi-
cacia,

5 Se esta haciendo referencia a la discapacidad como “la restriccién o ausencia, debida a
una deficiencia, de la capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que
se considera normal para un ser humano” (INSERSO, Manual de clasificacion de las conse-
cuencias de la enfermedad, 1983).

6 HELIOS II. Guia Europea de buena practica, Hacia la igualdad de oportunidades de las
personas discapacitadas, Comisién Europea, Madrid, 1998.
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1.1 Integracién social desde la diferencia

El reconocimiento y la valoracién de la diversidad humana constituye
uno de los mayores desafios a los que se enfrenta nuestra sociedad en la
actualidad. Los procesos econémicos y sociales tradicionales se han cons-
truido sobre la base de ideas preconcebidas sobre la normalidad, que ex-
clufan a las personas con discapacidad. Estas, condicionadas por una li-
mitacién en la aplicacién de sus funciones fisicas, psiquicas o sensoriales,
presentan especificidades en su forma de hacer las cosas, en su manera de
“estar en sociedad”, que les diferencia de los estandares predominantes.
Por este motivo se les venia negando su incorporacién y participacion nor-
malizada en los distintos espacios de la sociedad: social, educativo, econé-
mico, cultural, deportivo, turistico o politico.

Es decir, existia un rechazo social del diferente por discapacidad que se
concretaba en regulaciones legales y en practicas sociales que potencia-
ban su marginacién, su segregacién y su confinamiento en instituciones
especificas: centros de educacién especial, centros psiquidtricos, talleres
especiales, etc. Por suerte, atras quedaron acciones o regulaciones legales
que justificaban, amparaban y relacionaban directamente la discapacidad
con la segregacién social, dando asi cobertura a estrategias de margina-
cién.

La Constitucién espafiola (1978) y la Ley 13/1982 de Integracién Social
de los Minusvalidos (LISMI), de acuerdo con los planteamientos recogidos
en los principios de normalizacién e integracion social’, estimularon el de-
sarrollo de una legislacién que fomenté la aplicacién de politicas sociales
para la mejora de las condiciones generales de vida de las personas con
discapacidad.

Desde entonces, los acontecimientos econdémicos, sociales y politicos vi-
vidos en la sociedad espafiola y en el ambito de la Unién Europea han con-
solidado de manera efectiva los planteamientos politicos y sociales que
prestan especial atencién a los procesos de integracién social de este co-
lectivo, a la defensa de la igualdad de oportunidades de todos los ciudada-
nos —incluidas las personas con discapacidad- y a la eliminacién de la dis-
criminacién negativa ejercida en contra de éstas.

La evolucién de la sociedad hacia la adopcién de este tipo de perspec-
tivas se ha visto alentada por una combinacién de hechos concurrentes:

e La consolidacién del movimiento asociativo de los discapacitados y
la implicacién de sus representantes en la puesta en practica y en el se-
guimiento de las politicas y de las acciones pertinentes a favor de dichas
personas.

7 Véase Fundacién Encuentro. CECS, op. cit.
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* El afianzamiento de la concepcién moderna de ciudadania social
como garantfa de integracién (la diferencia no puede justificar la discri-
minacién y la diversidad es un elemento de calidad social) y equidad
social (todos debemos tener garantizadas las condiciones minimas para
poder ejercer desde la igualdad los derechos civiles y politicos de la ciu-
dadania). )

* El aumento de la receptividad de la sociedad hacia las necesidades y
demandas de las personas con discapacidad.

Una sensibilidad social “sin medida”

No se dispone de estudios o sondeos de opinién ptblica que ofrezcan
datos suficientemente representativos, validos y fiables sobre ideas, actitu-
des, creencias y comportamientos de la poblacién espafiola en relacién con
las personas con discapacidad. De esta forma, serfa muy arriesgado inter-
pretar los datos cualitativos que vamos a manejar como algo méas que in-
dicadores de tendencias de opinién que cuentan con las caracteristicas y
los requerimientos interpretativos propios de los métodos cualitativos que
se han utilizado para obtenerlos (estudios Delphi, entrevistas a personas
clave, etc.).

Tanto en los estudios cualitativos consultados® como en las entrevistas
con personas representativas del sector de la discapacidad recogidas para
la elaboracién de este capitulo, se constata que se ha producido en pocos
afios un cambio significativo en la manera en que la sociedad percibe o
reacciona ante las personas con discapacidad.

“Hace unos afios era noticia en los medios de comunicacién que un grupo
de personas con discapacidad acudiese a una piscina ptiblica. Hoy es noticia
que a una persona con discapacidad se le niegue el acceso por razén de su dis-
capacidad” (IC)?.

En dichos estudios y entrevistas se observa que la opinién ptiblica con-
fia en que los avances en los procesos de integracién, participacién iguali-
taria y atencién normalizada irdn mejorando progresivamente en el futu-
ro. Esta esperanza se refleja también en la opinién sobre otro aspecto
estratégico del proceso, la integracién laboral (tabla 1).

No obstante, aunque la tendencia es de la exclusién a la integracién (de
una situacién de dependencia —objeto- a una situacién de independencia

8 Tezanos, J. F., Tendencias en desigualdad y exclusion social, Editorial Sistema, Madrid,
1999.

9 Citas extraidas de las entrevistas con personas clave de las principales organizaciones
del sector de la discapacidad en Espafia. En adelante, todas estas citas concluirdn con las si-
glas IC -Informantes Clave- entre paréntesis.
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Tabla 1 — Opinion sobre la atencién y la insercién laboral de las personas con discapacidad en el futu-
ro. Dentro de 10 afios, ;habra mas, menos o igual...? En porcentaje. 1995-1996

1995 1996

Atencion a las personas con discapacidad

Mas 60 56

Menos ' 10 14

lgual 25 25
Integracién laboral de las personas con discapacidad

Mas 62 63

Menos 8 9

Igual 24 23.

Fuente: Montero Lleramendi, J. M., De /a exclusioén a la integracidn, un ensayo sobre la situacion social de los
minusvalidos, Escuela Libre Editorial, Madrid, 1998.

—sujeto-10), los modos de estar y de hacer de las personas con discapaci-
dad hacen patentes unas diferencias que, a través del rechazo social mas o
menos velado, dificultan su acceso a unas condiciones de ciudadania social
plena y, en algunos casos extremos, puede situarles en la frontera de la ex-
clusién social.

1.2 Itinerarios hacia la integracién-exclusion

En la actualidad, las referencias a la exclusién social en los medios de
comunicacioén, en los foros de debate, en las organizaciones del tercer sec-
tor, etc., se han hecho cotidianas. El término “exclusién” se emplea para
referirse a todas aquellas personas que por unas razones u otras se en-
cuentran fuera de las oportunidades vitales que definen una ciudadania so-
cial plena para buena parte de las sociedades occidentales. En consecuen-
cia, no participan en los intercambios, practicas y derechos sociales que
dan contenido a la integracién social.

Si elaborasemos un mosaico imaginario (e impreciso) de las situaciones
diarias que observamos en nuestra ciudad y que denotan claramente vul-
nerabilidad social o exclusién, no encontrariamos facilmente en ellas como
protagonista a una persona con discapacidad. Afortunadamente, en la ac-
tualidad seria dificil situar a las personas con discapacidad fuera del es-
tandar minimo de pertenencia integrada. El desarrollo del concepto de ciu-
dadania social, recogido en forma de derechos econémicos y sociales por
la legislacién espafiola, amortigua los riesgos extremos de exclusién social
por razones de discapacidad (bien es cierto que no siempre ni a todos).

10 Montero, J. M., De la exclusién a la integracioén, un ensayo sobre la situacion social de
los minusvdlidos, Escuela Libre Editorial, Madrid, 1998.
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Sin embargo, no debemos olvidar que la ausencia de discapacidad en
los grupos de exclusién extrema en Espafia no significa que las formas y
modalidades de pertenecer a la sociedad de las personas con discapacidad,
ni su situacién especifica en el entramado social, les prevenga (como gru-
po) de los riesgos evidentes de verse arrojados hacia los bordes criticos de
vulnerabilidad social.

La integracion social de las personas con discapacidad no puede ser en-
tendida desde el punto de vista del todo o nada. La realidad es mucho mas
compleja y llena de matices. Existen itinerarios personales y colectivos di-
versos que, segin las condiciones, pueden conducir a experiencias y vi-
vencias personales y sociales que deriven hacia la integracién plena o la ex-
clusién social crénica (cuadro 1). Los caminos que conducen desde la
discapacidad a la exclusién o a la integracién se hacen mas o menos tran-
sitables para las personas con discapacidad en funcién de un ntimero con-
siderable de variables que vamos a tratar de situar en su contexto.

Todas las personas, independientemente de que sean discapacitadas o
no, viven con un nivel determinado de riesgo social (probabilidad de que
acontezca un hecho indeseado que afecte a su posicién socioeconémica y

Cuadro 1 - Principales itinerarios de integracién-exclusién

Enfermedad/ accidente E
tPCDeﬁciencia}

Discapacidad

£ DIFERENCIA

&

!

Valoracién social positiva

Valoracion social negativa

Rechazo

Restriccién de
acceso a lo social

5 Marginacion
del diferente

Exclusién social

FRACTURA
SOCIAL

DISCURSO DEL RECHAZO

DISCURSO DE LA ACEPTACION

]

Aceptacion

]

Promaocién de la
igualdad de oportunidades,

]

Participacion
desde o singular

Integracion social

Rl Bl "l Nl N

<5

" CALIDAD
SOCIAL

Fuente: Elaboracion Fundacién Encuentro. CECS.
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a su capacidad para participar e influir en los intercambios sociales). Ese
nivel de riesgo social se denomina nivel de vulnerabilidad (potencialidad
de que se produzca un riesgo o dafio con repercusiones negativas para
nuestra posicién social). El mayor o menor grado de vulnerabilidad de una
persona o grupo dependera de los factores de riesgo social que acttien en
el caso (caracteristicas de la persona o grupo que indican una mayor pro-
babilidad de sufrir exclusion social) y de los factores de proteccién social
de los que disponga (caracteristicas que favorecen y mantienen la integra-
cién social). Asi, las combinaciones posibles entre los factores de riesgo y
los factores de proteccién social que actian en cada caso son muy nume-
rosas y pueden dar lugar a trayectorias finales distintas en personas que
parten de similares condiciones iniciales.

Es dificil perfilar de forma detallada el complejo entramado de situa-
ciones que hace que una persona con discapacidad supere sus limitaciones
en la vida diaria y sea capaz de imponerse progresivamente a los factores
sociales, econémicos y ambientales que puedan suponer desventajas o ba-
rreras para su integracion social. Teniendo en cuenta esto, se ha realizado
un esfuerzo para presentar, aunque sélo sea de forma esquematica, un con-
junto de variables (laborales, formativas, econémicas, personales, socia-
les...) que ofrecen un panorama bastante ajustado de la combinacién de
factores de riesgo y factores de proteccién social que pueden intervenir en
la génesis, evolucion y resultado de itinerarios personales hacia la integra-
cién plena o hacia la exclusién absoluta (cuadro 2).

La interaccién de los diferentes factores de vulnerabilidad social puede
dar lugar, por tanto, a distintas modalidades e itinerarios personales y gru-
pales de insercién-exclusion. Asi, de las multiples combinaciones posibles,
nos centraremos en la conjuncién de factores que definen cuatro grados de
vulnerabilidad social y que determinan los itinerarios que pueden condu-
cir a la persona con discapacidad hasta cuatro zonas de realidad social:
zona de integracién plena, zona de integracién parcial, zona asistencial y
zona de exclusién social.

% Nivel de baja vulnerabilidad (zona de integracién plena). En este
nivel se encontrarian las personas con discapacidad que tienen asumida
su situacién y afrontan la realidad con una actitud positiva. Tienen un
empleo en el mercado ordinario y cuentan con una red sélida de relacio-
nes: mantienen amistades fuera del mundo de la discapacidad, su familia
de origen les ofrece un apoyo coherente e integrador e, incluso, han po-
dido crear su propia unidad familiar. Aunque suelen pertenecer a las aso-
ciaciones del sector vinculadas con su discapacidad, su patrén de relacio-
nes sociales se sitda en unos parametros de normalizacién total. Si se ven
afectadas por barreras arquitecténicas, sociales o0 de comunicacién las su-
peran con una actitud constructiva y con la utilizacién de las ayudas téc-
nicas necesarias.
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Cuadro 2 — Factores de vulnerabilidad social en la discapacidad

Laborales

Economicas

Formacién

_Sociales

Autonomi:a“

Sanitarias

Yvvyy

_ Factores de proteccién

Factores de riesgo

Empleo fijo o estable.
Competencia profesional.
Experiencia laboral.
Bdsqueda activa de empleo.
Adaptabilidad profesional.

YYvyy

Paro.

Precariedad laboral.

Falta de experiencias laborales.
Incapacidad para trabajar.

Actitud pasiva o ausencia de blusqueda
de empleo.

yvy

vy

Fortuna personal o familiar.

Ingresos regulares.

Sustentador principal del hogar con tra-
bajo fijo.

Vivienda propia.

Ingresos complementarios a las ayudas
econémicas oficiales.

vy

Ingresos irregulares.

Ingresos limitados a las ayudas econé-
micas oficiales.

Sin vivienda propia.

Buen nivel de formacion académica (se-
cundaria, FP, universitaria).

Valoracion positiva de los procesos for-
mativos.

Participacién en cursos de formacion
ocupacional.

Formacion profesional coherente con la
discapacidad.

Actualizacién en nuevas tecnologias.

Yyvy

yv

Sin escolarizacion.

Sin acceso a procesos formativos.
Bajo nivel de formacion académica
{educacion basica, estudios sin termi-
nar).

Desconocimiento de la oferta formativa.
Formacién profesional alejada de las
potencialidades de la persona.

Apoyo familiar consistente.
Red social, de relaciones con iguales
sin discapacidad.

Yy

Apoyo familiar sobreprotector.
Ausencia de red familiar, institucionali-
zacién.

> Pertenencia a asociaciones de disca- | > Red social de iguales con discapacidad.
pacitados. > Desvinculado de asociaciones de dis-
capacitados.
> Alto deseo de autonomia funcional | > Necesidad de tercera persona.
(frente a terceros). > Dependencia en la realizacion de las
> Alto deseo de autonomia social (del en- actividades de la vida diaria.

torno familiar).

Capacidad para “valerse por si mismo”.
Habilidad en el aprendizaje de la utili-
zacién de las ayudas técnicas.

Sin problemas de accesibilidad.

Baja motivacién de autonomia funcio-
nal y social.

Bajo rendimiento en el aprendizaje del
manejo de ayudas técnicas.
Dificultades de accesibilidad.

Dominio de la comunicacion verbal (ex-
presién-comprension).

Comunicacién verbal limitada (expre-
sién-comprension).

> Ausencia de comunicacion verbal.
> Buen estado de salud. > Problemas de salud.
> Necesidad de chequeos médicos fre-
cuentes.
> Hospitalizaciones.
> Dependencia de farmacos para el con-
trol comportamental.
> Aceptacion de la discapacidad. > Aceptacion catastrofica de la discapaci-
> Inteligencia conservada. dad.
> Habilidades sociales para la relacion. > Dificultades en el &mbito intelectual.
> Asuncién de su imagen personal y so- | > Problemas de adaptacion social.
cial. > Rechazo de la autoimagen y miedo a la
> Renuncia a sanaciones “milagrosas”. imagen social.
> Predisposicién actitudinal positiva. > Ilus'ton de sanacion . »
> Optimismo, voluntad de realizacién. > Variables c.rmcas de edad y sexo (j6-
> Apariencia valorada sociaimente venes y mujeres). L .
: > Débil estructura de motivaciones y acti-
tudes negativas.
> Visibilidad de la carencia o malforma-

cion de organos.

Fuente: Elaboracién Fundacién Encuentro. CECS a partir de Tezanos, J. F. {ed.}), Tendencias en desigualdad
y exclusion social, Editorial Sistema, Madrid, 1999.
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“Ana acompafia al autobus del colegio a su hija de nueve afios todas las ma-
fianas. Después va a su trabajo, un instituto de Educacién Secundaria, como
psicologa del departamento de orientacién, utilizando el transporte pablico (el
piso que han comprado estd muy bien comunicado). A su hija, por la tarde, al
volver del colegio, la recogen los abuelos. Cuando llega a casa, Ana hace algu-
nas tareas escolares con su hija, la bafia y después de jugar un rato, le da de ce-
nar y la acuesta. Cuando llega Luis, su marido, cenan juntos y le comenta que
el banco ya ha solucionado el error cometido con el dltimo recibo del crédito
hipotecario. También comentan la preocupacién por algunos problemas de
adaptacién al nuevo colegio detectados en su hija. Cuando les parece, se van a
dormir. Por cierto, Ana es ciega” (EP)!1.

% Nivel de vulnerabilidad media (zona de integracién parcial). Es una
zona inestable. En lo que se refiere al trabajo, se caracteriza por la preca-
riedad, con trabajos intermitentes y periodos de desempleo. Incluso puede
haber habido alguna experiencia de autoempleo no satisfactoria o desa-
rrollar su actividad en el &mbito laboral de empleo con apoyo o en los cen-
tros especiales de empleo. La red de relaciones suele ser mas fragil en los
soportes familiares y sociales. Pueden haber formado su propia unidad fa-
miliar, pero la mayoria de las relaciones sociales se circunscriben a ambi-
tos familiares o a grupos de personas con la misma discapacidad. El apo-
yo de la familia no siempre es integrador y suelen predominar actitudes de
sobreproteccién y de tutela paternalista. Superan las barreras arquitecté-
nicas, sociales o de comunicacién utilizando ayudas técnicas y en algunos
casos es necesaria la ayuda de una tercera persona.

La inestabilidad de esta zona se ve acrecentada cuando las caracteris-
ticas de la deficiencia y la evolucién del ciclo vital de la persona le confie-
ren una apariencia valorada negativamente por la sociedad.

“Antonio y Eva se casaron hace tres afios. Viven en un pequefio piso alqui-
lado y les gustaria tener un hijo; no se deciden. Eva es peluquera, puso una pe-
lugueria con una amiga el afio pasado; sin embargo, el negocio no funciona
todo lo bien que se esperaba. Antonio trabaja de auxiliar administrativo en una
organizacién del tercer sector; después de cuatro afios, todavia no tiene un con-
trato estable que les dé la seguridad que consideran necesaria para decidirse a
ser padres. Son miembros de la asociacién de personas sordas de su provincia
y emplean la mayor parte de su tiempo libre en tareas de colaboracién para la
asociacién” (EP).

% Nivel de alta vulnerabilidad (zona asistencial). Este tercer nivel se
caracteriza por la ausencia o precariedad de trabajo en el mercado ordi-
nario. Asi pues, dependen de manera pasiva de las pensiones y las ayudas

11 Citas extraidas de experiencias personales del equipo de redaccién con el mundo de la
discapacidad. A partir de ahora, todas estas citas concluiran con las siglas EP ~Experiencias
Personales— entre paréntesis.



264

Informe Espasia 2001

Cuadro 3 - Zonas de integracién-exclusion social segun el grado de vuinerabilidad

Integracion plena
Baja vulnerabilidad

Integracion parcial
Vulnerabllidad media

Asistencial
Alta vulnerabilidad

Tipo de
formacién

Q Instruccién univer-
sitaria

Q Formacion profe-
sional

T Realizacion cursos
formacién profesio-
nal ocupacional

O Niveles educativos
basicos

0 :No valoran la nece-
sidad de formacion
ocupacional

Q Poca - formacion
profesional .ocupa-
cional

0 Escasa: formacion
reglada

O Desconocen la |

oferta de formacion
profesional ocupa-
cional

Situacion
laboral

Q Empleo estable

0 Busqueda activa
de empleo

Q Ambito laboral en
mercados ordina-
rios (o venta del cu-
pén de la ONCE)

Q Precariedad. .labo-
ral

O Busqueda . activa
de empleo

0 Ambito - laboral -en
empleo con apoyo,
autoempleo o cen-
tro especial de em-
pleo

0 Busqueda  pasiva
de empleo

Q. Ambito laboral en
centro especial de
empleo - o taller
ocupacional

0 Actividad  ocupa-
cional no producti-
va

Situacion
relacional

O Familia  nuclear
propia

0 Relaciones socia-
les con personas

sin discapacidad

Q Familia = nuclear
propia dependiente
de .familia de pro-
cedencia

Q-Apoyo familiar -no
integrado

O Relaciones “socia-
les 'con :personas
con discapacidad

0O Desvinculacion de
asociaciones

@ Apoyo. familiar so-
breprotector

0 Red social institu-
cionalizada

Q) Vinculacién a aso-
ciaciones de perso-
nas con discapaci-
dad

 Exclusién social
Vulnerabilidad absoluta

O Sin estudios ‘
1 No realizan forma-
_ cion ocupacional

O Inempleabilidad

0 Ausencia de red so-
cial de apoyo

Q Aislamiento social

O Institucionalizacion

Actitudes
basicas

0 Asuncion de las
consecuencias de
la deficiencia y re-
nuncia a sanar

0 Confianza en el fu-
turo, voluntad de
realizacién

Q.Asuncion -catastro-
fica de la discapa-
cidad

Q lusién de sanacion

0 -Inseguridad

@ Resignacion

[ ‘Aceptacion pasiva
de la asistencia

0 Protesta

Q Indiferencia no cons-
cClente

Q Resignacion forzada

O Rebeldfa patologica

Perfit de
competencias

O Comunicacion ple-
na: verbal o con
signos

0 Autonomia funcio-
nal

{1 Déficit en la comu-
nicacion : verbal .o
con signos

{3 Apoyo limitado

B Utilizacion de siste-
mas alternativos de
comunicacion

@ Limitacion de Jlas
funciones del len-
guaje

O Apoyo generaliza-
do, necesidad de
fercera persona

0 Lenguaje sin valor
. de comunicacion

0O No accede a los apo-
- yos 0 Ibs rechaza

Accesibilidad

Q Utilizacién de ayu-
das técnicas para
superar barreras

QO Barreras mentales
desactivadas con
éxito

QO Limitacién .por-ba-
rreras arquitectoni-
cas o de comunica-
cion

Q “Activacion-‘de ba-
rreras mentales

@ Necesidad de ter-
cera.persona

0 ‘Rechazo de -ayu-
das técnicas

0O Movilidad  restringi-
da
@ Ayudas técnicas pin-
torescas :

Imagen social

O Estandar

&1 Algin rasgo singu-
lar

0. Rasgos  acusados
de limitacion

G Rechazable

Fuente: Elaboracién Fundacion Encuentro. CECS a partir de Tezanos, J. F. (ed.), Tendencias en desigualdad
y exclusion social, Editorial Sistema, Madrid, 1999.
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publicas. La red social se limita al ambito familiar y al institucional. Las
relaciones sociales se estandarizan y se organizan y desarrollan guiadas
por grupos de apoyo y clubes de ocio y tiempo libre para personas con dis-
capacidad. Las barreras arquitectdnicas, sociales 0 de comunicacién se su-
peran sélo con la ayuda de una tercera persona. La actitud basica viene de-
finida por la resignacién y la aceptaciéon pasiva de la asistencia. La
deficiencia presentada y el propio ciclo vital recorrido pueden proporcio-
nar a las personas con discapacidad situadas en esta zona una apariencia
rechazable socialmente.

“Pedro tiene 46 afos, trabaja en un centro especial de empleo realizando ta-
reas relacionadas con las artes graficas. Vive en un piso con cinco comparfieros
del centro especial de empleo y un monitor que les ha asignado la asociacién
de personas con retraso mental de su provincia para que les ayude a organizar
la vida diaria en el piso. Algunos fines de semana y todas las Navidades, Sema-
nas Santas y quince dias en verano, su hermano le lleva a su pueblo de proce-
dencia” (EP).

% Nivel de vulnerabilidad absoluta (zona de exclusién). Se caracteri-
za por la ausencia de cualquier tarea relacionada con el ambito laboral u
ocupacional. La red social familiar, si existe, no se responsabiliza del cui-
dado del miembro que presenta la discapacidad; y si lo hace, su atencién
y cuidado no suele cubrir las necesidades mas elementales. La tinica red
social bésica, cuando existe, la constituyen las instituciones de servicios
sociales. La actitud de estas personas suele ser la desesperacién y la resig-
nacién pasiva, no consciente en la mayoria de los casos, o la rebeldia y la
violencia patolégica. Los signos externos del proceso de deterioro biolégi-
co, psicolégico v social suelen ser evidentes en su imagen personal.

“No toma su medicacién, no somos capaces de que duerma con regularidad
en la pensién que le hemos asignado, no acude a las sesiones de rehabilitacién
psicosocial en el centro de dia, lo buscamos por toda la ciudad y al final es la
policifa municipal quien lo localiza durmiendo en un parque —asi comenta un
trabajador social su experiencia en el proceso de rehabilitacién psicosocial de
una persona con enfermedad mental créonica~" (EP).

En cualquier caso, mas alla de la persona con discapacidad concreta,
del tipo de discapacidad al que se haga referencia o de los itinerarios vita-
les dibujados en cada caso, los cuatro niveles de vulnerabilidad social que
definen las cuatro zonas en las que hemos enmarcado los procesos de in-
tegracién-exclusién proporcionan un esquema de descripcién y analisis
(cuadro 3) que puede ser utilizado como punto de encuentro para el deba-
te entre los agentes sociales preocupados por los temas relacionados con
la discapacidad.
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2. Ambitos de integracién y participacién social

Por lo general, los procesos sociales se desarrollan de manera progresi-
va, dindmica y diferenciada en las sucesivas etapas de socializacién pro-
pias de la biografia individual de cada persona: infancia, juventud, edad
adulta y ancianidad. Las trayectorias de la persona con discapacidad en
cada una de estas etapas se veran influidas, por una parte, por el perfil de
capacidades o competencias personales (sensoriales, fisicas, cognoscitivas,
animicas y socio-afectivas) de las que dispone el individuo para funcionar
en un contexto social. Por otra parte, estaran condicionadas también por
los contextos y circunstancias que envuelven aquellos entornos (familia,
escuela, centros sanitarios, empresas, amistades, asociaciones, etc.) donde
la persona con discapacidad nace, crece, aprende, juega, se enamora, tra-
baja; es decir, interactiia y se socializa.

Estos dos planos, el de lo individual y el de lo social, se veran afectados
inevitablemente por las coordenadas que en cada momento histérico defi-
nen las tendencias ideolégicas, sociales y politicas (cuadro 4). En nuestro
caso, podemos destacar, entre otras, la evolucién de las pautas familiares
v de los roles de género, la forma de abordar la integracién educativa, las
caracteristicas de la politica laboral y del mercado de trabajo, la madurez
del movimiento asociativo, la evolucién de los sistemas de proteccidn, el
progreso en las investigaciones relacionadas con el genoma humano, etc.

Asi pues, como ya apuntamos en epigrafes anteriores, no podemos con-
siderar las diversas formas de integracidn-exclusién inicamente como fru-
to de circunstancias especificas que el azar ha situado en el ciclo vital de
una persona concreta. Por el contrario, responden a procesos sociales com-

Cuadro 4 ~ Planos de influencia en los itinerarios de integracion-exclusion social

Piano ideolégico-
politico-econdémico

« Posiciones ideoldgicas en torno
a la discapacidad

« Politicas sociales y laborales

« Mercado econdmico y laboral

¢ Asociaciones

« Investigacion y desarrolio

« Familia
« Escuela
¢« Amistades
.« Asociaciones

Plano individual Plano social

Fuente: Elaboracion Fundacién Encuentro. CECS.
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plejos, definidos por la interaccién de variables-componentes de los tres
planos de la realidad comentados.

Teniendo esto presente, estudiaremos la influencia de cuatro instancias
basicas que generan integracién social: la familia, la educacién, el empleo
y las politicas sociales. No hay que olvidar que sus efectos integradores se-
ran complementarios a los de otras, como la asistencia sanitaria, la reha-
bilitacién, el nivel de ayudas técnicas, las tradiciones culturales, la religion,
el ocio, etc.

2.1 La familia: red estratégica

Aunque no siempre sea asi, ni se cumpla en todas las circunstancias, la
integracién social de las personas con discapacidad suele ser un asunto de
familia. La familia asegura, por una parte, la socializacién del nifio; es de-
cir, su presencia, pertenencia e integracién en la sociedad. Por otra parte,
es un elemento primordial en la génesis y desarrollo de su individualidad,
del “ser uno mismo”. El equilibrio dindmico que el grupo familiar sea ca-
paz de crear y mantener entre individualizacién (“ser uno mismo”, dimen-
sién psicolégica) y socializacion (“estar con”, dimensién sociolégica) de-
terminara en gran medida su personalidad y sus futuras habilidades para
la integracién social. Al mismo tiempo, como red social primaria, cumple
un papel estratégico durante todo el ciclo vital, como estructura esencial
para el intercambio continuo de todo tipo de apoyo: social, material, emo-
cional, instrumental...

Hasta ahora, “la actuacién oficial” de la Administracién ha estado cen-
trada exclusivamente en la persona con minusvalia. La mayoria de las ayu-
das y servicios han ido dirigidas a facilitar el desarrollo de la persona con
discapacidad sin valorar suficientemente el hecho de que la minusvalia es
un acontecimiento social que genera situaciones dificiles en el contexto fa-
miliar en el que se produce.

Por otro lado, nadie minimamente conocedor de la realidad social es-
pafiola ignora el importante papel que desempena la familia en la aten-
cién, cuidado y apoyo de las personas con discapacidad. Segtin datos del
IMSERSO!2, la gran mayoria de las personas con discapacidad vive con
sus familias y sélo alrededor del 1% lo hace en centros residenciales.

La funcién de apoyo al sistema de bienestar que asumen estas familias,
a pesar de los profundos cambios demograficos, sociales y econémicos que
se han producido en las dos dltimas décadas en nuestro pais, las convier-

12 Garcia Diaz, N., “Una aproximacién al apoyo a las familias”, Apoyo a familias. Guia de
buenas prdcticas (5), METAS-IMSERSO, Madrid, 1999.
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ten en uno de los mas importantes valores sociales en relacién con el mun-
do de la discapacidad.

Segun datos del CIS, la importancia que los espafioles atribuyen a la fa-
milia es tal que alcanza una valoracién media de 9,4 puntos en una escala
de 0 a 10, casi un punto y medio por encima del siguiente, el trabajo, con
8 puntos. De esta forma, tanto desde una perspectiva objetiva —por las fun-
ciones que desempefia— como desde una perspectiva subjetiva —por la im-
portancia que los ciudadanos dan a la familia- se percibe la necesidad so-
cial de prestarle un apoyo especifico.

No podemos dejar de sefnalar algunos de los riesgos que hacen espe-
cialmente vulnerables a las familias que apoyan, cuidan y conviven con un
miembro con discapacidad: los costes econémicos, el desgaste emocional
y fisico, las dificultades para llevar una vida laboral normal e incluso los
conflictos en la vida cotidiana. En la inmensa mayoria de los casos son las
mujeres las que soportan el esfuerzo fundamental, casi siempre a costa de
su incorporacién al trabajo.

A dia de hoy, la Administracién Puiblica no ha logrado articular una po-
litica integrada e integral de apoyo a las familias. Esto se refleja en la di-
ferencia en el gasto publico especifico en politicas de familia en nuestro
pais y en la Unién Europea!3: mientras en Espafia se dedica el 2% del to-
tal del gasto social publico, la media en la Unién Europea esti en el 8,3%;
ocupamos el dltimo lugar, muy por debajo de paises como Portugal, Gre-
cia e Irlanda, con un menor gasto publico social que nosotros.

Este importante déficit en politicas sociales de familia intenta ser pa-
liado en parte con la puesta en marcha durante este afio 2000 del Plan In-
tegral de Apoyo a la Familia (PTIAF). Dicho plan, en su 4rea dedicada a las
familias con personas discapacitadas, contiene medidas orientadas a po-
tenciar los servicios de informacién, orientacién y formacién; a elaborar
programas formativos para las familias cuidadoras; a impulsar el desarro-
llo de los servicios de ayuda a domicilio; a poner en marcha un servicio de
estancias diurnas para atender a las personas con discapacidad en situa-
ci6n de dependencia que precisen atencién especializada o cuyas familias
necesiten de apoyo por razén de trabajo u otras circunstancias. Finalmen-
te, impulsara el desarrollo de los servicios de estancia temporal en resi-
dencias de personas con discapacidad, con el fin de facilitar un “respiro” a
las familias cuidadoras.

En este plan se ha tenido presente también la gran labor social que rea-
liza el movimiento asociativo. Asi, se tiene previsto prestar apoyo técnico
adecuado a las asociaciones de familiares que promuevan grupos de apo-

13 Véase Fundacién Encuentro. CECS, “Proteccién social a la familia”, Informe Esparia
1998, Madrid, 1999, p. 387-420.
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yo y de ayuda mutua para dar soporte a las necesidades y problematica
que presentan estas familias.

Otras importantes medidas de apoyo, que buscan hacer compatible la
voluntad solidaria de las familias con discapacitados con la calidad de vida
y la plena integracién laboral de las personas cuidadoras, deberian con-
templar el resarcimiento parcial de los costes de atencién a través de un
tratamiento fiscal adecuado. En este sentido, la reciente reforma fiscal ha
supuesto un avance de enorme importancia, al que han contribuido de ma-
nera decisiva las negociaciones del CERMI con el Ministerio de Economia
y Hacienda. Asimismo, habria que favorecer la creacién de un marco nor-
mativo que garantizase la conciliacién de la vida laboral y la vida familiar
en los hogares con personas discapacitadas. La nueva regulacién del tra-
bajo a tiempo parcial y la Ley de Conciliacién aprobada en 1999 son avan-
ces significativos en esa direccién, aunque todavia limitados. Por tltimo,
habria que remarcar la importancia de los programas y servicios de “res-
piro”, que evitarian en muchos casos el ingreso en centros residenciales:
" centros de dia, plazas de fin de semana, estancias temporales, ayuda a do-
micilio, etc. Es evidente que en los tiltimos afios ha aumentado el niimero
de programas de este tipo, a través de las subvenciones del 0,52% del IRPF
y de la financiacién del Plan de Accién para las Personas con Discapacidad
1997-2002, pero los déficit siguen siendo importantisimos.

Es necesario que las politicas a las que hemos hecho referencia en este
apartado y otras que se implementaran en un futuro consigan que el tre-
mendo esfuerzo solidario de las familias con personas con discapacidad no
resulte insostenible o sea progresivamente abandonado al no contar con el
apoyo imprescindible.

2.2 “La educacion encierra un tesoro’..., ;fragmentado para los
alumnos con discapacidad?

Cada vez esta mads arraigada la conviccién de que la educacién consti-
tuye una de las herramientas mas poderosas de las que disponemos para
construir el futuro o, mas modestamente, para conducirnos hacia ese fu-
turo, aprovechando las corrientes favorables y tratando de eludir de ma-
nera inteligente los escollos que vayan apareciendo. Si esto es asi con ca-
racter general, en el ambito especifico de la educacién de las personas con
discapacidad reviste una especial significacion.

Las personas con discapacidad, de cara al logro de su autonomia y ple-
na integracién social, requieren indudablemente una atencién educativa
normalizada, integrada y adaptada a sus necesidades especiales. Aceptado
este principio, con la aplicacién de la Ley Organica de Ordenacién Gene-
ral del Sistema Educativo (LOGSE) de 1990 se reconoce que los fines de la
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educacion son los mismos para todos, independientemente de las ventajas
o desventajas que unos y otros alumnos puedan tener de partida: procurar
que cada nifio o nifia aumente y organice el conocimiento que tiene de sf
mismo y,del mundo en el que vive (aprender a conocer) para integrarse
responsablemente en él (aprender a vivir juntos), al tiempo que adquiere
cuanta independencia y autonomia sea capaz (aprender a ser), favorecien-
do asf la adquisicién de procedimientos que le permitan hacer frente a
nuevas situaciones (aprender a actuar).

Asf pues, el sistema educativo espafiol no asocia necesariamente alum-
nos con discapacidad con “educacién especial”. Los alumnos con necesi-
dades educativas especiales a causa de una discapacidad son sujetos de
educacion sin mas. Su educacién exige, simplemente, que los recursos or-
dinarios de que dispone la escuela se complementen con otros extraordi-
narios demandados por las especiales necesidades de dichos alumnos para
poder seguir un proceso educativo lo més normalizado posible.

Atras quedé la diferenciacién de centros educativos segiin fueran de in-
tegracién o no. En la actualidad, en cuanto a la escolarizacion de alumnos
con discapacidad, s6lo podemos hablar de dos tipos de centros: centros or-
dinarios (escolarizan a alumnos con necesidades educativas especiales y a
alumnos que no presentan ninguna necesidad educativa especial) y centros
especificos de educacién especial (escolarizan Unicamente a alumnos con
discapacidad).

Los alumnos con discapacidad son escolarizados en centros ordinarios
en régimen de integracién (33.942 alumnos durante el curso 1997/98). Uni-
camente cuando el aprovechamiento del alumno va a ser minimo en este
tipo de centros, se le escolariza en centros especificos de educacién espe-
cial o en unidades (clases o aulas) de educacién especial dentro de los cen-
tros ordinarios. Durante el curso 1997/98 el namero de alumnos con dis-
capacidad que precisé de este tipo de escolarizacion ascendié a 29.193,
repartidos a la mitad en centros publicos y privados.

Esta distribucién entre centros privados (en su inmensa mayoria con-
certados) y centros publicos es consecuencia del peso de las asociaciones
del sector en la titularidad privada de los centros especificos de educacién
especial: 296 centros privados frente a 203 de titularidad puablica. En cam-
bio, los centros privados de ensefianza ordinaria (desvinculados en su titu-
laridad y finalidad del mundo de la discapacidad) no impulsan la presencia
de alumnos con discapacidad: de los centros ordinarios que tienen aulas de
educacion especial, el 90,3% son publicos y el 9,7% privados (tabla 2).

Por otro lado, los alumnos con discapacidad motdérica o auditiva, dado
el alto grado de especializacién que su educacién requiere, se escolarizan
en centros ordinarios “preferentes”, especificamente adaptados para res-
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Tabla 2 — Centros especificos de educacion especial y centros ordinarios con aulas de educacion es-
pecial. Curso 1997/98

Centros ordinarios con aulas

Centros especificos ) R
de educacion especial

Centros Centros Total Centros Centros Total
piblicos privados a publicos privados
Absoluto 203 296 499 289 31 320
Porcentaje 40,7 59,3 100 90,3 9,7 100

Fuente: Elaboracion Fundacion Encuentro. CECS a partir de Ministerio de Educacién y Cultura. Consejo Es-
colar del Estado, Informe sobre el estado y situacion del sistema educativo. Curso 1997/98, 1999.

ponder a las necesidades especiales de movilidad o comunicacion que pre-
sentan.

En general, el clima social existente en nuestro pais en este momento
es de apoyo a la incorporacién de los alumnos con discapacidad a la es-
cuela ordinaria. Esto no impide que las dificultades y criticas al proceso
sean muchas y algunas bien fundamentadas.

Algunas instituciones, como el Consejo Escolar del Estado, advierten a
las diversas administraciones educativas de la necesidad de corregir de ma-
nera inmediata las insuficiencias que se vienen detectando en cuanto a me-
dios humanos, materiales, ratios, etc., en los servicios de orientacién ex-
terna. Asimismo, desde esta misma instancia se plantea la necesidad de
que existan departamentos de orientacién en todos los centros de ense-
fianza publica, independientemente de los niveles educativos que atiendan.

También preocupa la atencién educativa que estan recibiendo algunos
alumnos con discapacidad en algunos centros ordinarios. Con mas frecuen-
cia de la deseable, se resiente la adquisicién de aprendizajes conceptuales,
académicos, en beneficio de otros mas actitudinales o de enriguecimiento
como persona. El reto de los préximos afios es lograr reducir esa fragmen-
tacién de la accién educativa, intentando conseguir que aprender a conocer,
a vivir juntos, a ser y a actuar se promuevan de manera armoénica desde la
escuela ordinaria, de forma que los alumnos con discapacidad aprendan y se
integren sin que se resienta ninguno de los pilares educativos.

También es necesario analizar las causas por las que un buen niimero
de alumnos inicialmente escolarizados en un centro ordinario contintian
su formacién en centros especificos de educacion especial. En este sentido,
en la tabla 3 podemos observar que el porcentaje de los alumnos de Edu-
cacién Primaria escolarizados en régimen de integracion durante el curso
1997/98 (2,02%) se reduce significativamente (1,52%) al llegar a la Educa-
cién Secundaria Obligatoria (ESO).

La orientacién, informacién y apoyo de los equipos de orientacién psi-
copedagégica a las familias de alumnos con discapacidad deberia tener un
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Tabla 3 — Alumnos escolarizados en régimen de integracién en el territorio MEC. Curso 1997/98

Tipo de discapacidad % total
de alumnos
Trastornos Total escolarizados

Auditiva  Motora Psiquica Visual  graves de Plurideficiencia en cada
personalidad etapa
Ed. Infantil 221 505 1.868 90 112 193 2.989 0,67
Ed. Primaria 750 1.387  16.043 404 502 806 19.892 2,02
ESO 526 678 8.173 268 485 429 10.559 1,52
FP 47 34 4 10 1 2 98 0,08
Mddulos profesionales 60 43 40 8 4 3 158 0,22
Bachilierato LOGSE 67 63 19 31 1 0 181 0,14
BUP/COU 6 26 1 29 2 1 65 0,02
Total 1.677 2736 26.048 840 1.107 1.434 33.942 1,24

Fuente: Elaboracién Fundacién Encuentro. CECS a partir de Ministerio de Educacién y Cultura. Consejo Es-
colar del Estado, Informe sobre el estado y situacion del sistema educativo. Curso 1997/98, 1999.

caracter més sisterndtico y continuado, no limitdndose su intervencién a
momentos puntuales que generalmente coinciden con épocas de inquietud,
indecisién y zozobra familiar. Unido a esto, es necesario prestar mucha
atencién a las conductas inadecuadas que algunos alumnos con discapaci-
dad desarrollan, como reaccién o sistema de defensa, en aquellos centros
escolares donde se sienten perdidos, desplazados, no queridos; en suma,
no integrados.

En torno a estos dos argumentos habria que profundizar para encon-
trar las causas del paso a centros especificos de alumnos que inicialmente
habian sido considerados como susceptibles de seguir programas en cen-
tros ordinarios.

El transito por el sistema escolar, camino hacia...

Cuatro de cada diez personas con minusvalia en edad laboral (37,3%)
no tienen ningtn tipo de formacién reglada. Del 61,2% restante que ha su-
perado alguno de los niveles del sistema educativo, el 78,9% no obtuvo nin-
guna cualificacién especifica y competitiva para el mercado laboral,
abandonando el sistema escolar tras cursar EGB o BUP. Estas circunstan-
cias afectan de forma similar tanto a hombres como mujeres y con inde-
pendencia de los grupos de edad (tabla 4).

La ausencia de transito por el sistema educativo, el abandono en nive-
les educativos inferiores o la escasa formacién reglada (fundamentalmen-
te en Formacién Profesional y estudios universitarios) son factores de ries-
go para la incorporacién de la persona con discapacidad al mercado laboral.
Su origen no puede atribuirse a un déficit en la competencia académica de
los alumnos con discapacidad como colectivo, sino que esté relacionado
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Tabla 4 — Nivel de instruccidn de las personas con discapacidad, por sexo y edad. En porcentaje. 1995

Total Sexo Edad

Hombre Mujer 16-30 31-45
Sin estudios 37,3 33,8 42,1 39,8 34,8
Primarios/EGB 40,9 43,0 37,9 38,0 43,8
BUP/COU 7,4 8,2 7,0 8,0 7.5
FP 8,3 9,0 7,3 10,2 6,5
Universitarios 4,6 50 4,2 3,0 6.3
No contesta 1,6 1.1 1,4 1,2 1,2
Numeros absolutos 3.228 1.891 1.337 1.617 1.611

Fuente: Elaboracion Fundacion Encuentro. CECS a partir de Cobo Galvez, P. y Albor Gonzélez, J., “La pro-
blematica del empleo en el colectivo de personas con discapacidad...”, en AA.VV., La situacién del empleo de
las personas con discapacidad en Espafia. Propuestas para su reactivacion, Escuela Libre Editorial, Madrid,
1998.

con actitudes individuales, con circunstancias atribuibles a la evolucién de
la deficiencia (operaciones, hospitales, enfermedades...) y con las barreras
arquitecténicas y de comunicacién.

Por otra parte, las importantes carencias formativas de base no suelen
compensarse con la participacién en cursos de formacién ocupacional. Los
datos aportados por Fundosa Social Consulting indican que alrededor del
70% de las personas discapacitadas que buscan su primer empleo no han
realizado nunca un curso de formacién ocupacional.

Otro importante factor de proteccién social procedente del &mbito edu-
cativo, con clara proyeccién sobre las posibilidades de integracién social,
es la formacién universitaria dentro del colectivo. Aunque los datos cuan-
titativos sobre la presencia de estudiantes discapacitados en las universi-
dades espafiolas son escasos, dispersos y no siempre fiables —se registra a
través de la autodeclaracién que hacen en el momento de realizar la ma-
tricula—, las cifras disponibles indican un incremento continuo de estos
alumnos y del nimero de usuarios de los servicios universitarios de orien-
tacién y apoyo para estudiantes con minusvalia. Asi, por ejemplo, en la
Universidad de Valencia, en el curso 1996/97 autodeclararon su discapaci-
dad 141 estudiantes y en el curso 1999/00 el ntimero ascendi6 a 197 alum-
nos. La mayoria de estos estudiantes presentan necesidades especificas en
el desarrollo de su vida universitaria y demandan servicios de orientacién,
prioritariamente apoyo, acompafiamiento, eliminacién de barreras, ayudas
técnicas o adaptaciones curriculares de orden temporal o técnico.

2.3 Empleo, premisa para la integracién social

La busqueda y obtencién de un empleo estable convenientemente re-
munerado y su permanencia en él constituye para toda la poblacién acti-
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va, pero muy especialmente para las personas con discapacidad, una de las
tareas mas decisivas, a la vez que problematica, en el contexto socioeco-
némico en el que nos movemos.

El acceso al mercado de trabajo y la permanencia en el mismo propor-
ciona a las personas con discapacidad —~como al resto de la sociedad— inde-
pendencia econémica, favorece el sentimiento de utilidad social y promue-
ve la identidad, la valoracién y la autoestima, por la via del reconocimiento
social.

“Mira, lo he notado como de la noche al dia. Yo antes aqui, que sabes que
en invierno no llegamos a 3.000 habitantes, como no podia hacer nada, para to-
dos era ‘José, el chico de las muletas de la Sra. Juliana'. Desde que vendo el cu-
pon ya soy José, el vendedor del cupén’; es decir, como Julidn, el del taller, Ma-
riano, el del banco o Mari Tere, la de la merceria. Hablo con todo el mundo y
hasta las pocas mozas que hay me hablan mas que antes” (HVS)14.

Si ademas consideramos que el trabajo, desde su dimensién ética, dig-
nifica y ayuda a que la persona se realice como ser humano, el empleo se
convierte para este segmento de la poblacién en un instrumento impres-
cindible para su satisfaccién personal y su integracién social.

Sin embargo, el nivel de paro general (situado en torno al 15%), los pre-
juicios sociales y empresariales, la falta de adaptacién de los puestos de
trabajo y la baja cualificacién profesional (casi el 80% no tiene el gradua-
do escolar) inciden negativamente en la insercién laboral de este colectivo
y se convierten en factores evidentes de riesgo social, que elevan su nivel
de vulnerabilidad.

También es cierto que un nimero cada vez mayor de miembros de este
colectivo son trabajadores que cuentan con la formacién y la experiencia
suficientes para desarrollar su trabajo en condiciones profesionales de
igualdad con cualquier otro trabajador. Sus tasas de productividad, de ab-
sentismo o de accidentes laborales se equiparan a las del resto de los asa-
lariados de la empresa.

No obstante, el acceso al mercado de trabajo contintia siendo dificil
para estos trabajadores, que se ven obligados a superar no sélo las difi-
cultades que tiene cualquier ciudadano en ese momento de su ciclo vital,
sino que, ademads, deben afrontar y superar otras dificultades mas especi-
ficas:

— Barreras del entorno fisico, que limitan o impiden el acceso, la mo-
vilidad o la comunicacién.

14 Citas extraidas de historias de vida social a partir de informacién obtenida en entrevis-
tas a personas con distintos tipos de discapacidad. Todas las citas procedentes de historias de
vida concluiran con las siglas HVS -Historias de Vida Social- entre paréntesis.
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— Barreras sociales, que hacen de las diferencias entre las personas
motivo para el rechazo, la limitacién de oportunidades y la marginacién
social.

— Barreras psicosociales, tales como la excesiva proteccién familiar,
las deficiencias educativas y formativas, la desmotivacién, la falta de in-
formacién y orientacién profesional.

— Barreras mentales o las secuelas que todo ello genera en el propio
discapacitado, que alimentan su autoexclusién del mercado de trabajo y le
hacen en exceso dependiente de las politicas de proteccion.

La superacién o no de estas y otras dificultades definiran el grado y la
calidad de acceso no sélo al empleo, sino a los distintos papeles sociales
que determinan un bajo nivel de vulnerabilidad social y sitian a este gru-
po de poblacién en una zona de integracién social estable. Asi, vamos a
considerar la situacién de las personas con discapacidad respecto al em-
pleo analizando su potencialidad para reducir o incrementar los niveles de
vulnerabilidad ante la amenaza, para la integracién social, que supone el
desempleo.

Tanto el movimiento asociativo del sector como los responsables de la
Administracién y los profesionales del 4rea opinan que los esfuerzos desa-
rrollados y la normativa aprobada desde 1982 -afio en el que entr6 en vi-
gor la Ley de Integracién Social de los Minusvalidos (LISMD)- no han pro-
ducido los resultados deseados en el ambito de la integracién laboral de
discapacitados. Unas veces por incumplimiento de normativas (como las
del empleo selectivo), otras por haber mantenido férmulas de demostrada
ineficacia (como el cupo de reserva que se venia aplicando desde principios
de los afios setenta), etc.

“[...] En gran namero de casos, por una falta de compromiso y de informa-
cién de los empresarios y sindicatos y, desde luego, por un disefio estatico y sin
revisiones periédicas de los que debian haber sido los itinerarios de insercién
laboral y las formas innovadoras de fomento del empleo” (IC).

En el cuadro 5 se resume la situacién de este segmento de poblacién
respecto al empleo. Se caracteriza por la baja participacién en el mercado
de trabajo (32% de poblacién activa), sobre todo de los mas afectados por
la minusvalia, de las mujeres (sélo el 33% de los ocupados) y de los de ma-
yor edad (s6lo el 17% de los ocupados tienen mas de 45 afios).

Ademas de esta baja participacién en el mercado laboral, la mayoria de
las personas con discapacidad estan ocupadas en categorias profesionales
de baja cualificacién. El mayor porcentaje de contratacién de estos traba-
jadores, de un total de 24.918 contratos formalizados en 1998, se registra
en “peén de la industria manufacturera” (5.566 contratos), seguido de la de
“mujer/mozo limpieza/limpiador”, con 3.160 contratos. El tercer lugar co-
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Cuadro 5 - Situacion en el mercado de trabajo de las personas con discapacidad

¢ Las personas con minusvalia en edad laboral alcanzan la cifra de 1.337.708.

* De ellos el 68% son inactivos (ni trabaja ni busca trabajo). El 32% restante se consideran activos
(429.375).

* Del total, s6lo el 24% (318.439) trabajan. Un 20% lo hace en &mbitos de trabajo protegido.
» Sdlo 46.000 personas estan inscritas como demandantes de empleo en el Inem.

* Entre los trabajadores minusvalidos, las minusvalias fisicas representan un 59%, las sensoriales un
29% vy las psiquicas un 16%.

¢ El grado de minusvalia del 58% de los empleados se sitta entre el 33% vy el 45%.
¢ EI 67% de los ocupados son hombres y el 33% mujeres.
¢ El 83% de los trabajadores tiene menos de 45 afios.

* EI70% de los puestos de trabajo de personas con minusvalia est4 en la categoria de obreros, es-
pecializados y no especializados.

* La tasa de insercion més alta se da en el tramo 26-30 afos.

* El tiempo medio desde que el alumno finaliza su formacién hasta que encuentra empleo es de
4 meses y 19 dias.

Fuente: Elaboracién Fundacion Encuentro. CECS a partir de INE, Encuesta sobre Discapacidades, Deficien-
cias y Estado de Salud 1999. Avance de resultados. Datos basicos, 2000; Fundosa Social Consulting, Informe
anual 1999, y datos del IMSERSO.

rresponde a “empleado administrativo en general” (1.899), seguida de la de
“dependiente de comercio en general”, con 1.131 (tabla 5).

Comparando estos datos con los de la tabla 6, se puede observar una
gran coincidencia entre las ocupaciones mas demandadas y las mas con-
tratadas, con la sola excepcién de la ocupacién de “ordenanza”, que se en-
contraba entre las tres mas demandadas (3.251 demandantes) y no apare-
ce entre las méas contratadas (139 contratos).

El contrapunto a estos datos lo encontrariamos en la estabilidad en
el puesto de trabajo de las personas con discapacidad. El 68,6% de los

Tabla 5 - Las diez ocupaciones mas coniratadas para trabajadores con discapacidad. 1998

Nimero de contratos

Peon industria manufacturera 5.566
Mujer/mozo limpieza/limpiador 3.160
Empleado administrativo en general 1.899
Dependiente de comercio en general 1.131
Jardinero en general 583
Mozo carga/descarga almacén 561
Peén obras publicas en general 365
Camarero en general 351
Lavandero a mano 294
Vigilante en general 285

Fuente: Inem, Observatorio ocupacional 1998.
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Tabla 6 — Las diez ocupaciones mas demandadas por personas con discapacidad. 1998

Hombres Mujeres Total
Peén industria manufacturera 3.481 1.299 4.780
Empleado administrativo en general 1.968 2.015 3.983
Ordenanza 2.637 614 3.251
Mujer/mozo limpieza 467 2.089 2.556
Dependiente de comercio en general 603 1.142 1.745
Jardinero en general 1.049 197 1.246
Vigilante en general 1.147 19 1.166
Conserje en general 781 119 900
Telefonista en general 199 655 854
Peon construccién edificios 822 8 830

Fuente: inem, Observatorio ocupacional 1998.

discapacitados contratados durante 1999 firmaron un contrato indetini-
dol5.

No obstante, la alarmante baja participacion de las personas con disca-
pacidad en el mercado de trabajo que hemos retratado incitaria al desani-
mo si no se hubieran producido tres avances significativos y esperanzado-
res:

» El Plan de Medidas Urgentes de Promocién del Empleo de las Perso-
nas con Discapacidad, elaborado por el CERMI y desarrollado a través de
un acuerdo firmado, en octubre de 1997, entre el Ministerio de Trabajo y
Asuntos Sociales y este organismo.

» El Plan 20.000/40.000 del Grupo ONCE para el periodo 1999-2008,
por el que se creardn 20.000 empleos para personas con cualquier tipo de
discapacidad y se desarrollaran 40.000 acciones formativas en favor de este
colectivo.

» El Plan de Accién para el Empleo 2000, promovido por el Ministerio
de Trabajo y Asuntos Sociales y coordinado por el IMSERSO. Este plan fa-
vorece la participacién de las personas con minusvalia en el mercado de
trabajo por medio de los siguientes programas y actuaciones:

— Programa de Fomento de Empleo para trabajadores discapacitados
para el afio 2000, por el que se establecen menores cotizaciones para
la contratacién de este colectivo. Se prevé la contratacién de 16.000
trabajadores y una inversién de 7.000 millones de pesetas.

— Tratamiento fiscal favorable para los minusvalidos que pierdan su
empleo y opten por el autoempleo.

15 Garcia Diez, N., “Plan de Empleo - 2000”, Minusval, n. 124, p. 37-40.
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— Medidas alternativas a la obligacién de reservar un 2% de los pues-
tos de trabajo para los discapacitados. Las empresas que no ofrez-
can ese 2% deberan realizar donaciones econémicas a fundaciones
que promuevan la insercién laboral y la formacién de trabajadores
discapacitados o contratar el suministro de bienes o servicios con
centros especiales de empleo. Estos, a su vez, destinaran los recur-
sos extraordinarios recibidos como consecuencia de la mayor activi-
dad a acciones que impulsen la integracién efectiva de los discapa-
citados en el mercado de trabajo.

— Articulacién de politicas activas para que los trabajadores minusva-
lidos participen en programas de empleo y formacién, adaptando las
instalaciones y el personal docente a las especiales caracteristicas
del colectivo.

— Modernizacion del servicio publico de empleo. Se crearan diez uni-
dades especializadas de intermediacion laboral para la atencién a
trabajadores discapacitados. Se intensificara también la cooperaciéon
con las agencias privadas de colocacién sin animo de lucro para per-
sonas con discapacidad.

— Colaboracién con asociaciones del sector que ofrezcan nuevas opor-
tunidades de formacién y empleo a este colectivo en el marco de la
sociedad de la informacién (teletrabajo, automatizacién de procesos
industriales, utilizacién de nuevas tecnologias, etc.) y en otras areas
de integracién.

El desarrollo de este conjunto de medidas contribuirad a elevar el nivel
de empleo de este sector de poblacién. Como ha sefialado el vicepresiden-
te ejecutivo de la Fundacién ONCE: “La sensatez impulsara a la sociedad
a no desaprovechar el potencial productivo, de generacién de riqueza y de
progreso de mas del 10% de su poblacién. Por otro lado, la sociedad ha to-
mado conciencia de la importancia de sumar las contribuciones de un gru-
po numéricamente tan importante para ganar cuotas de cohesién, progre-
so y bienestar”.

2.4 Influencia creciente de la UE en las politicas sociales

Los factores de riesgo social y las barreras que impiden o limitan la par-
ticipacién normalizada de los ciudadanos con discapacidad en la sociedad
pueden ser superados v desactivados mediante el mantenimiento, amplia-
cién y desarrollo de nuevas actuaciones politicas, financieras y legislativas.
Estas deben garantizar la igualdad de oportunidades en el acceso a todos
los ambitos de lo social (educacién, relaciones sociales, empleo, ocio, cul-
tura, etc.). Ademas, deben fomentar la cultura de la interdependencia y so-
lidaridad entre los individuos que componen la sociedad.
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Cuadro 6 — Evolucién de la politica social europea relativa a las personas con minusvalia a partir del
Tratado de la Unién Europea

1996 Comunicacion sobre la 1gua|dad de oportunidades.

1996 m!aEuropeadeBuena Préctica. Hactalalgualdad deOportunldades de las Person

1996 Resolucion sobre la igualdad de oportunidades.
~ 1997 Tratado ‘de Amsterdam: clausula de no discriminacion.
1997 Constitucién del Foro Europeo de la Discapacidad.

1997 i Cumbre de Luxemburgo convergencta en politicas de empleo
1998/00 Programa de Accmn Social ‘

: lnforme sobre los derechos de las personas con d!scapamdad

1998
1999 Orientaciones de la politica de empleo para 1999, ; . ;
2000 § Iniciativa EQUAL para combatir la discriminacion y la desigualdad en refacién con el mercado de trabajo.

Fuente: Elaboracién Fundacién Encuentro. CECS.

Frente a esta necesidad, las politicas sociales actuales prestan especial
atencién a los servicios que satisfacen necesidades sociales cruciales (edu-
cacién, sanidad, pensiones, empleo), definiendo y estimulando nuevas com-
binaciones entre proteccién social publica y mecanismos no publicos com-
plementarios. También se tiende a la descentralizacién de la gestién de la
politica social hacia las corporaciones municipales, asi como de la pro-
duccién de servicios hacia el tercer sector. Por ultimo, se refuerza el papel
de la familia en la proteccién social.

En el momento actual, las disposiciones en politica social de la Unién
Europea (cuadro 6) son decisivas en nuestro pafs, ya que influyen consi-
derablemente en las actuaciones llevadas a cabo desde el Estado en esta
materia. La concrecién de esas disposiciones se aborda a través de una se-
rie de lineas de actuacién estratégica. Entre ellas, por su repercusién en la
configuracién de una nueva politica en materia de discapacidad, sefiala-
mos:

¢ La creacién del Consejo Estatal de Personas con Discapacidad, que se
encarga de todo lo que se refiere al disefio y coordinacién de politicas
de atencién integral destinadas al colectivo de los discapacitados.

¢ El desarrollo del Plan Nacional de Accesibilidad Integral.

¢ La reforma de algunas normativas, como la Ley de Integracién Social
de los Minusvalidos (LISMI).

* La elaboracién del Estatuto Patrimonial del Discapacitado.
* Los planes de seguros para discapacitados y seguro de dependencia.

e La aplicacién del Plan Integral de Apoyo a la Familia.
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3. El valor social de la diversidad

3.1 Personas ciegas y deficientes visuales: la ONCE, instrumento
de integracion social

La ceguera tiene diversos grados. Los ciegos parciales ven luz, bultos,
contornos y algunos matices de color. Las personas con ceguera total care-
cen de visién o perciben la luz s6lo como una sensacién. Pero, en la mayo-
ria de los casos, la limitacién en las funciones visuales deja un resto visual
que permite ver objetos a pocos centimetros; no son personas ciegas, pero
necesitan aprender a desenvolverse con el sistema tactil para desempefiar
mejor determinadas tareas.

La Organizacién Nacional de Ciegos Espafioles (ONCE) es la herra-
mienta de la que se ha dotado el colectivo para facilitar su autonomia per-
sonal y articular su integracién sociall®. Todos los ciudadanos espafioles
que, examinados por un oftalmélogo autorizado por la organizacién, pre-
sentan las pérdidas de agudeza o campo visual que se establecen como ba-
remo pueden formar parte de la ONCE.

Los datos recientes de la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y
Estado de Salud 1999 fijan en 842.368 el niimero de espafioles que sufren
limitaciones en la visién; de ellos, 51.323 son personas con ceguera total y
791.045 estan afectados por mala visién. Segtin estos datos, la proporcion
de personas con deficiencia visual o ceguera se situaba en el 21,4%o en 1999.

Debido a que no disponemos ain de explotaciones especificas de esta
encuesta, utilizaremos los datos estadisticos proporcionados por la ONCE
para el analisis, la valoracién y la descripcién del nivel de integracién so-
cial que muestra la poblacién con discapacidad visual en Espafia. Como
anteriormente hemos indicado, lo haremos atendiendo al nivel de vulnera-
bilidad que muestran ante las siguientes variables de amenaza o riesgo so-
cial: la falta de empleo, la presencia de barreras y la discriminacién social.

Discapacidad visual y empleo

Las personas con ceguera han padecido histéricamente grandes dificul-
tades para acceder al mercado de trabajo. Su voluntad y esfuerzo por inte-
grarse, por ser miembros activos de la sociedad, junto con la colaboracién
de las Administraciones Publicas (ministerios de Economia y Hacienda,
Trabajo y Asuntos Sociales e Interior, asi como las consejerfas autonémi-
cas implicadas y los ayuntamientos), han ido configurando distintos cau-

16 Véase Fundacién Encuentro. CECS, op. cit., 2000, donde se hacia referencia a la histo-
ria, caracteristicas, etc., de la ONCE.
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Grafico 1 — Paro y ocupacién de la poblacion ciega afiliada a la ONCE. En porcentaje. 2000

Poblacion activa afiliada a
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Fuente: Elaboracion Fundacion Encuentro. CECS a partir de INE, Encuesta de Poblacidn Activa, cuarto tri-
mestre 1999; datos INE; y Censo de Ocupacion de Afiliados a la ONCE, abril 2000.

ces por los que poder acceder al mundo del trabajo, reduciendo en gran
medida su nivel de vulnerabilidad en cuanto a la variable del empleo.

Asi, la tasa de paro para las personas ciegas o deficientes visuales afi-
liadas a la ONCE es del 7% en marzo de 2000, porcentaje inferior al de la
poblacién general y al de la poblacién con otras discapacidades. Del 93%
de la poblacién ciega o deficiente visual ocupada, el 87% vende el cupén,
el 5% trabaja para la entidad en otras tareas y un 8% en empresas exter-
nas (grafico 1).

Es evidente la funcién de la ONCE como institucién generadora en si
misma de oferta de trabajo para sus afiliados. En este sentido, la venta del
cupén ha hecho posible la integracién laboral de un importante nimero de
personas ciegas o deficientes visuales en nuestro pais. Esta actividad ha
sido y contintia siendo un factor de proteccién fundamental ante el riesgo
de desempleo. Contribuye de manera decisiva a reducir el nivel de vulne-
rabilidad social de las personas con ceguera, mejorando su calidad de vida
y bienestar personal.

Por otra parte, como se refleja en la tabla 7, muchas personas ciegas o
con deficiencia visual no ven satisfechas sus inquietudes laborales con la
venta del cupén. Estas personas buscan otras alternativas formativas y pro-
fesionales para su realizacién personal y social. En estos casos, el desarro-
llo por parte de la entidad de politicas de formacién, intermediacién y apo-
yo a la insercién laboral en el mercado ordinario de trabajo, unido a la
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Tabla 7 - Ciegos y deficientes visuales ocupados en el mercado laboral ordinario. Porcentaje sobre el
total de ciegos ocupados en esta modalidad. 2000

Puesto de trabajo Porcentaje Puesto de trabajo Porcentaje
Telefonistas 17,0 Universidades 1,3
Fisioterapeutas 9,3 Servicios médicos 1,2
Auxiliares administrativos 8,5 Periodistas y locutores de radio 1,2
Puestos directivos 3,1 Agentes de seguros 1,2
Profesionales de la educacion 3,0 Empresas de comercio 1,2
Peones industriales 2,3 Operarios no cualificados 1,2
Administracion y finanzas 2,0 Psicélogos 0,7
Dependientes 1,8 Otras categorias 45,0

Fuente: Censo de Ocupacion de Afiliados a la ONCE, abril-2000.

adecuada deteccién de “nichos de actividad” con potencial de demanda y
crecimiento, son esfuerzos clave en el éxito del proceso.

“[...] Cuando hace veinte afios nos acercamos a la Fisioterapia como una dis-
ciplina con futuro profesional para las personas ciegas o deficientes visuales,
muy pocos creyeron que eso podia hacerse. A dia de hoy, los fisioterapeutas cie-
gos o deficientes visuales han alcanzado un nivel de competencia excelente, son

fenomenalmente valorados en el sector y disfrutan de una demanda muy alta”
(EP).

Otros factores individuales, como la superacién de la frustracién, la per-
severancia, la alta motivacién para la tarea y el nivel aptitudinal general,
determinantes en gran medida del grado de competencia profesional al-
canzado durante el periodo formativo, inciden en la insercién laboral de
este colectivo en areas de actividad distintas a la venta del cupén.

Tampoco se puede omitir en este breve recorrido otro factor que ha re-
sultado decisivo:

“El compromiso y el esfuerzo de las personas que efectivamente creian en la
posibilidad de que los ciegos podian integrarse en el mercado ordinario de tra-
bajo. Estas personas huyeron de posturas formales, de declaraciones de volun-
tades y se comprometieron, investigando y negociando con las empresas, moti-
vando y orientando a los afiliados, sensibilizando a los empresarios, abriendo,
en definitiva, el camino que ha hecho posible que la integracién laboral de las
personas ciegas sea cada dia méas una realidad. Esta labor tiene mas relevancia
si se tiene en cuenta que no se disponia de los medios actuales” (EP).

De esta forma, el abanico de actividades en las que estan ocupados los
trabajadores ciegos y deficientes visuales en la actualidad alcanza casi 90
areas de actividad diferentes.

A la vista de estos datos, no es arriesgado considerar que “no existen
profesiones para ciegos, sino ciegos para cada profesién. Al igual que un
individuo vidente, una persona ciega puede optar al ejercicio de su profe-
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sién en funcién de sus capacidades e intereses” (IC). Si recurrimos al té-
pico, no podra ser cirujano cardiovascular o piloto de avién. Pero, ¢quié-
nes de nosotros, sin problemas aparentes de visién, cumplimos-los crite-
rios requeridos para la ejecucién de las tareas propias de esas profesiones?

En este sentido, atendiendo a los compromisos adquiridos con el Go-
bierno y a los mandatos estratégicos que gufan su politica general, la ulti-
ma gran apuesta del Grupo ONCE en el campo de la formacién y la crea-
ci6én de empleo ha sido la puesta en marcha del Plan 20.000/40.000 para el
periodo 1999-2008. Se pretende generar 20.000 puestos de trabajo para
personas con discapacidad, teniendo en cuenta también las plazas ocupa-
cionales para los minusvalidos gravemente afectados. A la vez, se desarro-
llaran 40.000 acciones formativas para personas con discapacidad, utili-
zando para ello todas las vias y modalidades disponibles (formacién
profesional, formacién ocupacional y formacién continua).

No hay que olvidar que el Grupo ONCE proporciona ya empleo a mas
de 60.000 trabajadores, entre empleos directos e indirectos. Ademas, ha
ayudado a crear y consolidar en los tltimos diez afios casi 25.000 empleos,
en su gran mayoria ocupados por personas con discapacidad -fundamen-
talmente a través de la Fundacién ONCE-. Todo esto hace de la institucién
un elemento dinamizador clave para el empleo de las personas con disca-
pacidad en general.

“[...] Pero sin pretender ser la tnica ni principal via existente para conseguir
la integracién laboral de las personas con discapacidad, que debe ser el fruto
del esfuerzo conjunto de los poderes publicos, los empresarios, los agentes so-
ciales y las propias organizaciones de discapacitados. Pudiendo, si las condi-
ciones fueran favorables, desempefiar un papel de operador o gestor de recur-
sos publicos, estatales y autonémicos, dedicado a la formacién, intermediacién
e insercién laboral” (EP).

Discapacidad visual y barreras

La asuncién de la ceguera es el primer paso hacia la integracién. La de-
ficiencia visual y la ceguera suponen un grave condicionante para la evo-
lucién y desarrollo de cualquier ser humano. La no aceptacién de la ce-
guera es el principal peligro para un desarrollo personal y social
normalizado de la persona ciega en este primer estadio del proceso. El gra-
do de vulnerabilidad vendra determinado por la presencia y la interaccién
de factores de riesgo y factores de proteccion, que definiran las caracteris-
ticas y duracién de este proceso de aceptacién de la nueva situacion.

Entre los factores de riesgo suelen encontrarse caracteristicas psicoso-
ciales y estados de tipo psicolégico, como la falta de confianza en si mis-
mo, la depresién, la pérdida de autoestima, la inseguridad ante la nueva si-
tuacién, el considerarse una carga para su familia, etc. El principal factor
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de proteccién es la participacién en un programa de rehabilitacién perso-
nalizado, con la asistencia de un equipo multidisciplinar que le ayude a
asumir la nueva situacién y afrontar el futuro con mejores perspectivas.

Evidentemente, los procesos de adaptacién, aceptacién y rehabilitacién
no seran iguales si la discapacidad visual esta presente desde el nacimien-
to o se adquiere a lo largo de la infancia, la adolescencia o la vida adulta.

“[...] Los procesos de adaptacién de un nifio con ceguera se van producien-
do paulatinamente a lo largo de su desarrollo; en el caso de la ceguera sobre-
venida a edad adulta, ese proceso se tiene que reducir a meses, no debe eterni-
zarse en el tiempo” (EP).

Los Equipos de Atenci6én Basica de la ONCE se encargan de elaborar un
programa individual, personalizado, atendiendo a las necesidades, intere-
ses y capacidades reales de cada caso. Se trata de conseguir que la perso-
na ciega o con deficiencia visual adquiera las habilidades, destrezas y re-
cursos basicos que le permitan un funcionamiento lo mas auténomo,
eficiente y seguro posible en el medio fisico y social.

“Yo era una mujer nada ordenada en casa, pero ahora, como no coloque
cada cosa en su sitio y recuerde luego dénde lo he dejado, jadiés muy buenas!,
no encuentro nada. Con el bastén al principio me pasé lo mismo; era un de-
sastre. Bueno, lo cierto es que no me queria hacer a la idea de que iba a nece-
sitarlo para toda la vida, pero la realidad fug mas tozuda que yo, bueno, la rea-
lidad y Marina, la técnico en rehabilitacién, que tuvo la paciencia de una santa
con mi orientacién y mi movilidad” (HVS).

La accesibilidad plena garantiza la integracién social. Dentro de este gru-
po de poblacién, la incidencia de las barreras arquitecténicas, entendidas
como impedimentos, trabas u obstaculos fisicos que limitan, dificultan o
impiden la libertad de movimientos, sin suponer un riesgo insalvable, crean
frecuentemente situaciones adversas que dificultan su movilidad diaria.

“Es muy sencillo, o voy como D’Artagnan explorando las paredes y el espa-
cio a bastonazos, o yo con el bastén no puedo detectar ni evitar obstaculos que
se sitden entre mi cintura y mi frente. Asi que los toldos excesivamente bajos,
los andamios colgados, las papeleras y cabinas de teléfonos mal situadas, las se-
fales de trafico mal ubicadas..., me las trago todas” (HVS).

Por otro lado, las barreras de acceso a la informacién, aunque son una
amenaza real para la integracién social del colectivo, se pueden superar
con equipos tiflotécnicos que traducen la informacién escrita a un forma-
to (Braille, voz o caracteres ampliados) accesible para la persona ciega o
deficiente visual. Las lineas Braille —~que reflejan la pantalla linea a linea en
sistema Braille-, los sintetizadores de voz —que verbalizan el contenido de
la pantalla- y los magnificadores de caracteres —que amplian las letras del
monitor para uso de las personas con baja visién—, junto con los escaneres
y programas de reconocimiento de caracteres, han permitido que las per-
sonas con ceguera puedan acceder facilmente y de forma rapida a cual-
quier texto impreso.
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“Entre los objetivos que nos hemos fijado para los préximos cuatro afios, la
apuesta mas importante sera la de las nuevas tecnologias, en la que se inverti-
ran 40.000 millones de pesetas. Servirdn para dotar a los minusvalidos de sis-
temas de tltima generacién que suplan sus deficiencias”.

“También se dotard a los vendedores de terminales que faciliten su trabajo
y esta en estudio la posibilidad de proporcionar a los vendedores invidentes lec-
tores electrénicos de euros para el momento en que se generalice el uso de la
nueva moneda” (IC).

Las barreras mas dificiles de eliminar, aunque se van superando poco a
poco, son las de tipo psicosocial. Las campafas de sensibilizacién e infor-
macién sobre las personas con ceguera han ayudado mucho en este senti-
do. Pero contintdia bastante generalizado el desconocimiento sobre sus po-
tencialidades, posibilidades, limitaciones o dificultades reales. Se sigue
mostrando inquietud y cierta desazén, no sabiendo muchas veces cémo ac-
tuar, ante la presencia de una persona ciega. Otras veces se cuestiona de
manera irracional su capacidad para afrontar determinados retos sociales
o profesionales. Estas actitudes, basadas en el desconocimiento y las falsas
creencias, generan ansiedad e incomodidad y se suele evitar el contacto
para no intervenir de forma inadecuada.

“Por las marianas, cogen siempre el mismo autobtis que yo, sé que son ami-
gos porque les he visto hablar muchos dias; a veces me han preguntado si el au-
tobus que llegaba era el 182. Pero si uno llega antes que el otro a la parada, ya
no se ven, no saben que el otro también est4 esperando. A veces, he pensado de-
cirle a uno de ellos: oye, tu compaiiero estd cuatro metros mas atras, pero me
da mucho corte, no sé si es meterme en lo que no me llaman. No sé por qué,
pero nunca se lo he dicho” (EP).

Es evidente que la mayoria de los ciudadanos, al no conocer o no tener
relacién con personas ciegas, no ha tenido la oportunidad de mantener con
ellas un trato basado en la naturalidad y la correccién, igual al que man-
tendriamos con una persona que ve. Sin embargo, éste es el camino para
derribar estas barreras psicolégicas: el trato natural y correcto, sin actitu-
des sobreprotectoras o paternalistas, prestando atencién a las orientacio-
nes que en cada momento nos exprese la persona con ceguera.

“Nos llaman los empleadores porque no saben cémo decirles que algo estd
mal, creen que les van a abochornar o a minusvalorar. Por ejemplo, si un
empleado ciego llega tarde al trabajo, el responsable correspondiente tendra
que advertir o reprender o poner en marcha los mecanismos que tenga previs-
tos para esos casos, independientemente de que el empleado sea vidente o
ciego”.

“Cuando se superan estas actitudes paternalistas y se consigué cierta nor-
malidad en la relacién, la valoracién general que se hace de las personas ciegas
o deficientes visuales en los distintos ambitos (educativo, empresarial, ocio, etc.)
es bastante buena” (IC).
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Amenazas para la integracion social de las personas ciegas

Como ya hemos dicho anteriormente, los avances tiflotecnolégicos han
permitido ampliar enormemente las expectativas de las personas ciegas y
deficientes visuales, tanto en el mundo educativo y laboral como en la vida
cotidiana. Hoy es posible acceder a Internet para buscar cualquier dato, al-
macenar y encontrar de inmediato un nimero de teléfono o una receta de
cocina o tomar apuntes en el instituto o en la universidad tan rapidamen-
te como un alumno sin deficiencia visual.

Sin embargo, una amenaza real para la integracion plena de las perso-
nas con ceguera y deficiencia visual en la sociedad del siglo XXI es el rit-
mo de las innovaciones en las nuevas tecnologias de la informacién y la co-
municacién. Si las adaptaciones tiflotécnicas no son capaces de seguir el
ritmo marcado por el desarrollo de las nuevas tecnologias, en pocos afios
las personas con ceguera o deficiencia visual se encontraran con barreras
de acceso a la informacién practicamente insalvables.

La invasién de entornos graficos para ordenador a principios de los afios
noventa supuso el primer aviso para el colectivo.

“Se est4 trabajando directamente con los disefiadores y proveedores de soft-
ware, entre otros con Microsoft, para que las herramientas’ de accesibilidad a
los sistemas operativos y entornos de trabajo se incluyan en el propio software.
De hecho, Windows 98 v, a partir de ahi, las nuevas versiones van teniendo mu-
chos mayores sistemas de accesibilidad para personas con ceguera y déficit vi-
sual” (IC).

3.2 Personas sordas: una identidad, una comunidad, una lengua

Personas Sordas o sordas: cuando las “eses” reflejan identidad

El modo de designar a las personas sordas ha ido variando a lo largo de
la historia, en funcién de la concepcién que en cada momento se ha teni-

do de ellas:

¢ Persona Sorda. Se refiere a una persona que utiliza la Lengua de
Signos y se considera perteneciente a un grupo especifico de personas que
comparten una lengua comun (la de signos), valores, experiencias, cultura,
etc. Es decir, formarian parte de la denominada “comunidad sorda”, gru-
po social con caracteristicas propias y donde el déficit auditivo o la sorde-
ra no es el tnico rasgo en comun.

“[...]1 Las Personas Sordas no se consideran deficientes, ni con capacidad me-
nor o distorsionada. Sus recursos y capacidades son simplemente diferentes a
los de la mayoria oyente. En una sociedad que no estuviera pensada sélo para
oyentes no tendrian ninguna limitacién” (IC).
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@ Persona sorda. Aquella con deficiencia auditiva que no se identifica
con la “comunidad sorda”, no pertenece a ella y trata de integrarse en la
cultura y en la comunidad mayoritaria (la oyente) a través del aprendizaje
y utilizacién de sistemas de comunicacién orales.

Esta distincién terminolégica pone de manifiesto una realidad plural y
heterogénea en el colectivo de personas sordas, que tiende a polarizarse en
dos grupos distintos, con problemas en parte comunes y en parte diferen-
tes, pero con necesidades y demandas bien determinadas.

En 1999 el INE estimaba en 967.261 el nimero de personas con limita-
ciones en la funcién auditiva, lo que representaba una tasa del 24,5%o res-
pecto a la poblacién total. En cuanto al total de discapacitados, las perso-
nas con discapacidad auditiva suponian un 27,4%. Existe, no obstante, un
gran desconocimiento social sobre este colectivo. La sociedad en general
ignora lo que supone ser sordo en un medio mayoritariamente oyente. La
concepcién distorsionada y estereotipada de las personas sordas se con-
vierte asi en un importante factor de riesgo para su integracién social.

“[...] La mayoria de la gente piensa que somos deficientes, o ignorantes, o
que tenemos muchisimos problemas para relacionarnos con la gente y sélo ser-
vimos para limpiar” (HVS).

Una prueba de este desconocimiento social y del desinterés de la Admi-
nistracién y del Poder Legislativo en relacién con la poblacién sorda es el
hecho de que no existe todavia ninguna ley en nuestro pais donde se refle-
je el derecho de las personas sordas al uso de su propia lengua. Siguen ig-
norandose los argumentos de la Confederacién Nacional de Sordos de Es-
pafia (CNSE) a favor del reconocimiento oficial de la Lengua de Signos
Espaiiola (LSE) por parte del Parlamento espafiol y su posterior incorpo-
racién a la Constitucién, considerandola como la lengua natural de las per-
sonas sordas y el principal vehiculo de integracién de este colectivo a la so-
ciedad oyente.

La educacién de las personas sordas, en busca de la calidad
pretendida

Histéricamente, la educacién ha sido un factor débil de proteccién so-
cial para la poblacién sorda. Los datos sobre educacién aportados por la
encuesta del INE de 1987 presentan una poblacién sorda con un nivel edu-
cativo muy bajo y con elevados porcentajes de analfabetismo. Cerca de dos
tercios de este colectivo se podian considerar analfabetos funcionales y los
casos de personas sordas que tenian acceso a estudios universitarios eran
anecdéticos.

Planteado asi el problema, se proponen como vias prioritarias para la
atencién de las necesidades educativas de los alumnos sordos la integra-
cién educativa, la normalizacién curricular y la educacién bilingtie, que,
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partiendo de la Lengua de Signos como via principal de adquisicién de co-
nocimientos y habilidades comunicativas, lleve al aprendizaje de la lengua
escrita, la lectura labial y el habla.

Este modelo conlleva la necesidad de nuevos recursos humanos. La fi-
gura del asesor sordo en Educacién Infantil y Primaria es indispensable,
pues actuarfa como modelo sociolingiiistico para los nifios sordos, facili-
tando desde el aula el proceso natural de adquisicién de la Lengua de Sig-
nos Espafiola. También son necesarios los intérpretes de Lengua de Signos
en aquellos centros de Educacién Secundaria y universitaria con alumnos
sordos.

Los problemas que surgen en la btisqueda de esta pretendida calidad
educativa tienen que ver principalmente con la escasa formacién del pro-
fesorado y la insuficiencia de profesionales de apoyo (un logopeda por cada
10-12 alumnos sordos, un profesor de apoyo por cada 20 alumnos sordos
y un total de 21 intérpretes de la Lengua de Signos para la Educacién Se-
cundaria del territorio MEC).

Los esfuerzos de la administracién educativa para solventar estos pro-
blemas se han dirigido a concentrar los apoyos en los centros de integra-
cién preferente de sordos. Esto significa un paso atris en el proceso de
normalizacién y sectorizacién educativa, pues el alumno sordo debe ale-
jarse de su entorno préximo para acceder a los servicios educativos ade-
cuados.

Grafico 2 ~ Nivel de estudios alcanzado por personas sordas mayores de 18 afios en fa Comunidad de
Madrid. En porcentaje. 1999

Poblacion total Poblacion sorda

Sin estudios

34,1 Primarios 40,6

Graduado
escolar, EGB

FPI 12,3

FPH
BUP/COU
Diplomatura/ 19
Licenciatura

Fuente: Elaboracién Fundacién Encuentro. CECS a partir de Alvira Martin, F., Cruz Chust, A. y Blanco More-
no, F., Los problemas, necesidades y demandas de la poblacién con discapacidad auditiva en Espafia, IM-
SERSO, 1999.
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Por otra parte, en las etapas postobligatorias (Bachillerato, Formacién
Profesional y universidad) practicamente desaparecen los recursos huma-
nos y tecnolégicos de apoyo a los alumnos sordos (logopedas, intérpretes
de la Lengua de Signos, profesorado de apoyo, etc.), aunque éstos siguen
teniendo dificultades para recibir y procesar la informacién y, por tanto,
los seguirian necesitando.

A partir de los datos de un estudio referido a la Comunidad de Madrid,
se hacen patentes estas particularidades que delimitan un contexto educa-
tivo en el que sélo un 29,5% de las personas sordas de esta comunidad ha
realizado y concluido estudios superiores a la Ensefianza Basica, frente a
un 57,8% del total de los madrilefios. También es llamativo el hecho de que
sélo el 9,3% de las personas sordas obtengan titulos de Bachillerato o uni-
versitarios, frente a un 43,9% de la poblacién total de esta comunidad
auténoma (grafico 2).

Personas sordas, un potencial laboral desaprovechado

La problematica laboral de las personas sordas participa en gran parte
de los aspectos analizados para el conjunto de las personas con discapaci-
dad, aunque con peculiaridades especificas. Nos centraremos mas deteni-
damente en cuatro: los trabajos de baja categoria profesional que realizan,
la insatisfaccién general por las dindmicas laborales generadas en los cen-
tros especiales de empleo (CEE), la carencia de servicios de orientacién
profesional y laboral especificos para las personas sordas y, por tdltimo, los
problemas asociados al puesto de trabajo.

La férmula laboral del CEE es valorada positivamente por las aso-
ciaciones representativas del colectivo (CNES), siempre que su fin princi-
pal, como sistema de transicién del trabajo protegido al mercado ordina-
rio, no se desvirtiie,

“[...] Nuestra gente (afiliados a la CNES) se queja de los bajos sueldos que
reciben. Ademas, nos encontramos con que independientemente de sus habili-
dades, actitudes o inteligencia, en los CEE los sordos son peones, no hay en-
cargados sordos, estan infravalorados y especificamente marginados” (IC).

De esta forma, se busca prioritariamente la insercién laboral en el mer-
cado ordinario, pues la discapacidad auditiva, en principio, sélo crearia di-
ficultades en el desempefio de labores que requieran procesos de comuni-
cacién fluidos y constantes. Un ejemplo de estas posibilidades de empleo
son las cadenas de montaje de coches de la marca OPEL en Zaragoza, don-
de trabajan 110 personas sordas, con niveles de productividad equivalen-
tes o superiores a los de sus compafieros oyentes.

Estos procesos de insercién laboral se incrementarian con el apoyo de

servicios de intermediacién y orientacion laboral especificos para personas
sordas (SILPES).



290 Informe Espafia 2001

“[...] En muchas entrevistas de intermediacién, el entrevistador no dispone
de intérprete y se limita a cumplir el tramite derivandolo sin haberse enterado
mucho. Las barreras de comunicacién impiden el consenso y el resultado es
una deficiente atencién al usuario sordo” (IC).

Por dltimo, una de las situaciones problematicas que cabria destacar
estd ligada al puesto de trabajo. Se trata del aislamiento que sufre en el
propio lugar de trabajo, pues es dificil que coincidan mas de dos o tres per-
sonas sordas y es muy habitual que los compafieros oyentes no hayan te-
nido con anterioridad contacto con una persona sorda. Por lo tanto, la co-
municacién entre compafieros de trabajo no existe practicamente.

Barreras de comunicacién: su invisibilidad las fortalece

Las personas sordas se encuentran a diario con infinidad de obstaculos,
trabas o impedimentos que dificultan o limitan su libertad de comunica-
cion. La invisibilidad de estas barreras hace que pasen inadvertidas tanto
para los ciudadanos como para los legisladores. De esta forma, se convier-
ten en el principal factor de riesgo para la integracién y participacién so-
cial plena de este grupo de poblacién.

La informacién que reciben es minima. Es obvio que los canales basa-
dos en la audicién les resultan inaccesibles. Pero lo que no es tan obvio
para la mayoria de los ciudadanos oyentes es que los canales visuales, por
lo general, también son incomprensibles para ellos. Hemos sefialado ante-
riormente que mas de dos tercios de las personas sordas son analfabetas
funcionales (CNES maneja el dato del 80%) y del tercio restante muy po-
cas dominan la lengua oral en su versién escrita con los niveles de veloci-
dad y comprensién necesarios para seguir una pelicula subtitulada o leer
una novela.

Asi, cuando la sociedad no ofrece medios alternativos para que las per-
sonas sordas accedan a la informacién (sin radio, televisién, prensa ni li-
bros), surgen las barreras de comunicacién.

Un factor de proteccién clave contra este tipo de barreras son los intér-
pretes de la Lengua de Signos, personas oyentes que dominan ambas len-
guas (la Lengua de Signos y la lengua oral) y que actian como mediado-
res comunicativos, facilitando la participacién social de las personas sordas
sin limitaciones comunicativas de ningtn tipo. Los servicios realizados por
estos intérpretes abarcan una variadisima gama de actuaciones: compare-
cencias ante los juzgados, conferencias y seminarios, consultas médicas y
hospitalarias, entrevistas de trabajo, estudios superiores, gestiones parti-
culares, etc.

Actualmente hay 193 intérpretes de la Lengua de Signos en el territorio
espafol, concentrandose mayoritariamente en cuatro comunidades auté-
nomas: Andalucia (60), Catalufia (30), Galicia (28) y Madrid (22); esto su-
pone un 72,5% de los intérpretes de toda Espafia.
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No obstante, las asociaciones y federaciones de personas sordas no tie-
nen cubiertas todas las demandas de servicios, ya que el cupo anual que
determinan las Administraciones autonémicas o locales o una escasa fi-
nanciacién del servicio condicionan seriamente las posibilidades de inte-
raccién normalizada, de realizacién personal y de participacién ciudadana
a muchas personas sordas.

El derecho a la informacién es recogido por las Constituciones de todos
los paises democriaticos del mundo. Sin el pleno ejercicio de ese derecho,
la integracién y participacién plena en la sociedad es una entelequia. Sin
embargo, los medios de comunicacién social, y en concreto la televisién,
como medio que maés posibilita la accesibilidad de este colectivo, no siem-
pre ofrecen una programacién accesible.

Segiin un estudio de la Comisién del Mercado de las Telecomunicacio-
nes (CMT)!7, sélo el 4% de la programacién emitida por la televisién en
Espafia en 1999 llevaba subtitulos para sordos. Frente a esto, Reino Unido
ofrece entre un 30% y un 50% de su programacién subtitulada. En Esta-
dos Unidos, todos los programas de nueva creacién llevaran subtitulos a
partir del 2006. Asi mismo, este estudio revela que de las 90.430 horas de
televisién emitidas en Espafia en 1999, s6lo 3.430 llevaban subtitulos. Tele
Cinco fue la cadena que méas horas de programacién subtitulada emitio
(1.500), seguida de TV3 (1.000); a continuacién se sitdan las cadenas esta-
tales (550) y Euskal Telebista (380).

Otras recomendaciones recogidas en este informe —que coinciden con
las reivindicaciones planteadas por la CNES- son: la adaptacién del te-
letexto de forma generalizada, la inclusién de los sordos en los controles
de audiencia, la emisién de informativos y programas infantiles diarios en
Lengua de Signos o la fabricacién de videos que graben los subtitulos de
teletexto.

Este estudio concluye afirmando que hace falta un marco juridico que
garantice la accesibilidad de las personas sordas a la televisién, asi como
un compromiso de minimos por parte de las cadenas de emitir con subti-
tulos.

El desarrollo alcanzado por las tecnologias de la telecomunicacién ha
permitido el disefio y comercializacién de dispositivos (teléfonos méviles
de texto, ordenadores conectados a Internet, fax...) que reducen las barre-
ras de comunicacién de la poblacién sorda. Al mismo tiempo, posibilitan
una interaccién social mas fluida entre personas oyentes y sordas y de las
personas sordas entre si.

17 Comisién del Mercado de las Telecomunicaciones, Estudio sobre el servicio audiovisual
de subtitulacion para personas sordas o con pérdidas auditivas en el mercado televisivo espaiol,
2000 (no publicado). Véase http://www.cmt.es
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Internet, mientras los c6digos visuales sigan primando en el manejo del
ordenador, puede convertirse en una fuente de informacién importante
para las personas sordas. Por una parte, es una herramienta que les per-
mite solicitar informacién, concertar citas, relacionarse con otras personas
en tiempo real y sin limitaciones espacio-temporales, etc. Por otra parte, y
gracias a la videoconferencia, podran comunicarse a distancia con otra
persona sorda utilizando la Lengua de Signos sin la mediacién de un in-
térprete. Es preciso seflalar que los costes de este sistema de telecomuni-
cacién son todavia demasiado elevados.

“Las nuevas tecnologias, casualmente, son herramientas visuales. El dia que
el ordenador incorpore el mundo auditivo y para utilizarlo no haya que teclear
o ‘pinchar’ iconos o textos, sino que se impongan programas de voz, la pobla-
cién sorda correra el riesgo de quedar de nuevo aislada” (IC).

También existe una pequefia red de teléfonos de texto (2.000 aparatos)
entre la poblacién sorda de nuestro pafs. Esta pequefia “red familiar” la
forman cuatro modelos de teléfono, que tienen el inconveniente de que no
son compatibles entre ellos. Actualmente, el Centro de Intermediacién del
IMSERSO -que trata de salvar este tipo de incompatibilidades técnicas—
intenta que cualquier persona sorda pueda comunicarse con otra oyente
o viceversa, independientemente del modelo de terminal de que se dis-
ponga.

El fax se ha impuesto como el medio idéneo de telecomunicacién para
la poblacién sorda: facilidad de manejo, posibilidad de identificar a la per-
sona con la que se comunica a través de la escritura (la escritura como se-
fal de identidad en vez de la voz), uso generalizado de terminales de fax
en instituciones, empresas, particulares, etc.

Como hemos visto, los tltimos avances tecnolégicos han incidido posi-
tivamente en la superacién de las barreras de comunicacién que afectan a
este segmento de poblacién. Se han convertido en factores de proteccién
imprescindibles ante la amenaza de aislamiento y falta de participacién so-
cial que sufre este colectivo.

Corresponde ahora a la sociedad realizar un esfuerzo de cambio de pers-
pectiva para contemplar a las personas sordas desde el angulo de la posi-
bilidad y de la capacidad, creando las condiciones que permitan a esta co-
munidad incorporarse y participar en los procesos sociales que marcan la
evolucién de nuestra sociedad en igualdad de condiciones que el resto de
los ciudadanos.

“Pretendemos una coparticipacién, una responsabilidad, el reconocimiento
de cierto poder en la toma de decisiones en todo aquello que concierna a la po-
blacién sorda. Hoy por hoy, no la tenemos. Estarfamos hablando de lo que de-
nominamos proceso de ‘empoderamiento’, a través del cual obtendriamos la ca-
pacidad para influir en todos aquellos temas que incidan directamente sobre las
necesidades especificas de las personas Sordas” (IC).
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Pero también se hace necesario que las personas sordas admitan que la
solucién de los problemas precisa flexibilidad, como paso previo a que el
aumento de la sensibilidad social haga de la convivencia con la diferencia
y de la igualdad de oportunidades una realidad cotidiana en nuestra so-
ciedad.

3.3 Enfermedad mental, la razon de la sinrazén

“[...] Con 23 afios sé6lo me faltaban tres asignaturas para acabar Derecho y
tenfa ilusién por encontrar un trabajo e independizarme algiin dia. Ahora, dos
afios después, es como si todo se hubiese detenido en mi vida y veo que mi fu-
turo esta en tener que vivir toda la vida con mis padres, v eso no es lo que yo
quisiera para mi vida” (HVS).

Este sentimiento vital, provocado por una deficiencia, tendria distintas
lecturas si la discapacidad sobrevenida fuese ceguera, sordera, enfermedad
mental o problemas graves de movilidad.

Si fuese una deficiencia auditiva, nuestro personaje habria adquirido la
lengua oral y su representacién escrita; por tanto, contaria con muchas po-
sibilidades, después de un periodo de adaptacién psicosocial, de reiniciar
un discurrir vital con un funcionamiento personal y social normalizado.
En el supuesto de que correspondiese a una persona que ha sufrido una
deficiencia visual, se podria interpretar como un mal momento de los que
inevitablemente se pasan en la asuncién de una ceguera sobrevenida. Pero,
probablemente, nuestro personaje, una vez recuperado el equilibrio emo-
cional y aceptada la nueva situacién (con los procesos de rehabilitacién ba-
sica y los apoyos necesarios), aprenderia a manejarse como una persona
ciega perfectamente integrada personal y socialmente. Similar interpreta-
cién podria hacerse de una persona que ha perdido la movilidad y precisa
de una silla de ruedas para sus desplazamientos.

En cambio, si el origen de esta historia fuese una enfermedad mental
—como es el caso-, el relato multiplica su crudeza, pues no se trataria de
un sentimiento atribuible a un momento de desesperacién dentro de un
proceso de adaptacién y rehabilitacién, sino de un licido y certero anali-
sis del posible futuro de la persona que la sufre.

Nadie le determinara las causas de su discapacidad ni él mismo en mu-
chos momentos tendra conciencia de su enfermedad. No ha habido trau-
matismo, accidente, infeccién o enfermedad previa. Tampoco se ha en-
contrado una alteracién metabdlica que explique la situacién. Algunos
psiquiatras le hablaran de posibles alteraciones en determinados transmi-
sores quimicos del cerebro (neurotransmisores), pero en todos los casos
“los porqués” serdn hipétesis por confirmar.
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La sociedad casi siempre ha asociado la enfermedad mental con suce-
sos delictivos, violentos o con personas socialmente irrecuperables (vaga-
bundos, drogadictos, etc.). Nunca se han ofrecido los suficientes recursos
de atencién y soporte social para dar respuesta a las variadas discapacida-
des y minusvalias que de dicha enfermedad se derivan (dificultades para el
manejo y desenvolvimiento auténomo en las diferentes dreas de la vida
personal y social).

De esta forma, los enfermos mentales acumulan un elevado ntimero de
factores de riesgo social (estigma, rechazo social, insuficiencia de recursos
de atencidn, aislamiento, desempleo, etc.), que producen niveles maximos
de vulnerabilidad social. Esto hace que muchas de estas personas (alrede-
dor del 15% de los enfermos mentales crénicos!8) se sitiien en zonas cla-
ramente asistenciales o de exclusiéon social.

Estamos haciendo referencia a un grupo de poblacién variado y hete-
rogéneo, con trastornos psiquidtricos graves y crénicos (esquizofrenia, tras-
tornos maniaco-depresivos, psicosis, etc.) que limitan o impiden el desa-
rrollo de sus capacidades funcionales en relacién con aspectos de la vida
diaria (higiene personal, autocontrol, autocuidado, relaciones interperso-
nales, ocio, trabajo, etc.) v que dificultan su participacién e integracion so-
cial normalizada. :

En la Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud
1999 no hay un apartado especifico dedicado a la enfermedad mental. No
obstante, dentro del apartado “Deficiencias mentales” aparecen los grupos
“Demencias” y “Otros trastornos mentales”, donde propiamente se habran
incluido los enfermos mentales. Se cifra en 370.272 el nimero de personas
de 6 y mas afios que se encuentran en esta situacion, lo que supone una
tasa del 9,9%0 de la poblacién total. Son datos que coinciden sustancial-
mente con los resultantes de extrapolar los indices obtenidos en estudios
epidemiolégicos realizados en otros paises, fundados en la comprobacién
de que existe una relativa constancia de este tipo de trastornos en todos los
paises y culturas: con datos referidos al Censo de 1991, se estimaba entre
239.234 y 358.851 el niimero de enfermos mentales crénicos en nuestro
pafis, de los cuales un 15% —entre 35.885 y 53.827- se hallaban en riesgo de
exclusién. Estas cifras nos sirven para aproximarnos a la magnitud e im-
portancia social de la poblacién con enfermedad mental crénica en Es-
paifia.

Por supuesto, no todas las personas que integran este colectivo presen-
tan los mismos problemas ni ven afectada su vida personal, laboral, fami-
liar y social de la misma forma. Tampoco sufren la misma gravedad psi-

18 Consejeria de Servicios Sociales. Comunidad de Madrid, Documento Marco. Programa
de atencidn a personas con enfermedad mental crénica, 1999.
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quidtrica y psicosocial ni seguiran la misma evolucién. Sin embargo, pre-
sentan algunas dificultades y necesidades comunes vinculadas a su situa-
cién: la atencién y tratamiento psiquidtrico, la atencién en momentos de
crisis, la rehabilitacién psicosocial y el apoyo a la integracién social, la in-
sercién laboral, la ayuda econémica y, por tltimo, la proteccién y defensa
de sus derechos, junto con la lucha contra la estigmatizacién social. Este
dltimo punto supone uno de los mayores factores de riesgo para la inte-
gracién social de este segmento de poblacién.

La peligrosidad, la violencia y la agresién son cuestiones que la opinién
publica siempre ha relacionado con las enfermedades mentales graves.

“[...] Relacién que no es cierta. La poblacién con enfermedad mental pre-
senta indices de delincuencia inferiores a la media de la poblacién general. So-
lamente el 3% de las personas con enfermedad mental comete actos delictivos
en su vida. Por otro lado, los actos violentos en su inmensa mayoria se dirigen
hacia s{ mismos o hacia las personas de su entorno préximo (madre, familiares,
etc.)” (IC).

En muchas ocasiones, la escasez y la dificil operatividad de los disposi-
tivos de atencién sociosanitaria (FEAFES denuncia que es frecuente un re-
traso de 48 horas e incluso de una semana en la atencién de una urgencia
psiquiatrica) explican la génesis de situaciones extremas en enfermos que
con el tratamiento adecuado en el momento preciso no verian alterado su
comportamiento. Por otro lado, teniendo en cuenta que el trastorno men-
tal es utilizado en muchas ocasiones como condicién eximente ante un de-
lito penal, no es arriesgado suponer que la relacién entre peligrosidad y en-
fermedad mental no es intrinseca, sino que est4 asociada a determinados
estereotipos y actitudes sociales mantenidas histéricamente por la socie-
dad espafiola.

De la custodia al abandono, el asociacionismo familiar aporta
soluciones

La reforma psiquiétrica espafiola que se produjo a mediados de los afios
ochenta con la Ley General de Sanidad (1986) redujo drasticamente el nu-
mero de camas en los hospitales psiquiatricos y cerr6 muchos de ellos. Al
mismo tiempo, no se crearon servicios alternativos de atencién sociosanita-
ria. Las personas con enfermedad mental fueron “puestas” al cuidado de sus
familias sin la mas minima informacién de por qué, hasta cuando o cé6mo
tenfan que actuar con el familiar enfermo. En esta situacién, la familia, como
primer cuidador del enfermo, fue la que sufrié mas directamente, después
de éste, los efectos negativos de la reforma. Una reforma, por otro lado, re-
volucionaria, pues suponia el desmantelamiento de los viejos manicomios,
auténticos almacenes de enfermos en la mayoria de los casos.

“Nadie se ocup6 de contarles a los familiares que el sistema psiquiatrico
habia cambiado ni cuéles eran las alternativas de futuro. Absolutamente nada.



296 Informe Espasia 2001

Fue la experiencia y la pericia de cada cual la que posibilité descubrir los nue-
vos caminos, las nuevas terapias, e integrarse en el ambito de la atencién so-
ciosanitaria” (IC).

Surge en este contexto el movimiento asociativo de familiares y allega-
dos de enfermos mentales. La Confederacién Espafiola de Agrupaciones de
Familiares y Enfermos Mentales (FEAFES) nace en 1988. Este movimien-
to asociativo, aunque reciente, se estd desarrollando con gran vigor y en la
actualidad agrupa a 130 asociaciones de toda Espafia que representan a
30.000 familias.

Segtin un estudio de esta organizacién!?, las familias presentan las si-
guientes caracteristicas: la media de edad de los cuidadores se sitéia en los
58 arios, el 84% de los cuidadores vive con el enfermo y el 79% son muje-
res. Por otra parte, la media de edad de las personas que son atendidas es
de 34 afios, la mayoria de ellos varones (73%).

En un principio, este movimiento asociativo a favor de las personas con
enfermedad mental se configuré como grupos de autoayuda, de ayuda mu-
tua, donde el apoyo entre los miembros era uno de los elementos funda-
mentales. Posteriormente, la defensa de los derechos de los enfermos y sus
familias, juntamente con su representacién ante la sociedad y la Adminis-
tracién, definieron los fines basicos del sector.

En la actualidad, FEAFES no es inicamente un instrumento para rei-
vindicar derechos, sino que también actia como armonizador de esfuerzos
humanos (familiares, profesionales, voluntarios, etc.), aportando a la so-
ciedad el capital humano de que dispone. Por ejemplo, asume la prestacién
directa del 5% de todos los servicios que se prestan en el sector —parece ser
que el 90% de los servicios sociosanitarios necesarios para atender ade-
cuadamente a este sector de la poblacién todavia no se han creado?0-. Tam-
bién ha puesto en funcionamiento el Centro Espaiiol de Informacién y For-
macién sobre la Enfermedad Mental (CEIFEM), que integra, entre otros
muchos servicios, un centro de documentacién especifico sobre la enfer-
medad mental, ademas de un servicio de asesoria juridica para todos los
asuntos legales que atafien a la persona con enfermedad mental.

3.4 Personas con retraso mental: ciudadanos como los demds

Asumimos como punto de partida que el problema central en cualquier
aproximacién al tema de las personas con retraso mental en Espaiia se ha
alejado de lo antropolégico para acercarse claramente a lo social.

19 FEAFES-Fundacién ONCE, Estudio europeo sobre las necesidades de familiares y enfer-
mos mentales. Informe de resultados para Europa, 1995, Madrid.

20 Estudio de FEAFES sobre dispositivos sociosanitarios en Castilla y Leén, Extremadura
y Aragén.
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Durante los tltimos 20 afos, los conceptos de normalizacién, integra-
cién, entorno no restrictivo, desinstitucionalizacién, etc., han influido sus-
tancialmente en la vida de las personas con discapacidad y muy especial-
mente en aquellas que presentaban retraso mental.

Asi, en torno a los principios de normalizacién e integracién?! se forja-
ron las estructuras que apoyaron conceptualmente decisiones de enorme
trascendencia para la vida de este colectivo: el traslado de personas con de-
ficiencia mental de amplias instituciones a servicios y unidades de atencién
comunitaria mucho mas pequefios; desde los talleres protegidos a distintas
modalidades de empleo, incluido el empleo ordinario; desde contextos edu-
cativos y de ocio segregados a centros educativos y actividades de ocio in-
tegradas.

De esta forma, el colectivo de personas con retraso mental -139.859 en-
tre la poblacién de 6 y mas afios, segiin la Encuesta sobre Discapacidades,
Deficiencias y Estado de Salud 1999, lo que supone el 3,8%0 de los espa-
fioles en ese grupo de edad- incrementé su presencia social y sus posibili-
dades de desempenar roles normalizados.

Sin embargo, algunos de estos procesos, como la integracién educativa
y la Formacién Profesional, estan siendo revisados en la actualidad por
parte de los afectados, los familiares, los profesionales y los representantes
del movimiento asociativo.

“[...1 Y uno se pregunta a veces si mas alla de la integracién del puesto es-
colar lo que tiene que estar integrada es una escuela especial en el sistema edu-
cativo ordinario del paifs. Esa especie de satanizacién de los centros especificos
no es justa. Nosotros defendemos a tope la integracién educativa, pero hecha
de otra forma. En su conjunto, el sistema esta fallando” (IC).

De acuerdo con esto, el movimiento asociativo del sector se plantea que
un ciudadano con retraso mental recibira una atencién digna, que respon-
da a sus necesidades, si puede acceder a una red de servicios en los que
sea adecuadamente atendido: disponer de estimulacién temprana si lo ne-
cesita; transitar por el sistema educativo-formativo para adquirir conoci-
mientos, habilidades y actitudes segtin su potencial; tener, si lo requiere,
un centro de dia o asistencial cerca del lugar de residencia de su familia;
desarrollar una vida ocupacional o laboral en cualquiera de las modalida-
des de empleo.

Con esta finalidad, en 1999, FEAPS prest6 servicio a 71.436 personas
con discapacidad en sus 1.896 centros de atencién repartidos por toda

Espaiia, movilizando unos recursos humanos de 16.552 profesionales (ta-
bla 8).

21 Fundacién Encuentro. CECS, op. cit., 2000.
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Tabla 8 — Recursos empleados por FEAPS en la atencion de personas con retraso mental. 1999

Tipo de servicio Centros Usuarios Profesionales
Atencién temprana 122 3.267 677
Educacion especial 227 7.981 2.768
Ocupacional 424 19.142 3.592
Especial de empleo 220 8.839 1.446
Atencién residencial 390 7.422 3.259
Servicios de ocio 245 20.340 3.409
Otros servicios 268 4.445 1.401
Total 1.896 71.436 16.552

Fuente: FEAPS, Memoria de Actividades, 1999.

Por otro lado, otras vertientes del vivir y del convivir en una sociedad
integrada para este sector de la poblacion tienen que ver con las solucio-
nes que se arbitren en asuntos relacionados con los problemas derivados
del envejecimiento y la proteccién juridica del discapacitado. En este sen-
tido, el movimiento asociativo esta trabajando, desde el CERMI, en el Es-
tatuto Patrimonial del Discapacitado.

“[...] El esfuerzo que durante toda la vida hacen los padres para acumular
un capital, un patrimonio, que aporte al hijo discapacitado cierta garantia de
continuidad en su atencién y calidad de vida cuando ellos falten, debe tener, en-
tre otras consideraciones, un tratamiento fiscal diferenciado” (IC).

Al mismo tiempo, todo lo relacionado con los procedimientos legales
para la incapacitacién y tutela de la persona con retraso mental, segtin opi-
nién de familiares y representantes del sector, esta comenzando a contem-
plar la infinidad de singularidades que cada solicitud de incapacitacién y
tutela puede presentar. El Cédigo Civil permite, en cierta medida, que la
declaracién de incapacidad contemple en cada caso las circunstancias con-
cretas de cada discapacitado, diferenciando, por una parte, la funcién de
tutela administrativa en el &mbito econémico y, por otra, la tutela perso-
nal. Sin embargo, el Poder Judicial no ha explotado todavia todas las po-
sibilidades que este sistema ofrece.

“[...] El Cédigo permite que el juez diga: este discapacitado es incapaz para
esto y para esto; o no puede manejar sus bienes, pero puede aquelio o puede lo
demas. Es decir, permite que el juez haga una declaracién de incapacidad a la
carta, atendiendo a las necesidades de la persona con retraso mental y respe-
tando sus potencialidades” (IC).

Es necesario insistir en que los niveles de participacién e integracién
social de las personas con retraso mental, asi como su calidad de vida, sélo
se asemejaran a los existentes en la poblacién general si los agentes socia-
les y la sociedad en su conjunto se implican en la creacién de mecanismos
que permitan a este colectivo convivir, formarse técnica y humanamente,
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desarrollar una actividad laboral, divertirse y relacionarse, envejecer y mo-
rir en los mismos contextos en los que lo hace el resto de los ciudadanos.
Se debe garantizar durante todo su ciclo vital que sus limitaciones en la ca-
pacidad intelectual o en las habilidades para la adaptacion social no seran
un motivo para el aislamiento y la restriccién de su acceso a la vida social.

El empleo de las personas con retraso mental. Principales amenazas

El analisis de la situacién del empleo en las personas con discapacidad
que hemos realizado ya contiene los elementos basicos que intervienen en
el diagnéstico del empleo en el caso de las personas con retraso mental:
problemas en la comercializacién de los productos y en la financiacién, dé-
ficit formativos en los trabajadores, escasa implicacién de la iniciativa em-
presarial en el proceso, etc.

Sin embargo, es necesario considerar algunas circunstancias que in-
quietan al movimiento asociativo del sector por su posible repercusién ne-
gativa en la generacion de empleo dentro del colectivo.

El sector de la discapacidad acepta como premisa que cualquier puesto
de trabajo cuya actividad tenga una significacion social y esté dignamente
retribuido es adecuado para ser desempefiado por una persona con disca-
pacidad. Desde esta perspectiva, tan valido es el empleo ordinario como el
trabajo en un centro especial de empleo, el empleo con apoyo, el auténo-
mo, etc.

“[...] Nosotros (FEAPS) no condenamos ninguna modalidad de empleo, ni
nos gusta que condenen ninguna de las que practicamos nosotros. Por razones
obvias, apostamos por los centros especiales de empleo (CEE): presentan juri-
dicamente un esqueleto muy valido, hay una relacién laboral de caracter espe-
cial regulada por un decreto e implican una retribucién por lo menos como el
salario minimo interprofesional” (IC).

El papel trascendental que desempefian los CEE en la insercién laboral
de las personas con retraso mental se pone de manifiesto una vez mas con
los datos aportados por FEAPS en su memoria de actividades de 1999. Del
total de empleos generados por esta organizacién durante el bienio 1998-
1999 (230 empleos), el 80% fueron en centros especiales de empleo y en su
mayoria bajo una modalidad de contratacién temporal (72% de los con-
tratos).

Vamos a presentar algunas de las circunstancias que pueden o pudie-
ran suponer riesgos para la insercién y mantenimiento de la persona con
retraso mental en el empleo:

> La aplicacion del principio del mainstreaming puede ayudar a disol-
ver los perfiles de necesidad de este sector de poblacién. Este principio
promueve la integracién de la dimensién de la igualdad de oportunidades
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en la elaboracion, aplicacién y seguimiento de todas las politicas, medidas
y acciones realizadas en el &mbito nacional y comunitario.

“[...] Es dificil pronunciarse en contra, y no lo hacemos, pero nos encontra-
mos con que dentro de esta corriente esta el mundo de los excluidos (primer as-
pecto a delimitar) e incluido en este colectivo los discapacitados, y dentro del
mainstreaming de los discapacitados esta la situacién de las personas con re-
traso mental, que presentan sus peculiaridades especificas, y que si no se perfi-
lan claramente probablemente corramos un grave riesgo de vernos arrastrados
‘por necesidades y problemas que no responden directamente a las necesidades
de nuestro colectivo” (IC).

> La inversién por puesto de trabajo creado en un centro especial de
empleo (dos millones de pesetas) no garantiza la realizacién de proyectos
verdaderamente viables. Desde 1985, afio en el que se regul6 la creacién de
empleo en los CEE, no se ha revisado esa cantidad. Aunque suele verse
complementada por la Fundacién ONCE, nunca supera los tres millones
de pesetas por puesto de trabajo.

“Con esa cantidad, hoy no se pueden desarrollar proyectos empresariales
viables que garanticen la creacién y mantenimiento de puestos de trabajo pro-
ductivos; a lo mejor, en el sector servicios, jardineria, etc., pero no se crea em-
pleo” (IC).

> Las actitudes de las familias ante las posibilidades laborales de sus
hijos discapacitados entorpecen a veces su integracion.

“Yo estoy acostumbrada a que esté conmigo, no me molesta, mi hijo es fe-
liz asi. ¢Qué necesidad tiene él de ir a ningiin trabajo?” (EP).

Por otra parte, los posibles temores a que el hijo pierda la pensién al ser
contratado han desaparecido, ya que esta garantizada la rehabilitacién de
la prestacién cuando se pierda el trabajo. En taltima instancia, es un pro-
blema esencialmente de actitudes familiares.

“[...] Si las familias creyeran en las posibilidades laborales de sus hijos con
la misma fuerza y determinacién que creyeron, en su momento, en la integra-
cién escolar, hoy la situacién seria diferente” (IC).

> Las empresas mercantiles irrumpen en la gestién de servicios socia-
les. Se trata de grandes corporaciones empresariales, con actividad en dis-
tintos sectores de produccién, que estan comenzando a aparecer muy ti-
midamente en concursos para la adjudicacién de la gestién de centros
ocupacionales, centros de dia, etc.

“[...] La precaucién viene porque este tipo de empresas, que cuentan con tec-
nologia especifica disefiada para la atencién de otros sectores de poblacién (ter-
cera edad principalmente), son incapaces de ofrecer una metodologia de aten-
cién especifica para dar respuesta a las necesidades particulares de la poblacién
con retraso mental, presentando como tnico activo ante la contratacién con la
Administracion su politica de precios” (IC).
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> La falta de informacién global sobre el empleo en personas con dis-
capacidad es endémica. Esta carencia se acentia en relacion con los CEE.
El Inem cuenta con una base de datos sobre CEE que utiliza para distri-
buir las partidas econémicas correspondientes, atendiendo a determinados
pardametros que se aportan desde las comunidades auténomas.

“[...]1 Pero no sabes con pelos y sefiales cuantos centros hay y cual es la dis-
tribucién global de recursos, ni dispones de datos globales que te permitan com-
parar costes de plaza en centros de distintas comunidades auténomas” (IC).

> Los baremos econémicos priman sobre los criterios de calidad a la
hora de valorar la gestién de los servicios, donde siempre se acttia con es-
casez de recursos para atender necesidades la mayoria de las veces peren-
torias. La incorporacién de la eficiencia, la transparencia y la calidad de
atencién se convierte en una exigencia de la sociedad y en un compromi-
so ético de las organizaciones de minusvalidos que crean o gestionan un
servicio.

En el caso de las personas con retraso mental, las organizaciones agru-
padas en torno a FEAPS -con maés de 35 afios de experiencia en la crea-
cién y gestién de recursos para el bienestar de las personas con retraso
mental y sus familias- vienen desarrollando su Plan Estratégico FEAPS
XX1I desde 1997. Dicho plan, del que se han derivado protocolos especifi-
cos de calidad para la atencién de las personas con retraso mental, pre-
senta como ejes organizativos fundamentales la calidad y la eficacia.

“Si la Administracién correspondiente, ademas de los baremos econémicos,
valora la gestién de calidad, podemos estar tranquilos, pues estamos realizando
grandes esfuerzos en la mejora de la calidad de servicio. Pero si el principal cri-
terio de las Administraciones es el coste/plaza o el coste del servicio, ahi pode-
mos comenzar a ir mal; nuestro sistema de valores y nuestra misién como mo-
vimiento asociativo (siempre dentro de una racional gestién econémica), nos
orientan a la btsqueda de la calidad en la atencién a las personas con discapa-
cidad” (IC).

Atras quedaron los tiempos en que las instituciones que prestaban servi-
cios en el ambito de la discapacidad eran legitimadas plenamente por su la-
bor, por atender a personas con minusvalia, por hacer “el bien”. Hoy una or-
ganizacion de este sector recibira legitimacién social sélo si su labor se ajusta
a determinados criterios de eficiencia y calidad, favoreciendo al mismo tiem-
po el incremento de los niveles de solidaridad y sensibilizacién social.

3.5 Personas con discapacidad fisica: el reto del acceso
Dentro del colectivo de las personas con discapacidad, la discapacidad

fisica engloba al grupo mas diverso en cuanto a tipo de deficiencias, dis-
capacidades y minusvalias. De forma descriptiva las agruparemos en tres
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grandes categorias (cuadro 7): discapacidades fisicas motrices, en las que
la deficiencia (pérdida o anormalidad de una estructura o funcién) afecta
basicamente al sistema muscular (aparato locomotor); discapacidades fisi-
cas orgénicas, en las que la deficiencia afecta a otros 6rganos o estructu-
ras fisiolégicas (sistemas respiratorio, circulatorio, urinario...) sin repercu-
siones directas, en principio, sobre el sistema muscular; y discapacidades
fisicas mixtas.

Al mismo tiempo, las personas con estas deficiencias conforman el gru-
po mas numeroso dentro del colectivo de discapacitados: alrededor de las
dos terceras partes del total. Segtn los datos del INSERSO??, en 1986, una
tasa de incidencia préxima al 2% y una cifra cercana a los 800.000. Den-
tro de éstos, predominan las discapacidades motrices, que se aprox1man a
los dos tercios y superan el medio millén.

La diversidad y variedad que presenta este tipo de discapacidad hace
que su estudio resulte especialmente complicado. No obstante, se vislum-
bra un conjunto de necesidades comunes. Se ha logrado que gran parte de
este sector de poblacién defina puntos de encuentro dentro de sus multi-
ples realidades personales y sociales y trate de articular instrumentos co-
munes con el objetivo de mejorar (como colectivo plural) su calidad de
vida e incrementar sus niveles de participacién social, desde una posicién
de igualdad con el resto de los ciudadanos, en una sociedad plural como
la espariola.

Las distintas asociaciones que agrupadas en confederaciones o plata-
formas integran el movimiento asociativo de discapacitados fisicos son el

Cuadro 7 — Clasificacion de las discapacidades fisicas

Asma infantil > Plurideficiencias

> Sin afectacién cerebral >
» Secuelas de poliomielitis > Epilepsia > Secuelas de hospitalizacién e
» Lesion medular > Dolor crénico inmovilizacién
* Amputacion > Enfermedad renal
» Espina bifida > Ofras discapacidades fisicas
¢ Esclerosis de distintos tipos por enfermedad crénica
» Miopatia
» Escoliosis

« Malformaciones congénitas
» Otras discapacidades motri-
ces
> Con afectacion cerebral
¢ Paralisis cerebral
¢ Accidente cerebro-vascular

Fuente: Elaboracion Fundacion Encuentro. CECS a partir de Aguado, A. L. y Alcedo, M2 A, “Las personas con
discapacidad fisica”, en Verdugo Alonso, M. A., Personas con discapacidad, Editorial Siglo XXI, Madrid, 1995.

22 Datos elaborados por el INSERSO a partir de INE, Encuesta sobre discapacidades, de-
ficiencias y minusvalias, 1987.
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instrumento basico para la unién de esfuerzos hacia ese fin comun de ca-
lidad de vida y participacién social en igualdad de condiciones para todas
las personas con discapacidad fisica de Espafia. La Confederacién Coordi-
nadora Estatal de Minusvalidos Fisicos de Espafia (COCEMFE), principal
organizacién esparfiola de discapacitados fisicos y organicos, dispone de un
conocimiento actualizado de la realidad social del colectivo, de sus necesi-
dades y demandas; conocimiento que emplearemos como fuente de infor-
macién en nuestro analisis de la realidad social de este sector de la pobla-
cién.

Salud y asistencia sanitaria

La calidad de atencién y la mejora de las prestaciones sanitarias son un
factor de proteccion social para los discapacitados fisicos y organicos y un
elemento esencial en la mejora de su calidad de vida.

De esta forma, COCEMFE propone un futuro Plan de Sanidad, que re-
coge una serie de medidas, entre las que se encuentran: la garantia de ac-
ceso de cualquier persona con discapacidad, por el mero hecho de serlo, a
todos los servicios y prestaciones del Sistema Nacional de Salud y la revi-
sién y ampliacién de los catilogos ortoprotésicos, asumiendo la Seguridad
Social el coste integro de las ayudas técnicas necesarias para que las per-
sonas con discapacidad puedan recuperar sus funciones.

Dentro de la reforma de este catalogo de prestaciones ortoprotésicas,
una de las novedades mas importantes (entré en vigor con fecha 1 de ene-
ro del 2000) es la que rompe con la limitacién de prescripcién de silla de
ruedas eléctrica exclusivamente a los lesionados medulares (unos 20.000,
alrededor de un 15% de todos los usuarios de sillas)?3. A partir de ahora
también se podran prescribir, sin coste alguno, a pacientes con limitacio-
nes funcionales graves del aparato locomotor causadas por enfermedad,
malformacién o accidente, siempre que asi lo aconseje un dictamen médi-
co previo.

En este contexto, es conveniente recordar algunos datos que nos per-
mitan valorar la importancia de esta medida y nos aproximen a la realidad
de un grupo con tanta visibilidad social y significacién reivindicativa como
el de personas con discapacidad usuarios de silla de ruedas.

Segtin datos del INSERSO (con una muestra de 2.500 personas con mi-
nusvalia en toda Espafa)?4, un 18% de las personas con discapacidad fisi-
ca utilizaba de forma temporal o permanente silla de ruedas para despla-
zarse.

23 Poveda, R., Lafuente, R., Sanchez-Cuesta, J., Problemdtica de los usuarios de sillas de
ruedas en Esparia, Instituto de Biomecanica de Valencia (IBV), Valencia, 1998.
24 Ibidem.
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Los accidentes cerebro-vasculares (29,5%), los sindromes neuromuscu-
lares (25%), las amputaciones de miembros inferiores (12%), las lesiones
medulares (11%), junto con la paralisis cerebral (9%) y las secuelas de la
poliomielitis (9%) serian los principales sindromes y enfermedades con
mas incidencia relativa en los usuarios de silla de ruedas?S,

El empleo de las personas con discapacidad fisica

Las principales acciones orientadas a favorecer la insercién sociolabo-
ral de las personas con discapacidad fisica son desarrolladas por el movi-
miento asociativo y por el Inem.

Los servicios especializados de instituciones del sector como la Funda-
cién ONCE (a través de Fundosa Social Consulting -FSC-) y COCEMFE (a
través de los Servicios de Integracién Laboral ~SIL-) estan promoviendo la
insercién laboral de este sector de la poblacién mediante acciones de sen-
sibilizacién, mejora de las condiciones de empleabilidad y busqueda de
oportunidades de empleo. Como recoge la tabla 9, el 69,2% de las acciones
formativas y el 75,3% de las inserciones laborales de personas con disca-
pacidad fisica se gestionan desde el movimiento asociativo.

Asi, de las 2.095 personas con discapacidad que encontraron empleo a
través de las labores de intermediacién de Fundosa Social Consulting, 1.473
(70,3%) fueron discapacitados fisicos. De la misma forma, de los 7.518
alumnos que participaron en cursos de Formacién Ocupacional desarro-
llados por este organismo, 4.964 (66%) eran discapacitados fisicos.

Por su parte, COCEMFE, a través del Proyecto ILMO -Integracién La-
boral en Mercado Ordinario-, iniciado en 1998 y concluido en marzo de
2000, ha incorporado a cerca de 2.000 personas en procesos de formacion,
ademas de conseguir que 773 personas con discapacidad fisica encuentren
empleo. Este empleo ha sido en su mayoria (90%) en el mercado ordina-
rio, mientras que el resto se ha decidido por el autoempleo.

Tabla 9 — Resultados de las actividades de intermediacién para la insercion laboral de personas con dis-
capacidad fisica. 1999

Fundacién ONCE (FSC) COCEMFE (ILMO) Total FSC-ILMO Inem
N2 % Ne % % Ne % Total
Formacion 4.964 54,6 1.324 14,6 69,2 2799 308 9.087
Empleo 1.473 56,3 496 19,0 753 647 247 2.616

Fuente: Elaboracion Fundacion Encuentro. CECS a partir de Fundosa Social Consulting, Informe anual 1999,
y datos de COCEMFE.

25 Analisis realizado por el Instituto de Biomecanica de Valencia sobre la base de datos
proporcionada por el Area de Valoracién del IMSERSO, 1997.
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Por otro lado, el tipo de empleo generado para este colectivo es en su
mayoria empleo en el mercado ordinario (66%), seguido de la ocupacién
en centros especiales de empleo (30%) y, por tltimo, del autoempleo (4%)26.

En cuanto al tipo de actividad, del analisis de los datos del Informe
anual 1999 de Fundosa Social Consulting se puede estimar que el mayor
porcentaje de contrataciones se produce en el sector servicios, seguido de
la industria.

El informe Problemdtica de los usuarios de silla de ruedas en Esparia,
realizado en 1997 por el Instituto de Biomecénica de Valencia, con el apoyo
de Fundacién ONCE y COCEMFE, sefala: “Entre las diferentes ocupacio-
nes destacan las de auxiliar administrativo, profesor/a, venta de cupones,
programador, trabajos de artesania y responsables de asociacién”.

Conscientes de la necesidad de sensibilizar al sector empresarial para
crear las condiciones que posibiliten el acceso y la permanencia en el em-
pleo de las personas con discapacidad fisica, COCEMFE esta creando el
Circulo de Empresarios por la Discapacidad. Pretende que sea un foro
de discusién y asesoramiento para aquellas empresas que estdn con-
tratando trabajadores a través de los Servicios de Integracién Laboral de
COCEMFE.

Accesibilidad: condicién basica para la participacién social

La presencia en nuestra sociedad de amplios grupos de poblacién con
discapacidad que reclaman el derecho a poder llevar una vida en convi-
vencia con las menores dificultades posibles ha transformado el concepto
de accesibilidad. De tal forma que en la actualidad el destinatario del con-
tenido de ese derecho ya no es un sector de la poblacién marginal, sino
gue adquiere la consideracién de ciudadano de pleno derecho y de consu-
midor deseado. Cada vez estan mas presentes mensajes como “centro co-
mercial 100% accesible”, “turismo accesible”, “edificio plenamente accesi-
ble”. Se busca no la reduccién de los factores de riesgo para la exclusién
social, sino el acercamiento a un grupo de poblacién especifico como clien-
te deseado.

La evolucién del concepto de accesibilidad hasta este tipo de enfoques
ha requerido “una visién positiva de la estructura social, del descubrimiento
de las oportunidades en lugar de los problemas y surge del conjunto de la
sociedad civil” (IC). Este nuevo concepto ha dado lugar a una nueva deno-
minacién de los grupos de poblacién que tienen limitadas, de forma tem-

poral o permanente, su capacidad fisica, psiquica o sensorial: personas con
movilidad reducida.

26 STL.BO, Boletin Servicios de Integracién Laboral de COCEMFE, n. 11, abril 2000.
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El nivel de accesibilidad es diferente en los distintos territorios del pais.
No existe una estrategia global, ya que es una de las competencias trans-
feridas a las comunidades auténomas en materia de ordenacién del terri-
torio, urbanismo y vivienda. De ahi la preocupacién del movimiento aso-
ciativo del sector de la discapacidad y, muy concretamente, de COCEMFE,
que ha presentado una interpelacién parlamentaria para instar al Gobier-
no a que presente un Plan Nacional de Accesibilidad Integral que contem-
ple “la adopcién de medidas necesarias para superar los déficit existentes
en el medio urbano, la edificacion, el transporte y la comunicacién; que de-
fina todas las vias posibles de cooperacién y coordinacién con el resto de
Administraciones Publicas, comunidades auténomas, diputaciones y ayun-
tamientos; y que anexione a dicho plan los compromisos presupuestarios
de los ministerios a los que dicho plan afecte”.

Los problemas de accesibilidad a edificios, en la propia vivienda, en los
transportes y los distintos tipos de barreras urbanisticas condicionan el
grado de autonomia personal, dificultan la participacién e integracién so-
cial y deterioran la calidad de vida de las personas con discapacidad fisica
motora.

Seguin el referido informe del Instituto de Biomecanica de Valencia, el
25% de los usuarios de silla de ruedas vive en casas no adaptadas, siendo
la incidencia de este problema superior en municipios de 100.000 a 999.999
habitantes. Se constata también que los problemas mas frecuentes en las
viviendas son los bafios no adaptados y las escaleras sin accesos alternati-
vos adaptados.

En lo que se refiere al transporte publico, el mismo informe sefiala que,
dentro de las bajas calificaciones que ha recibido por parte de los entre-
vistados, los mayores problemas hacen referencia a la ausencia de trans-
porte publico adaptado y a la escasa oferta de horarios. El autobus y el
taxi son los medios de transporte publico adaptados mas habituales. Por
otro lado, el 25% de los usuarios de silla de ruedas utiliza el coche pro-
pio, de los cuales un 69% dispone de alguna adaptacién para condu-
cirlo.

Los problemas de accesibilidad, movilidad y pleno uso del entorno ur-
bano se ponen de manifiesto cuando sélo un 6% de los encuestados por el
Instituto de Biomecinica de Valencia declar6 que no existian, practica-
mente, barreras urbanisticas en su ciudad. Como recoge el grafico 3, Bar-
celona fue la ciudad mejor valorada respecto a su accesibilidad.

Por lo demas, las barreras urbanisticas mas frecuentes, por orden de
incidencia, son: bordillos y escalones excesivamente altos, dificultad de ac-
ceso a edificios o servicios publicos, mal estado del pavimento de las ca-
lles, mobiliario urbano mal emplazado, existencia de pendientes demasia-
do pronunciadas y el poco civismo y solidaridad del resto de los ciudadanos,
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Gréfico 3 — Valoracién, por usuarios de silla de ruedas, del nivel de accesibilidad. En porcentaje. 1997

5,0

Galicia Sevilla Valencia Barcelona Madrid

Fuente: Elaboracién Fundacién Encuentro. CECS a partir de Poveda, R., Lafuente, R., Sanchez-Cuesta, J,,
Problemdtica de los usuarios de siflas de ruedas en Espafia, Instituto de Biomecanica de Valencia (IBV), Va-
lencia, 1998.

que sin ser una barrera fisica puede suponer un verdadero problema para
los usuarios de silla de ruedas (por ejemplo, coches mal aparcados).

3.6 A modo de resumen

El cuadro 8 condensa y presenta de manera descriptiva las opiniones,
apreciaciones, valoraciones y sentimientos que las personas con discapaci-
dad y los informantes clave de las asociaciones del sector expresaron a lo
largo de las entrevistas que mantuvimos con ellos sobre los distintos con-
tenidos que hemos analizado en este capitulo.

Se produce un alto grado de coherencia entre las necesidades, inquie-
tudes y demandas recogidas a lo largo de esas entrevistas y las necesidades
y demandas detectadas a partir de estudios empiricos cuantitativos reali-
zados para algunas de las discapacidades. No obstante, existen diferencias
de énfasis, determinadas generalmente por el tipo de discapacidad al que
se haga referencia.

Sirva, pues, este cuadro no sélo para concluir el estudio de la realidad
social de este importante sector de la ciudadania espafiola, el de las perso-
nas con discapacidad, sino como criterio de validacién y evaluacién de
avances futuros en la realizacién de los objetivos de igualdad de oportuni-
dades y de plena participacién de este colectivo en la vida social de nues-
tro pais. '
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