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Solo cre6 desnudo al hombre, débil, tierno, desarmado, de carne blandisima y
cutis delicado... s6lo el hombre nace en un estado que por mucho tiempo le
obliga a depender totalmente de ayuda ajena. No sabe ni hablar, ni andar, ni
buscarse la comida, sélo implorar asistencia berreando, para que de ahi
podamos deducir que se trata del inico animal nacido exclusivamente para la
amistad, que principalmente madura y se refuerza con la ayuda mutua. Por eso
la naturaleza ha querido que el hombre reciba el don de la vida no tanto por si
mismo como para orientarlo hacia el amor, para que entienda bien que esta
destinado a la gratitud y la amistad. Es asi que no le dio un aspecto feo u
horrible como a otros sino dulce, pacifico, marcado por el sello del amor y la
ternura. Le dio una mirada afectuosa que refleja los movimientos del alma. Le
dio brazos capaces de abrazar. Le dio el sentido del beso para que las almas
puedan unirse al mismo tiempo que se unen los cuerpos. Sélo a él le acordé la
risa, signo de la alegria. Solo a él le acordo las lagrimas, simbolo de clemencia
y de misericordia...

Erasmo de Rétterdam [1469-1536] (2000): Adagios del poder y de la guerra 'y
teoria del adagio. Valencia, Pre-textos (Edicion de Ramon Puig de la
Bellacasa), p. 171.

Sintesis introductoria

Se presenta, en primer lugar, el concepto de exclusion social, como concepto
qgue ha ganado presencia en el ambito de la politica social (incluso como su
objeto principal o preocupacion fundamental) en las udltimas décadas,
sustituyendo cada vez mas (como concepto mas abarcador, complejo y

dinamico) al de pobreza. Se analiza después la reconceptualizaciéon que ha


http://www.fantova.net/

exclusion e inclusion social: una aproximacion desde el ambito de la discapacidad / 2

tenido lugar en el mismo periodo en relacion con la discapacidad, notandose
como el propio concepto de discapacidad ha incorporado (en forma mas
explicita 0 mas implicita) la dimension de la exclusion o inclusién social como
una dimension clave, de suerte que no cabria entender las situaciones de
discapacidad, sin tomar en cuenta dicha dimensién. En la tercera parte de la
intervencién, antes de una breve conclusion, se repasan algunos principios,
criterios 0 perspectivas de referencia en la intervencion con personas con
discapacidad (normalizacion, calidad de vida, inclusién, accesibilidad...),
reflexionando sobre su relevancia en relacion con los procesos de exclusion o

inclusion social en los que participan las personas con (o sin) discapacidad.

Estas reflexiones se hacen a partir de experiencias y elaboraciones
compartidas con personas con discapacidad y con la pretension de contribuir al
mejor encuadre y desarrollo de la intervencidn en relacion con las situaciones
de discapacidad e, indirectamente, a la mejora de la calidad de vida de
personas con discapacidad. Para ello vamos a incorporar y reelaborar textos
propios presentados con anterioridad y mencionados en la bibliografia,

entreverandolos con fragmentos preparados para la ocasion.

El concepto de exclusion social

En el que podriamos llamar modelo clasico de analisis de la realidad social,
posiblemente el que mas frecuentemente se ha aplicado a la denominada
sociedad industrial, la contradiccion social fundamental se ubicaba en torno al
proceso de trabajo y se producia entre la clase que detentaba la propiedad de
los medios de produccion y la clase trabajadora, que recibia el nombre de
proletariado. De ese esquema basico proceden muchas de las instituciones y
dinamicas sociales que perviven hoy en dia. Y el propio Estado de bienestar

puede entiende como un pacto entre ambas clases sociales.

La realidad social, sin embargo, se ha hecho lo suficientemente compleja para
requerir nuevos conceptos que, sin negar la existencia de dicha contradiccion,
ofrezcan un dibujo mas preciso de la dinamica social. Por ejemplo, desde la
socialdemocracia alemana se ha popularizado el concepto de sociedad de los

dos tercios intentando reflejar una realidad en la cual una buena parte de las
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personas asalariadas recibe en salarios 0 prestaciones una respuesta a sus
necesidades suficiente como para contribuir significativamente a diferenciar sus
intereses con respecto a los de un sector importante de la poblacién que queda
marginado o excluido de los circuitos que permiten la satisfaccion de dichas
necesidades. La denominada polarizacion o dualizacidén estaria transformando
ese mismo paisaje e incrementando las que se han denominado zonas de
vulnerabilidad y de exclusién (Fantova, 2000: 111-112)

Para referirse a los nuevos perfiles de la desigualdad y la marginacion se utiliza
altimamente con profusion el concepto de exclusion. Castel habla de tres
zonas: zona de integracion, zona de vulnerabilidad y zona de marginacion. En
Estados Unidos ha tenido fortuna el término underclass (infraclase). Como
sintetiza Garcia Roca: “En los ultimos afios se han elaborado tres imagenes
para representarse el espacio social. A la primera imagen, construida sobre el
vector arriba/abajo, subyace una sociedad estratificada (...). Los elementos que
marcan la estratificacion son, fundamentalmente, de indole econdémica y de
reparto de poder. La imagen ha sostenido el interés por la pobreza como un
fendmeno agregado a la desigualdad (...). La segunda imagen se construye
sobre el vector centro/periferia, y en ella la organizacion social gira en torno a
un sistema ordenado que tiene sus elementos bésicamente ajustados. El
cemento que cohesiona la organizacion es, primariamente, de caracter cultural
(...). Existe una parte que se halla en el limite mismo del sistema, bien sea por
discrepancia o bien por disfuncionalidad (...). La imagen ha sostenido el interés
por la inadaptacion como un fendmeno agregado a la marginacién. La tercera
imagen incorpora un elemento decisivo de la expulsion del sistema social. La
organizacion social elabora en su interior una serie de poblaciones sobrantes
gue pueden entenderse desde el vector dentro/fuera (...). El excluido (...) es
arrojado del sistema, y su preocupacion basica es la de afirmarse como
viviente. La imagen ha sostenido el interés por la exclusion. (Garcia Roca,
1995: 6). Segun este autor, en el Ultimo cuarto del siglo XX, se ha producido
una mutacion importante en la propia naturaleza de la marginacion y un punto
de inflexion en la reflexion. La exclusion se ha convertido en “la hueva cuestion
social” la existencia de “inatiles en el mundo”, de sujetos y grupos

supernumerarios que ni siquiera son explotados porque carecen de
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competencias convertibles en valores sociales (...) personas, grupos sociales y
paises que son arrojados fuera del sistema y se sienten como ‘poblaciones
sobrantes”.

Castells define “exclusion social como el proceso por el cual a ciertos
individuos y grupos se les impide sistematicamente el acceso a posiciones que
les permitirian una subsistencia autébnoma dentro de los niveles sociales
determinados por las instituciones y valores en un contexto dado. En
circunstancias normales, en el capitalismo informacional, tal posicion suele
asociarse con la posibilidad de acceder a un trabajo remunerado relativamente
regular al menos para un miembro de una unidad familiar estable (...). La
exclusién social es un proceso, no una condicion (...). Aunque la falta de
trabajo regular como fuente de ingresos es en ultima instancia el mecanismo
clave en la exclusién social, son muy variadas las vias que conducen a la
indigencia (...). No so6lo es una cuestion de falta de preparacion o de no ser
capaz de encontrar un empleo. Puede ser que la enfermedad golpee a una
sociedad sin cobertura sanitaria (...). O también que la adiccién a las drogas o
el alcoholismo destruya la humanidad en una persona. O que la cultura de las
carceles y el estigma de ser un ex-convicto cierren las vias fuera del delito al
recuperar la libertad. O que los dafios de una enfermedad mental o una crisis
nerviosa ante las alternativas de la represion psiquiatrica y la irresponsable
falta de atencién médica, paralicen el alma y anulen la voluntad. O simplemente
qgue el anafabetismo funcional, la condicion de ilegal, la imposibilidad de pagar
el alquiler, lo que induce la carencia de techo, o la pura mala suerte con un jefe
o un policia, desaten una cadena de acontecimientos que lleven a una persona
(y a su familia con mucha frecuencia) a arrastrarse a la deriva hacia las

regiones exteriores de la sociedad” (Castells, 1998: 95-99).

Si revisamos las aproximaciones al concepto de exclusion social en la literatura
especializada en politica social sacamos la conclusion de que no hay un
consenso extendido. En un trabajo recientemente finalizado en el que hemos
colaborado con un grupo de mas de veinte organizaciones que trabajan con
personas en situacion de exclusion social hemos llegado a una propuesta de

conceptualizacién segun la cual, cuando hablamos de exclusién social “se hace
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referencia a procesos o0 situaciones en virtud de las cuales no llegan a
adquirirse, se deterioran o desaparecen determinados vinculos o relaciones
que las personas mantienen y que les permiten dar respuesta a sus
necesidades, desarrollarse personalmente, participar en la comunidad y
obtener y mantener una calidad de vida satisfactoria en la mayor medida
posible. Los factores desencadenantes y catalizadores de los procesos de
exclusién social son diversos y se influyen mutuamente. Indudablemente las
situaciones de exclusién social comprometen seriamente la capacidad o
posibilidad de ejercer importantes derechos de las personas y, en particular, los
derechos sociales, tales como el derecho al trabajo, a la vivienda, a la cultura, a
la educacion, a la formacién, a la salud o, en general, a la proteccion social’
(DAS/DFB vy otras, 2005: 4).

En una definicibn como ésta subrayamos el caracter relacional de la exclusion
social. Podriamos decir que el concepto de pobreza remite a recursos (capital
econdmico) y que quiza el de exclusidon remite mas bien a vinculos (capital
relacional). Cuando hablamos de la exclusion estamos hablando de un gran
tema muy general y muy transversal para las ciencias sociales y la politica
social y no de un reducido “colectivo” o un “sector” de personas. Por otra parte,
la exclusién se ve como un proceso, intentando combatir la cosificacion y la
naturalizacion del fendmeno en las que podemos incurrir cuando se habla en
términos de excluidos o excluidas. Por ultimo hay que subrayar el caracter
estructural de la exclusion social, lo cual no es contradictorio con el
protagonismo de las personas en sus procesos de exclusiéon (y de inclusién)

social.

A la hora de intentar establecer posibles segmentos dentro del ambito de las
situaciones de riesgo o exclusién social, identificabamos, basandonos en

diversos estudios y aportaciones, variables como las siguientes:

e Edad.
e Sexo.

e Fortaleza de la red familiar y social y participacion activa en la comunidad.
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e Proveniencia de un determinado servicio o entorno (por ejemplo: atencién
en salud mental, rehabilitacibn de personas toxicbmanas, urgencias de
servicios sociales, servicios sociales de atencidn primaria, atencion
hospitalaria, otro servicio social especializado para personas en riesgo o
situacion de exclusion social, cércel).

e Grado de proteccion que recibe de los sistemas de proteccidon social y, en
general, del Estado.

e Caracteristicas idiomaticas y culturales en general.

¢ Disponibilidad de recursos econémicos.

e Disponibilidad de vivienda.

e Capacidades o discapacidades (dentro del espectro de la diversidad y con
ella de la mayor o menor autonomia o dependencia funcional).

e Condicion de salud (por ejemplo: enfermedad mental, patologias duales,

adicciones).

Esta variedad de criterios de segmentacion nos ayuda a ver la gran diversidad
de situaciones y trayectorias que puede darse entre personas en riesgo o
situacion de exclusion social. Sea como fuere, a lo largo y ancho del mundo
nos encontramos con fendbmenos de incremento de la vulnerabilidad, aumento
de las desigualdades y nuevas formas de exclusion. Intentemos resumir los
grandes fendmenos o0 procesos sociales que estan modificando vy
reconfigurando las situaciones de riesgo y exclusion social. Podriamos

resumirlos asi:

e EI proceso de globalizacion econdmica, con lo que supone de
reestructuracion en red del tejido econémico global y local, posible en gran
medida, aunque no solo, por el desarrollo de las nuevas tecnologias de la
informacion y la comunicacion.

e EI despliegue, selectivo y paraddjico, de la denominada sociedad del
conocimiento.

e La flexibilizacibn y precarizacion de las relaciones laborales en una
economia cada vez mas basada en los servicios, proclive a rapidos

procesos de recualificacién y descualificacion de los puestos, con tendencia
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a la creacién de élites profesionales cada vez mas distanciadas de grandes
cantidades de personal de baja cualificacién que, en ocasiones, encuentra
mas facilidades que en la sociedad industrial para acceder a algun tipo de
empleo pero que, sin embargo, encuentra dificultades estructurales para
construir una identidad y un discurso compartido.

Los nuevos movimientos migratorios y los conflictos y oportunidades en
relacion con la multiculturalidad.

La disminucion del margen de control por parte de los Estados y la
necesidad que el poder politico formal estatal tiene de competir o colaborar
con las empresas transnacionales, los movimientos sociales u otros
agentes, de cara a la gobernanza democratica.

La desterritorializacion de las relaciones sociales (de produccion, de
consumo y otras) propia de una sociedad urbana (que libera a algunas
personas del control social) organizada por flujos entre espacios
especializados mas que en lugares propicios para la identificacion e
integracion comunitaria de las personas.

El alargamiento de la vida de las personas y la reconfiguracion de la
estructura generacional de algunas sociedades.

La situacion de crisis y reestructuracion de los sistemas de bienestar, con
avances en algunos de ellos y un proceso de remercantilizacion de la
respuesta a necesidades sociales.

La revolucion en lo relativo al rol social de las mujeres.

Los cambios, la diversificacion y la fragilizacion de los modelos familiares y
de convivencia y las convulsiones en relacion con el papel de las familias en
la respuesta a las necesidades sociales.

La mayor individualizacién de las trayectorias vitales y la fragmentacion y
polarizacion social.

Las amenazas ecoldgicas en la que ha sido llamada sociedad del riesgo.

La construccién de identidades, a veces en contra de, con su correlato de
violencia xeno6foba, sexista, juvenil, urbana...

Las mejoras en el nivel de vida en algunas capas sociales y la extension de
patrones de comportamiento consumistas y pasivos, propios de la

denominada cultura de la satisfaccion.
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Estos y otros fendmenos conforman situaciones diversas y muchas veces
invisibles. Invisibles en la medida en la que nuestra mirada no estéd adiestrada
para percibirlas, del mismo modo que nuestros dispositivos de respuesta no
estan preparados, en gran medida, para afrontarlas. En ese contexto, como
decimos, gana presencia el concepto de exclusion social para referirse al
proceso fundamental del que ha de ocuparse la politica social. El problema ya
no es, solo o principalmente, tener recursos (0 tener trabajo para obtener
recursos), sino que nos encontramos en un contexto en el que se multiplican e
interactian tanto las oportunidades para la inclusibn como las amenazas de

exclusion, diversificandose los itinerarios de exclusién e inclusién social.

En este contexto de reconceptualizacion y reencuadre de los problemas y retos
sociales no queremos terminar este apartado sin hacer una referencia a las
aportaciones del Premio Nobel de Economia (en 1998), Amartya Sen, quien en
los aflos ochenta plantea que la cuestidn clave para entender el incremento de
la pobreza y la desigualdad en el mundo no es la existencia de recursos sino su
accesibilidad real en cada contexto concreto. Segun Sen, hay que preguntarse
por las oportunidades reales (la libertad real) o las capacidades que las
personas tienen para convertir los bienes primarios en funcionamientos que
consideran valiosos. Las aportaciones de Sen, muy tenidas en cuenta por
Naciones Unidas para sus estudios sobre el desarrollo humano, nos han
ayudado a comprender mejor la diversidad entre las personas a la hora de
entender lo que es su calidad de vida, a vincular adecuadamente conceptos
como libertad, capacidad, accesibilidad y calidad de vida a la hora de entender
los procesos de inclusion y exclusidon social y a comprender la complejidad de
dichos procesos (Sen, 1992: 53-54).

Aproximacion a la discapacidad

Veamos ahora cémo ha evolucionando, en las ultimas décadas, la vision
acerca de la discapacidad y tomemos como punto de partida la definicion de
retraso mental (o discapacidad intelectual) que la Asociacion Americana de

Retraso Mental propone en 2002 (consultar www.aamr.org o www.feaps.orq).

La aportacion central que se hace en esta definicion de la AAMR (al igual que
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exclusion e inclusion social: una aproximacion desde el ambito de la discapacidad / 9

en la de 1992) es la de que el retraso mental o la discapacidad intelectual no es
un rasgo de las personas sino una expresion de la interaccion entre las
personas y su entorno. La discapacidad intelectual, por tanto, no es una
caracteristica que unas determinadas personas tienen, sino un estado de
funcionamiento de las personas que se produce justamente en la interaccion
entre determinadas personas y determinados contextos. Como tal estado de
funcionamiento, esa situaciéon de relaciéon entre la persona y el ambiente puede

cambiar, y de hecho cambia, por muchas circunstancias.

Esta forma de ver la discapacidad intelectual por parte de la AAMR no es algo
gue aparece de forma aislada y casual sino que forma parte de una corriente
internacional, con muchas manifestaciones que en las ultimas décadas, que
nos ha ayudado a mirar a las discapacidades de una determinada manera. Asi,
por ejemplo, la Organizacién Mundial de la Salud establecia en los ochenta del
pasado siglo la diferenciacion entre deficiencia, discapacidad y minusvalia y en
su Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud
(consultar www.who.int), aprobada al comenzar el nuevo siglo, vuelve a
aproximarse a la discapacidad comprendiéndola como un fenémeno complejo
en el que hay que tener en cuenta, junto a las deficiencias (o problemas en las
estructuras o funciones corporales), las limitaciones en la actividad y las
restricciones en la participacion (otorgandosele gran importancia a los factores

ambientales).

Muchas veces no acabamos de caer en la cuenta de la medida en la qué esta
manera de ver la discapacidad, esta manera compleja e interactiva de mirar a
las personas con discapacidad representa un cambio de paradigma, un cambio
significativo respecto a formas en las que a lo largo de la historia, y
frecuentemente aun en la actualidad, se contempla el fendmeno. Segun este
paradigma, cuando Maria (trabajadora de una asociacion que brinda apoyos a
personas con discapacidad) y Mariano (persona con discapacidad a la que
atiende esa asociacion) se relacionan se estan construyendo como personas y
por tanto también estdn construyendo la discapacidad de Mariano. La
discapacidad no es una caracteristica de Mariano sino un fendmeno complejo

gue afecta a Mariano en cuya construccion (o deconstruccion) Maria participa.
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El movimiento internacional a favor de las personas con discapacidad
(denominado en ocasiones movimiento de vida independiente (Marafia, 2004) y
vinculado frecuentemente al modelo social de la discapacidad, que es otro de
los modelos que, como los anteriores, afirman superar el denominado modelo
médico), acostumbra a subrayar esta dimensién social de la discapacidad v,
por decirlo asi, la responsabilidad social sobre la discapacidad. Y pregunta a la
sociedad como quiere concebir y construir, efectivamente, la discapacidad:
¢, Como condicion de no-personas propia de la que podriamos llamar poblacion
sobrante? ¢ Como condicién de personas de segunda categoria con derechos
de segunda categoria? ¢Coémo condicién de personas, sujetos de derecho,

objeto de deseo, parte de la comunidad?

Imaginemos cuatro personas con los nombres de Juan, Luisa, Miguel y Maria.
Se trata de personas que hoy denominamos como personas con discapacidad.
Haciendo un poco de ciencia-ficcibn podriamos imaginarnos que Juan, Luisa,
Maria y Miguel se introducen en el tunel del tiempo y viajan a diferentes

lugares y a diferentes momentos de la historia de la humanidad.

Pararemos la maquina del tiempo y nos encontramos, en un momento concreto
de la historia y en un lugar concreto del planeta Tierra. Resulta que a Juan,
Maria y Miguel se les considera endemoniados o endemoniadas. Es decir, se
considera que lo que les pasa es que tienen un demonio dentro. Por
consiguiente, lo que se hace con esas tres personas es proceder a su
eliminacion fisica. Sin embargo, Luisa no tendria ninguna etiqueta. Y su vida
seria como la de muchos otros individuos de ese lugar y de ese momento

histérico.

Seguimos con el viaje por el tunel del tiempo y nos encontramos con otra
situacion en otro momento histérico y en otro lugar. Resulta que Juan y Luisa
son vistos como personas enfermas. Se considera que constituyen un peligro y
que pueden contagiar a otras personas y se les encierra en grandes
instituciones. Sin embargo, en ese momento y en esa circunstancia, Miguel y

Maria carecen de etiqueta.
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En una tercera salida del tinel del tiempo nos encontramos con una tercera
situacién: Luisa es considerada subnormal, y se le custodia, se dice que se le
ha de custodiar, no hay otra cosa que se pueda hacer con ellay se le pone esa
etiqueta de subnormal. Juan y Maria reciben la consideracién de invalido e
invalida y se les da algun tipo de asistencia y Miguel en ese momento ha tenido
la suerte o la desgracia de no tener ninguna etiqueta.

Por fin regresamos al momento actual y nos encontramos con que estas cuatro
personas se las califica como personas con discapacidad. ¢Qué ocurrira en el
futuro? ¢Tendrd sentido hablar de discapacidad? ¢Qué trato recibiran Juan,
Maria, Luisa y Miguel? En cualquier caso, como vemos, para comprender eso
que hoy denominamos discapacidad resulta fundamental entender no solo las
deficiencias y las limitaciones en la actividad que puedan derivarse de ellas
sino las restricciones a la participacion (vale decir los procesos de exclusion

social) que interactian con las otras dimensiones.

La intervencidon con personas con discapacidad

En esta tercera parte de nuestra intervencion vamos a repasar algunos de los
principales principios, criterios 0 perspectivas que se proponen y aplican en
relacion con las situaciones de discapacidad, intentando poner de manifiesto en
gué medida tienen una intima relacion con la dimension de exclusion social que
se esta considerando critica para la construccion y la comprension de la

discapacidad en el momento histérico que nos ha tocado vivir.

Y ciertamente, a la hora de enmarcar y articular las politicas publicas y, en
general, las actuaciones técnicas en relacion con la discapacidad hemos de
empezar por hablar del principio de normalizacion. El principio de normalizacién
surgio en el entorno de la atencién a personas con discapacidad intelectual y
ha sido el referente principal en ese campo durante buena parte de la segunda
mitad del siglo XX. Es de aplicacion, sin embargo, a muchas poblaciones
marginadas o desvalorizadas por la sociedad. Plantea que se debe ofrecer a
los usuarios y usuarias de programas sociales aquellos medios, condiciones de

vida o denominaciones tan culturalmente normativos o valorados como sea
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posible. De hecho Wolfensberger, uno de los principales representantes de la
normalizacion, reconceptualizé posteriormente su propuesta a principios de los

ochenta en términos de valorizacién del rol social.

En ocasiones se ha aplicado este principio en el sentido de normalizar a la
persona, es decir, de conseguir que las personas se desarrollen o comporten
siguiendo las normas aceptadas por la sociedad. Sin embargo, no seria esa la
interpretacibn mas adecuada, sino que se trataria, mas bien, de garantizar que
las personas tienen a su disposicion los medios que en su entorno son
valorados o deseados en general. El principio de normalizacién nos ayuda a
hacernos conscientes de la importancia de las imagenes, valoraciones,
funcionamientos y vinculos sociales en los procesos de desarrollo personal y

colectivo.

En todo caso, en el panorama mas actual del campo de la discapacidad el
concepto de normalizacion ha venido perdiendo pujanza y frecuentemente esta
siendo sustituido por el de calidad de vida como idea fuerza dominante. El
concepto de calidad de vida suele ser presentado como guia para los servicios
con un énfasis en los aspectos subjetivos. No se trata de atender sélo a las
condiciones objetivas en las que vive la persona, sino también a sus valores,
preferencias y satisfaccion. El discurso de la calidad de vida en relacién con la
discapacidad aparece en una serie de ocasiones como un discurso nacido de
la experiencia del consumo de servicios y de ahi su énfasis en la satisfaccion y

en la eleccién del cliente.

El concepto de calidad de vida se va formando y va cobrando fuerza en un
contexto en el que se es cada vez mas consciente de la importancia del
entorno, del medio ambiente, del contexto en la vida de las personas.
Podriamos decir que representa una superacion del concepto de bienestar
social, mas colectivo y mas vinculado a cuestiones objetivas, mientras que el
concepto de calidad de vida tiene un significado mas individualizado y estd mas
atento a los aspectos subjetivos. Se diria que se trata de un concepto mas
complejo y mas preocupado por la cuestion de la sostenibilidad (Alguacil,
2005).
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Del mismo modo que, como hemos dicho, hubo objeciones a algunos
planteamientos de la normalizacién que obligaron a este concepto a depurarse,
también hay reflexiones criticas sobre el concepto de calidad de vida que
apuntan a que se maneja en el campo de las discapacidades desde claves
exclusivamente psicoldgicas, focalizdndose en exceso en los individuos y con
poca atencion al contexto social, econémico y politico. También hay quien
sefala que el auge del concepto calidad de vida en servicios humanos se
enmarca en el contexto de la revolucion de la calidad en el campo de la gestion
y de la introducciéon de modelos de gestion empresarial (y a veces economicista
y consumista) en el sector social. Una tercera apostilla que el principio ha
recibido es que, al poner énfasis en las preferencias de los sujetos, puede
parecer que pone en cuestion la necesaria y legitima prescripcion técnica,
administrativa o politica presente en cualquier intervencion en relacién con una

necesidad o problema social.

Sea como fuere, en consonancia con estos planteamientos se han desarrollado
modelos de planificacion y evaluacion de servicios centradas en la persona, en
las que la persona participa. En estos modelos se insiste en que los apoyos
que se proporcionan a las personas deben estar orientados a la consecucién
de resultados deseados o valorados por las personas. Quiza, se dice, durante
mucho tiempo otras personas han creido saber lo que era bueno para las
personas con discapacidad, y sin embargo, cada vez mas, nos damos cuenta
de que la eleccion, el deseo y la satisfaccién de las personas con discapacidad
es fundamental a la hora de valorar y programar los apoyos que reciben

(www.thecouncil.orq).

En el modelo de la AAMR, especificamente, es central el papel de los apoyos,
entendidos como toda aquella persona, relacién, objeto, entorno, actividad o
servicio que responde a alguna necesidad de la persona y le ayuda a conseguir
sus objetivos y su plena participacion social. Asi, por ejemplo, desde la AAMR
se dird que la evaluacién de una persona habra de permitir, basicamente,
identificar el tipo, la intensidad y, en definitiva, el perfil de los apoyos que

necesita. Este perfil es individual, es diferente en cada persona. Esto no
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excluye que un mismo apoyo pueda ser Util para diferentes personas pero el
perfil completo de apoyos habra de ser personal e intransferible, asi como
cambiante a lo largo del itinerario de la persona.

En ese tipo de modelos, desde la experiencia de institucionalizacion de la que
vienen, insisten mucho en la diferenciacibn de papeles entre agentes
financiadores, proveedores y defensores de derechos y normalmente asumen
que hablamos de un esquema de concurrencia o competencia entre diversas
ofertas. Su énfasis es romper esas instituciones anquilosadas y brindar libertad
al individuo, animando el debate entre la responsabilidad publica, la
responsabilidad individual, la responsabilidad familiar, la responsabilidad
social... A veces, la reivindicacion (justa y necesaria) de la responsabilidad
publica ha contribuido a una desactivacion de recursos y capacidades de las
personas, las familias, las comunidades, en definitiva, de la sociedad. Sin
embargo, parece evidente que en las sociedades en las que estan menos
desarrollados los sistemas publicos de bienestar o proteccién social, en
términos generales, se dan peores condiciones para la calidad de vida de las

personas con discapacidad.

Posiblemente se trata de buscar las sinergias entre la autodeterminacion, el
empoderamiento, la autodefensa (self-advocacy) y la participacion de las
personas con discapacidad Yy, simultaneamente, el ejercicio de la
responsabilidad para con ellas por parte de sus familias, las organizaciones
voluntarias, el estado o la sociedad. No siempre resulta facil articular
adecuadamente las transversalidades entre las diferentes esferas involucradas
de modo que emerjan estrategias amistosas para con la familia y la comunidad,
potenciadoras de la vida independiente de las personas, constructoras y
organizadoras del tejido social, basadas en el dialogo civil, coherentes con el
enfoque de género, respetuosas de la diversidad y la diferencia, activadoras de

la participacion ciudadana...

Muchos de estos planteamientos se sintetizan, en ocasiones, en torno a
conceptos como integracion o, posteriormente, inclusion. El principio de

integracion propugna que no se impida a las personas desarrollar su vida en la
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comunidad y que los mismos servicios sean efectivamente ofrecidos a todo el
mundo sin discriminacién (por ejemplo por tener una discapacidad, por el sexo,
el color de la piel...). Segun el principio de integracién se ha de ofrecer a las

personas siempre el entorno menos restrictivo o segregado que sea posible.

La integracion no es la incorporaciéon de un elemento en un conjunto sin
cambios en éste. La integracion es un proceso en el que hay adaptacién mutua
entre las personas que estaban marginadas y el sistema o entorno que las
margina. Cada vez se habla mas de inclusion. Quienes proponen este término
afirman que se habla de integracion cuando se parte de la existencia de
servicios 0 entornos segregados. El planteamiento de la inclusiéon es el de
quien, por decirlo asi, parte de la base de que no hay razones para la exclusién
y lo natural es una sociedad y unos servicios para todas las personas

(www.inclusion-international.orq).

La rehabilitacién basada en la comunidad (que comienza en los afios sesenta
del siglo pasado) es una respuesta que concuerda con la idea de integracion o
inclusion. También suele ir vinculada a ella la idea de actuacion integral o
global (entendida usualmente en el sentido de sinergia entre las diferentes
intervenciones con un mismo destinatario o destinataria, con su correlato de

compactacion de las intervenciones).

Posiblemente, en la actualidad, la comprension de la integracion o la inclusion
se encuentra en la confluencia entre la idea de no discriminacién y la de
accesibilidad universal. Cuando hablamos de discriminacién (directa) nos
referimos al trato desfavorable que recibe una persona con discapacidad por el
hecho de tener dicha discapacidad, en comparacién con cémo seria tratada
una persona sin discapacidad en circunstancias similares. Este tipo de
situaciones, sin embargo son tan s6lo una parte de un conjunto mucho mas
amplio en el que los procesos de exclusién se relacionan mas o menos
indirectamente con la discapacidad. La discriminacion indirecta se produciria
cuando una disposicién, criterio o practica que se plantea, en principio, como

neutral sitia, de hecho, a una gran parte de un grupo o segmento poblacional


http://www.inclusion-international.org/
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en situacién de desventaja en funcion de las caracteristicas que tienen las

personas de ese grupo o las que se les atribuyen.

Hoy en dia, a nuestro juicio, no podemos entender la politica social y la
intervencion social en relacion con determinados colectivos "de segunda
categoria" a los que hay que atender o con los que hay que actuar de algun
modo. Desde una perspectiva de derechos humanos todas las personas somos
beneficiarias de las politicas sociales puesto que éstas propenden a la
equiparacion de oportunidades y a la existencia de servicios y prestaciones
para todas las personas en funcion de sus necesidades. A esto nos referimos

cuando hablamos de universalidad.

Hay que decir, en todo caso, que la vinculacibn de la cuestion de la
discapacidad con el tema de los derechos humanos no es algo obvio y
generalmente asumido. Posiblemente han sido el movimiento de vida
independiente y el modelo social de la discapacidad algunos de los actores que
mas han contribuido a centrar la perspectiva de los derechos. Quizéa el aspecto
mas importante de la filosofia del movimiento internacional relacionado con la
discapacidad que ha sido incorporado por las reglas estandar de Naciones
Unidas (ver bibliografia) es el concepto de no discriminacion e igualdad.
Inspirados por otros movimientos de derechos civiles de los sesenta y los
setenta del pasado siglo, los activistas con discapacidad empezaron a ver su
discapacidad en el mismo contexto politico en el que las personas negras

vieron su razay las mujeres las cuestiones de género.

Hay que decir que, en todo caso, la experiencia de lucha de los movimientos de
vida independiente en torno al concepto de derechos civiles y no discriminacion
propia de Estados Unidos y otros paises del ambito anglosajon debe ser
analizada a la hora de obtener ensefianzas de ella. En primer lugar hay que
entender que el sistema juridico norteamericano no es igual que el vigente en
los diversos paises de Europa y América Latina. En Estados Unidos es mucho
mas relevante como referencia la sentencia de un juez de lo que lo es en otros
sistemas. De ahi que, en principio, puedan resultar mas rentables

determinadas estrategias de judicializacién de las cuestiones.
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La via de los derechos, por otra parte, obliga a pormenorizar e identificar
quienes son los titulares de dichos derechos. (Tenemos el ejemplo de la
American with Disabilities Act, que resulta una ley muy minuciosa). Por otra
parte se ha sefalado que el énfasis en la no discriminacion puede volverse en
contra de politicas activas y medidas de discriminacién positiva o accion
positiva, que pueden resultar interesantes. En la mayoria de los paises
europeos mas que por la linea de los derechos civiles y la no discriminacion se
ha ido por la de los derechos sociales y el establecimiento de obligaciones o
recomendaciones desde las politicas publicas. Quiza se ha seguido una
estrategia mas de pacto y menos de confrontacion. Se entenderia en este
contexto que la equiparacion de oportunidades e igualdad de oportunidades se

consigue mediante la combinacion de la no discriminacion y la accion positiva.

Por otra parte hay que recoger, como deciamos, la idea de accesibilidad
universal. De la idea de remover barreras y buscar entornos mas practicables
para las personas con discapacidad se paso6 al concepto de disefio para rodas
las personas y a su aplicacién no sélo a entornos sino también a productos y
servicios (accesibilidad universal). Cuando hablamos de accesibilidad universal
nos referimos a la condicién que deben cumplir los entornos, procesos, bienes,
productos y servicios, asi como los objetos o instrumentos, herramientas y
dispositivos, para ser comprensibles, utilizables y practicables por todas las
personas en condiciones de seguridad y comodidad y de la forma mas
autbnoma y natural posible. Presupone la estrategia de «disefio para todas las
personas» y se entiende sin perjuicio de los ajustes razonables que deban

adoptarse (Espafia, 2003).

En cualquier caso, siempre se dara una tension (esperemos que creativa y
positiva) entre las estrategias de mainstreaming (consideracion de las personas
con discapacidad y de la intervencion con ellas dentro de la corriente general
de toda la poblacion y de atencion a toda la poblacion) y las de targeting (que
identifican un segmento poblacional especifico como destinatario de la

actuacion, ajustandola a él). En el primero de los casos se corre el riesgo de
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que las necesidades especificas de un segmento poblacional queden

desatendidas, en el segundo que la segmentacion contribuya a la segregacion.

Desde el principio de normalizacion e integracion se propugna un mundo y una
sociedad donde todas las personas tengamos cabida con los mismos
derechos. Sin embargo esa sociedad no podra estar compuesta de seres
uniformes cortados por un mismo patron. De ahi también la reivindicacion,
como deciamos, del derecho a la diferencia y la creencia de que todos los
colectivos sin cabida en esta sociedad son portadores de valores, pautas de
comportamiento y propuestas de inestimable valor para la construccion de esa

sociedad patrticipativa e inclusiva que queremos.

De hecho, si analizamos los procesos de emancipacion e integracion social de
muchos colectivos, veremos que existe siempre un momento o0 vector de
autoafirmacion vy reivindicacion de la diferencia, de orgullo por la diferencia.
Esto se ve también en el movimiento de vida independiente. Toda persona,
grupo, comunidad es (relativamente) competente para dar respuesta a sus
necesidades. Todas las personas podemos aprender, cambiar, desarrollarnos.
Y todas necesitamos de las otras personas para dar respuesta a nuestras
necesidades.

Antiguamente, por ejemplo, se dividia a las personas con discapacidad
intelectual en educables, adiestrables y custodiables. No podemos aceptar ese
tipo de clasificaciones. Toda persona tiene derecho a, en la medida de sus
posibilidades, optar, arriesgarse, autodeterminarse. De hecho, el de la
autodeterminacién es, como deciamos, uno de los temas de moda en la
comunidad cientifica y profesional relacionada con las discapacidades.
Lamentablemente es més facil enarbolar la retérica de la autodeterminacion
que hacer contribuciones eficaces (aunque sean modestas) a la constitucion de
espacios y procesos en los que sea real el incremento de la autonomia de las

personas. Es demasiado frecuente ofrecer sucedaneos de self-advocacy.

Por otra parte, hay que sefalar que el discurso de la independencia ha sido

retado criticamente desde la constatacién de la profunda interdepedencia que,
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esencialmente, comporta la vida humana. De igual modo, en ocasiones, el
énfasis en la no discriminacién y la equiparacion de oportunidades ha hecho
que se olvide la insistencia en estrategias de prevencion, asistencia o
rehabilitacion que son muy necesarias, especialmente en los paises o
territorios empobrecidos o periféricos (donde menos se han desplegado), para

la mejora de la calidad de las personas con discapacidad.

Conclusioén

Cada situacion individual de discapacidad es el fruto de un proceso y esta ella
misma en proceso dindmico. Esta afirmacién se basa en la premisa de que la
persona se construye en interaccion y que existe una interdependencia mutua
entre los procesos de configuracion social y construccion personal, influencia que
vemos mas claramente si analizamos, por ejemplo, los procesos familiares e

institucionales gue actian como mediadores entre los dos antes citados.

El sujeto que presenta alguna deficiencia o del que tal cosa se dice por parte de
quien tenga voz para hacerlo es etiquetado administrativamente y socialmente.
Esta consideracion social ligada a la etiqueta obra en combinacion con la
ubicacion segregada del sujeto a muchos o todos los niveles y tiende a funcionar
como “profecia que se cumple a si misma”. En muchas ocasiones se llegara a
constituir todo un circuito segregado en el que el sujeto obtiene (0 no) respuesta a
sus necesidades de otra manera y en otro sitio distinto del de otras personas.
Esta separacion favorece a su vez la permanencia y el fortalecimiento de

actitudes estereotipadas.

La posicién en que es colocado y la imagen que se le devuelve condicionan el
proceso de construccion personal del sujeto, el cual de una u otra manera puede
asumir el rol que se le ofrece y las connotaciones del mismo, se puede llegar a
adaptar en cierta medida al hueco que se le deja y quiza confirma las
expectativas que sobre €l se habian proyectado, cerrando y recomenzando el

circulo vicioso.

Entendemos, pues, el colectivo de personas con discapacidad como un

colectivo enormemente heterogéneo, de definicidn exterior, cuya caracteristica
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comun es precisamente esa condicion que hemos definido como fruto de un
proceso social. Las personas con discapacidad (y sus familias) resultan ser
veteranas victimas y testigos de una exclusién social que afecta de forma cada
vez mas masiva y sistematica a mas y mas personas y colectivos. Exclusion
gue mutila a la familia humana y corta los nexos de interdependencia que la
constituyen como tal. Estas reflexiones estan en el marco de lo que se ha
llamado modelo social de la discapacidad. Este modelo no olvida la existencia
de deficiencias pero insiste en que no entendemos la realidad de la
discapacidad si no comprendemos esta dinamica social de la que estdbamos

hablando.

Quisiera terminar esta intervencion haciendo referencia a un texto de Pablo del
Rio titulado “La discapacidad, unico camino hacia el hecho humano” que
publicé el Real Patronato de Prevencion y Atencién a Personas con Minusvalia
hace algunos afios. Este texto nos impresioné cuando trabajamos con él en
Ecuador y me gustaria terminar con unas palabras que surgen de aquella

reflexion.

Pablo del Rio, ensaya una definicion del ser humano apoyandose en el
psicélogo ruso Vygotski. Segun él, lo que caracteriza al ser humano como ser
social es que va incorporando capacidades que primero tienen otros a su
alrededor (por ejemplo lenguajes), que después se realizan con ayuda y
posteriormente son propias. Y es precisamente la discapacidad y la necesidad
de ser ayudados y suplementados lo que nos caracteriza como seres humanos.
Pensemos si no en la gran autonomia que tiene una ternera recién nacida si la

comparamos con un bebé.

Asi pues, lo que nos caracteriza como seres humanos es justamente el hecho
de que necesitamos mediaciones e instrumentos, necesitamos a las otras
personas. Todas las personas tenemos cierto grado de autonomia vy
necesitamos también apoyos. Y en la vida vamos adquiriendo determinadas

capacidades y, en otros casos, necesitando ayuda.
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Cuando en funcién de determinadas necesidades se etiqueta y segrega a
algunas personas, se rompe la regla basica de la vida humana que es esa
mutua complementacién que a todas nos construye como personas. Y no salen
perdiendo esas personas excluidas sino que sale perdiendo todo el mundo, en
la medida en que perdemos complementacion para esa tarea de ser personas

gue es la vida.
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