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PRESENTACION

La deficiencia mental como marginacion. De este enfoque arran-
ca el trabajo de Fuensanta Meléndez. Quiénes, cudntos son y qué
dicen, son las ties preguntas basicas que conforman una primera
parte en la que se aborda el concepto de la deficiencia mental, desde
sus antecedentes histéricos hasta la moderna definicién de la AAMR.

El segundo apartado contempla la respuesta de la sociedad desde
una triple perspectiva: la familia, la sociedad civil —declaraciones
internacionales de derechos, disposiciones normativas, etc.— vy, lo
que constituye el nicleo del trabajo, la respuesta de la Iglesia Ca-
tolica.

Esta respuesta recoge, en primer lugar, su evolucién a través de
los afios, con particular hincapié en los Gitimos tiempos. Es una
recogida sumamente completa, tanto de textos como de actividades.
La critica surge entre lineas cuando, a juicio de la autora, la res-
puesta ha resultado tibia. En otras ocasiones, cabe decir que es
incluse clamorosa cuando estd enmarcada en un epigrafe especifico
dedicado a ausencias significativas de algunas instituciones concre-
tas.

La autora es a la vez descriptiva y critica. La descripcion de la
postura de la Iglesia podria decirse que resulta casi exhaustiva. En
ese sentido su aportacién es importante. No es menos el anilisis que
dedica, por ejemplo, a la accidén pastoral desde un enfoque critico.
Afirmaciones como «la doctrina no pasa de ahi», «los moralistas y
la bioética tienen mucho que investigars, testimonian la inquietud
ante problemas sin resolver. Desde esta perspectiva, este trabajo es
una magnifica recopilacion no realizada hasta ahora.

E]l trabajo finaliza con un apartade dedicade a los principios
—integracién, normalizacién, otros a los que la autora denomina
principios concomitantes-— en el que va mas alla de la mera enun-
ciacién, para situarlos ante circunstancias concretas, enmarcados a
su vez, en el hecho asociativo. Militante activa del mundo de las
asociaciones, la autora lleva a cabo un amplio andlisis, de a propia
filosofia del movimiento agrupado en FEAPS.
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A través de este estudio, Fuensanta Meléndez hace aportaciones
importantes. Porque pone de relieve la accién pastoral de la Iglesia y
las respuestas que, comg institucion, ha dado ante el problema de la
deficiendia mental, Porque o hace criticamente. Porque lo hace des-
de una perspectiva de esperanza, no sélo de esperanza en la institu-
cién eclesial, sino en la propia persona con deficiencia mental.

ALBERTG ARBIDE
Presidente de FEAPS




T, debilidad encarnada, «me sedujiste, y yo me dejé
seducirs {Jr. 20,7).
A ti, muchos rostros: miradas y sonrisas distintas,

nombres articulados tantas veces, con dificultad...
A ti:

mi agradecimiento
¥, de¢ nuevo, mi ComMpromiso.

Abril, 1996






CONTENIDO

SIGLAS UTILIZADAS
INTRODUCCION

I PARTE

LA MARGINALIDAD
(Quiénes son?
;Cudntos son?
£Qué dicen?

II PARTE

LOS MARGENES

Respuesta de la familia
Respuesta de la sociedad civil
Respuesta de la Iglesia

1 PARTE
EN LOS MARGENES DE LA MARGINALIDAD
Integracién
Normalizacién
Principios concomitantes
Prevencién
Coordinacién
CONCLUSIONES
BIBLIOGRAFIA
INDICE

NOTA: Acompaiian al texio 19 APENDICES.

11






SIGLAS UTILIZADAS EN ESTE TRABAJO

AA

AAMD

AAMR
ACNEE
AG

ASEREMAC

ASPANIN
ASTOR
BAC
BICE
BOCM
BOE

CC

CEC
CEDOP

CEE
CEEC
CEE y ER
CEL

CEP
CEPS

CF

a
CONFER
CHL

Apostolicam Actuositatem

Decreto sobre el apostolado de los seglares

Congilio Vaticano II (18-11-1965)

Asociacion Americana sobre Deficienca Mental

{hasta 1992)

Asociacion Americana sobre Personas con Retraso Mental
Alumno con Necesidades Educativas Especiales

Ad Gentes

Decreto sobre la actividad misionera de la Iglesia
Concilio Vaticano II {(7-12-1965)

Asociacién Espafiola para el Estudio y Registro de Malfor-
maciones Congénitas

Asodiacién de Padres de Nifios Inadaptados (Barcelona)
Asociacién (de padres) de Torrején de Ardoz (Madrid)
Biblioteca de Autores Cristianos (editorial)

Bureau International Catholique de I'Enfance

Baletin Oficial de la Comunidad de Madrid

Boletin Oficial del Estado

Catequesis de Ja Comunidad

Orientaciones pastorales para la catequesis en Espafia hoy
Comisién Episcopal de Ensefianza y Catequesis 1983
Comisién Episcopal de Catequesis

Centro de Diagndstico v Orientacién Psicopedagdgica
(titularidad actual; religiosos Escolapios)

Conferencia Episcopal Espafiola

Comisién Episcopal de Enseftanza y Catequesis

Comisién Episcopal de Enseilanza y Educacién Religiosa
Comisién Episcopal de Liturgia

Comisién Episcopal de Pastoral

Comision Episcopal de Pastoral Sodal

El Catequista y su Formacién

Orientaciones pastorales. Comision Episcopal de Ensefianza
y Catequesis 1985

Cociente Intelectual

Conferencia Espafiola de Religiosos/as

Christifideles Laici

Exhortacién apostdlica de Juan Pablo II sobre los fieles lai-
cos 1988

13



EN LOS MARGENES DE LA MARGINALIDAD

CcT

DCG

DH

ECEMC
ECOS0C
EE
ENTIS
FADEM

FC

FEAPS

FERE
FONAS
FUNDESCO
FUTUMAD
GEM

GENMA
GENYSI
GS

ICCE
ILSMH

INE

INEE
INSERSO
INSS

LE

Catechesi Tradendae

Exhortacién de Juan Pablo II sobre la catequesis hoy, 1979
birectorium Catechisticurn Generale

Directorio general de pastoral catequética

Sagrada Congregacién del Clero, 1971

Dolentiom Hominum

Motu propio de Juan Pablo O para constituir la Comisién
pontificia para la pastoral de agentes sanitarios (11-2-1985)
Bstudio Celaborative Espainol de Malformaciones Congénitas
Censejo Becondmico y Social (Naciones Unidas)

Educacidn Especial

European Nelwork of Teratology Information Services
Federacion de Asociaciones pro Deficientes Mentales de
Madrid

Familiaris Consortio

Exhortacién apostdlica de Juan Pablo 11 sobre la misién de
la familia cristiana en el mundo actual (22-11-1981)
Confederacién Espaiiola de Federaciones ¥ Asociaciones pro
Personas Deficientes Mentales

Federacién Espaiiola de Religiosos/as de la Ensefianza
Fondo Nacional de Asistencia Social

Pundacién para el Desarrollo Social de las Comunicaciones
Fundacidon Tutelar de Madrid

Gravissimum Educationis Momentum

Declaracidn sobre la educacién cristiana.

Concilio Vaticano If (28-10-1945)

Grupe de Estudios Neonatologicos de Madrid

Servicios de Intervencién (Programa del GENMA)
Gaudium et Spes

Constitucién pastoral sobre la Iglesia en el mundo actual
Condilio Vaticano 11 (7-12-1965)

Instituto Calasanz de Ciencias de la Educacién

Liga Internacional de Asociaciones en favor de las Personas
con Deficiencia Mental {International League of Societies
for the Mentally Handicapped) (en nov. 1994 «Inclusion
International»s)

Instituto Nacional de Estadistica {(Presidencia del Gobierno)
Instituto Nacional de Bducacién Especial (MEC)

Instituto Nacional de Servicios Sociales {Ministerio de Asun-
tos Sociales)

Instituto Nacional de Seguridad Social {Ministerio de Sani-
dad}

Laborermn Excercens

Enciclica de Juan Pablo II sobre el trabajo humano (en el
40 aniversario de la Rerum Novarum) {14-9-1981)

14



FUENSANTA MELENDEZ JIMENEZ

LG

LGS
LISM1

LODE
LOGSE

MEC
MPFS
MS
MSC
MTSS
oG
OMS
ONCE
ONG
ONU
oovy
PAMI

PP
RD
RH
8D

Lumen Gentium

Constitucién dogmadtica sobre la Iglesia

Concilio Vaticano II (21-11-1964})

Ley General de Sanidad 14/1986, de 25 de abril

Ley de Integracién Social de! Minusvalido 13/1982, de 7 de
abril '

Ley Orgdnica del Derecho a la Educacién 8/1985, de 3 de
julio .

Ley Organica de Ordenacidén General del Sistema Educativo
1/90,de 3 de octubre

Ministerio de Bducacidn y Ciencia

Comisién Médico Pedagdgica y Psicosocial (del BICE)
Ministerio de Sanidad

Ministerio de Sanidad y Consumo

Ministerio de Trabajo y Seguridad Social

Ordenacion General

Organizacion. Mundial de {a Salud (Naciones Unidas)
Organizacion Nacional de Ciegos

Organizaciones No Gubernamentales

Organizacion de las Naciones Unidas

Organizaciones Voluntarias

Programa de Accién Mundial para las Personas con Disca-
pacidad

Populorum Progressio

Enciclica de Pablo VI sobre la necesidad de promover el
desarrollo de los pueblos (26-3-1967)

Real Decreto

Redemptor Hominis

Primera Enciclica de Juan Pablo II {4-3-1979)

Salvifici Dolors

Carta apostélica de Juan Pablo 1T sobre el sentido cristiano
del sufrimiento humano (11-2-84})

- Servicio de Recuperacidén y Rehabilitacidén del Minusvatido

{1970-1978)

Secretariat Interdiocesa de Catequesis de Catalunya i les
illes

Centro de Documentacién sobre Minusvalias

Servicio Espariol de Informacién sobre Teratégenos
Secretariado Nacional de Catequesis

Secretariado Nacional de Educacién Especial

Universidad Complutense de Madrid

Organizacién de las Naciones Unidas para la Educacién, la
Ciencia y la Cultura
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INTRODUCCION

Al iniciar este trabajo sobre el sector social de las personas con
deficiencia mental, buscamos exponer su realidad y proyectar
sobre la misma, las orientaciones pastorales que surjan desde el foco
iluminador de los criterios del Reino.

Se pretende abrir los ojos sobre la vida, sobre una parcela deter-
minada de la vida, y que la reflexién cristiana que se haga sobre
ella, sea apor cristiana», tan humana que resulte vilida también
para no creyentes o confesantes que, sin embargo, comparten y
ensefian que ser hombre es la suprema dignidad en este mundo, y
que el cuidado y desvelo por los mds pequefios es Ia tarea que ha
de cumplir todo ¢l que aspire a ser, de verdad, hombre.

El trabajo instrumenta un despliegue informativo. El muro
de la desinformacién es una pared negra, espesa, cpaca, que encie-
rra al nicleo de nuestro estudio, —la persona con deficiencia men-
tal—, y le produce su estado casi habitual: la marginacién... Se les
niega, frecuentemente, la posibilidad de ser yo, al no lmphcarnos
como til, en relacién con elles.

Vamos a instruir el sumario de la marginalidad y a lamar
como testigos a sus margenes... cquedaran unphcados en la ac-
cidn marginante?

En la compleja instruccién de un sumario que presenta tamntas
conexiones, pudicra ser que alguien pensara descubrir huellas de
pasién personal... No queremos correr €l riesgo de resultar «juez
instructor recusado»... Presentamos, por ello, un variado anexo al
sumario, con 19 apéndices, pura cobjetividad: cifras, leyes, listados,
andlisis de una encuesta realizada al margen del propio trabajo...
creemos son pruebas testificales, contirmadas y vélidas.

Sin embargo, en ¢l ejercicio de la honestidad que debe subyacer
en todo sumario, vamos a descubrir «la carta personal», la motiva-
cién subjetiva, que no quiere restar un apice a la objetividad cien-
tifica de la investigacidn.

En este momento, hacemos un corte al discurse intraductorio
para comurnicar la experiencia personal.
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Mi entrada en el mundo de la deficiencia psiquica fue de la
mano de un nifie, Eduardito, hoy dia un muchachote de 21
afos, sindrome de Down, miembro activo del Taller Ocupacional
que posee, entre otros servicios, la Asociacién de Padres de Torrején
de Ardoz (ASTOR).

Mi congregacion religiosa, la Sociedad del Sagrado Corazén, te-
ne en esta localidad una pequefia comunidad y un Centro de Pro-
mocién de adultos.

Eduardo es hijo de Lupe, colaboradora nuestra, como profesora
de mecanografia. Como ocurre con frecuencia, el nifio se presenté
asi, con sus caracteristicas, sin que pudiera preverse...y, €en una
medida, Eduardo noes nacié a todas las hermanas del grupo... ;Qué
iban a hacer Lupe y su marido para educar al nifio, si no habia nada
en ¢l pueblo? ;Qué ibamos a hacer todas?

No fue una entrada meditada, una llamada en la oracién... Fue
una irrupcion del problema existente en este sector de mar-
ginacidén, la situacion que generan estas nuevas criaturas en el
entorno familiar y su propia dificultad para vivir y ser consideradas
como «miembros de la sociedad, con pleno dercchon.

Supone todo un proceso, y sus fases, en ocasiones, se repiten
como las de la luna... pienso no es trayectoria lineal. Surgen nuevas
situaciones. Hay una permanente lucha estructural, y la fe, creyen-
do a pesar de lo que se ve, va dando las respuestas adecuadas al
momento.

La llamada desde el dolor, la impotencia real y sentida, fueron
una sacudida... Comenzaron las actividades necesarias para crear una
asociacién, un centro escolar de rehabhilitacién, etc... «Mordian» el
alma cada caso que se censaba, las situaciones tan sangrantes que
aparecian... Se agazapaba la rebeldia ante el hecho, y el por qué del
«impaciente» Job me subia a los labios y generaba algo parecido al
derrumbamiento interno... (Por qué era posible tanto dolor?

Los Salmos de alabanza fueron el descubrimiento de esta
etapa; y la via sanante, melodiarlos —en principio— casi automa-
ticamente:

«Eterna es su misericordia» (Ps. 117 y 135).
«[Qué magnificas son tus obras, Sefior,

qué profundos tus designios!

El ignorante 1o los entiende,

ni el necio se da cuentar (Ps. 91, 6-7}.

Ellos iban penetrando €n el alma, devolviendo serenidad, ilumi-
nando y dande fuerzas para la hicha.
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Llegd el momento de la identificacion... Ser voz, palabra de
quien no la tiene. El contacto con los padres me llen6 de un
profundo respeto... Teniamos que concienciarnos todos del proble-
ma para ejercer una accién reivindicativa eficaz (hoy sigue siendo
necesaria), pero no interrumpir su proceso de bienaventuranza. En
general, los padres presentando datos precisos, originantes de la
minusvalia' del hijo por mala atencidn sanitaria, lo asumian con
auténtica mansedumbre... La accién de Dios, la bienaventuranza
proclamada por Jesucristo, estaba ahi.

El dolor aumentaba su misterio y su profundidad..., también su
serenidad... :

Emmanue]l Mounier tiene expresiones, hablando de su hija, que
llegan a le sublime:

«28 de Agosto de 1940

Presencia de Francisca. Historia de nuestra pequefia
Francisca, que parece deslizarse por dias sin historia.

El primer aprendizaje fué superar la psicologia de la
desgracia. Este milagro que se rompié un dia, esta promesa
sobre la que se cerrd la ligera puerta de una sonrisa tron-
chada, de una mirada distraida y de una mano sin proyec-
tos, no, no es posible que sea un azar, un accidente.., Al-
guien ha venido, era grande y no es una desgracia. No nos
hemos contado sermones, No habia mas que guardar silen-
cio ante ese joven misteric que, poco a poca, nos ha inva-
dido con su alegria... Sentia acercarme a esta cuna sin voz
como a un altar, como a algiin lugar sagrado donde Dios
hablaba como por un signo. Una tristeza penetrante y pro-
funda; profunda, pero ligera y transfigurada. Y, alrededor
de ella, una adoracién, no tengo otra palabra.

Con toda seguridad, nunca he conocido de forma tan
intensa el estado de plegaria, como cuando mi mano le de-
cia cosas a esta frente que no respondia nada, cuando mis
0jos se arriesgaban hacia esta mirada distraida, que llevaba .
lejos, lejos por detrds de mi, no sé qué acto emparentado con
la mirada, un acte que miraba mejor que la mirada. Miste-
rio que sdlo puede ser de bondad; me atreveria a decir: una
gracia demasiado grave, una hostia viva entre nosotros,
muda como la hostia, resplandeciente como ella» (1}.

{1} E. Mounier, Obras completas IV, Sigueme, Salamanca, 1988, 763-764.
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El Misterio del costado abierto de Jesucriste en la Cruz,
origen de nuestro carisma congregacional, fue el impulso y el don
recibido. Dicen nuestras Constituciones en ¢l N.¢ 8:

«E]l Corazén traspasado de Jesds nos abre a 1 profun-
didad del misterio de Dios v al dolor de la humanidad, y
nos hace entrar en su inice movimiento: adoracién al Padre
y amor a todos, especialmente a los pobres».,

La ternura del corazén de Dios se vuelca en estos hijos su-
yos, ¥ son ellos generadores de la misma para la sociedad que les
rodea... Acercarse a este mundo es recibir el don del amor y deli-
cadeza de Dios.

Se recibe una llamada fuerte a la Esperanza, la teologal se
entiende...porque la humana, en muchos casos, es chogue de iner-
midad.., Tan fuerte es esto iltimo, que la primera se necesita como
el respirar y se recibe para transmitirla.., fortaleciendo asi el senti-
do de lucha que no puede abandonarse por las muchas carencias
y necesidades existentes. Se experimenta la confianza... jCudntas
veces se vive la ayuda providenciall... La generosidad de quienes
entran en contacto...

Es un mundo que tiene tanta luz propia que, si lo gustas, ne
puedes abandonarlo. La mano de Dios estd en él

Cerramos el excurso... y, si fuera posible, conservamos dos
datos: contacto personal con ¢l problema y durante muchos afios.
Tiempe y ocasién de conocimiento.

El trabajo se articula en tres partes;

12 Presentacién de la margmahdad porque, reccrdamos,
es la tesis del sumario.

Se trata de saber quiénes y cudntas son esas personas que lla-
mamos, sin mas, deficientes... qué es lo que nos dicen... hay una
primera revelacidon de esta situacién sentida ya por el colectivo como
de marginacidn, desprecio... no cuentan... y 1o saben... y lo sufren.

2.2 Anélisis de los mirgenes circundantes. La familia, la
sociedad civil, la sociedad religiosa, en Espaiia hasta ahora, nuestra
Iglesia... La instruccién avala testimonios, aporta pruebas... no se
detiene ante las denuncias que surgen culpabilizadoras... entreteje
la historia hecha de luces y sombras... Se avanza legislativamente,
socialmente. ;Se llega a una Iglesia profética capaz de establecer
relaciones, encontrarse junto a los necesitados, sacarlos de su aisla-
miento y carencia de voz? jHay luz para tanto delor? El estudio de
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la Iglesia, légicamente, estd hecho con mds detenimiento... hay
acciones de siglos...

3.2 Conjuncién relacionante de ambos términos: EN los
mdrgenes DE la marginalidad.

El posicionamiento no puede ser neutral... y hay unos principios
formativos: de integracidn y de normalizacién, se recorre la asun-
¢ién por los méargenes de los mismos... los deseos de la marginalidad
respecto a ellos.

El posicionamiento no puede ser neutral... y hay un principio
que debe anticiparse: la prevencion, y un modo que debe ejercerse:
la coordinacién de esfuerzos, entidades y gobierntos de paises. Pero
la relacién va tiene que ser personal.

.El sumario de la marginalidad, con su método histérico-ana-
litico, va buscando la VERDAD en las realidades v la sistematiza-
cion del conjunto. Se intenta presentar el material desde lo abarcan-
te, a lo abarcado.

La leyes, comenzando por declaraciones universales, regularin
acciones puntuales, particulares. Las instituciones, recorreran los
niveles internacionales, los nacionales, los locales... El movimiento
asociativo se presentard como confederacién de federaciones de aso-
ciaciones...

Y siempre, como hilo conductor, la RELACION existente o
no, con €l término de nuestro estudio: la persona con deficiencia
mental, embutida en esa ganga viscosa y paralizante, que Hamarmos
marginacion,

Al referirnos a ellos, se hace con vocablos distintos, mante-
niendo en las citas su forma original. Hoy dia, en el movimiento
asociativo, no se oye la palabra «subnormal», y «deficientes es un
adjetivo que no ha de suplantar al nombre... No es cuestién de pura
forma... denota un respeto. Preferimos el sintagma preposicional,
persona con deficiencia, porque este «acompaifiante cualitativo»
puede ser mas variable... En cambio, la estructura profunda del
sintagma adjetival, al realizar un juicio primario identificador, deja
asociado, marcado «a fuego» y para toda la vida, v en cualquier
circunstancia... El adjetivo llega hasta a suplantar al sustantivo pro-
nominalizindose. Se oye decir «un deficiente», con lo que se pone
en trance la desaparicién de la persona.

Sin embargo, en ¢l texto conservamos la «denominacién de
origen» por rigor histérico... aungque a veces parpadeen los ojos en
su lectura... €5 un signo también de la creciente sensibilidad
social... como el ir eliminando de las siglas, de los nombres asocia-
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tivos y de entidades del sector, el término alusivo a la deficiencia,
expresado en cualquiera de sus modalidades.

Utiliza como fuente de datos: estudios de especialistas (en
libros vy revistas, en Centros de documentacion), v... la vida,

* Vida sorbida directamente, vida plasmada en los tes-
timonios, reflexiones, denuncias, peticiones, etc. recogidos
en la revista VOCES, drgano de comunicacién mensual del
movimiento asociativo en nuestro pafs.

* Vida reflexionada y trabajada por tantos profesionales
del sector... por tantos padres...

* Vida cercana a los protagonistas de estas pdginas.

4°* Las conclusiones... no son conclusiones.

El sumario recopila unos conceptos-base que parece pueden
darse como definitivos y pide —seria méas ajustado decir: g»sue-
fia»?— unas posturas, unas acciones... la abolicién, en suma, del
hecho que origina el trabajo: la marginacién.

Ha pretendido quitar opacidad al cristal a través det cual se mira
a nuestros amigos; ha querido quitar hielo al frio circundante; ha
deseado, en fin, conttibuir al derribo del muro separador.

El sumario no juzga, no es su oficio condenar... pertenece a
otra esfera, la personal, la de aquél que de alguna manera se siente
implicado...

Culpable, nadie. Responsables, todos,

Hay un texto biblico que nos ofrece un colofén apropiade, una
oracién en boca de una mujer, la defensora nata de la vida:

«Judit gritdé al Sefior con todas sus fuerzas:
Sefior, Dios de mi padre...
iDios. Dios mig, escichame!
Td hiciste aquelle, v lo de antes,
v lo de después.
T4 proyectas el presente y el futuro,
lo que Th quieres, sucede;
tus proyectos se presentan y dicen:
«aqui estamos»,
pues todos tus caminos estan preparados,
y tus designios, previstos de antemana...
... Eres Dios de los humildes,
socorredor de los pequefios,
protector de los débiles,
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defensor de los desanimados,

salvador de los desesperados.

... Bscucha mi siplica...

Haz que todo tu pueblo vea y conozca
que Td eres el uinico Dios...

¥ que no hay nadie que nos proteja
fuera de Ti...» (Jdt. 9, 2-4)

Tenemos la esperanza de que el Dios de los humildes, socorredor

de los pequenos, no dé por sobreseido nuestro sumario, y escuche
la suplica de Judit que hacemos nuestra en nombre de todos.
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I PARTE
LA MARGINALIDAD
* Quiénes son

s Cudntos son
* Qué dicen






El hombre deficiente mental continiia siendo un descono-
cido. Con frecuencia se le confunde con €l enfermo mental, o s¢
conceptualiza como un todo sin individualizacién al que se atribu-
yven las cualidades extremas del posible status de una perscna con
deficiencia profunda, identificado como carga social, o las acciden-
tales de alguien que ha transgredido normas sociales, y resulta pe-
ligroso.

También hay quien habla de los «nifios subnormales», como
si al liegar a los 14 afhos dejaran de ser subnormales o pasaran al
otro mundo.

Los errores, las confusiones, los conocimientos superficiales do-
minan incluso en niveles culturales que se consideran altos. Hay
una soterrada «xenofobiar» en este apartarlos de nuestra cercania,
en este apreciar relevadamente las diferencias, para rechazar —sin
decirlo— la pertenencia compartida del mismo orden creado.

Creemos es justificado hablar de la marginalidad a i2 que to-
davia estdn sometidos, y nos resistimos a considerarlos «en bloque»,
Ciertamente es una ascesis permanente a realizar incluso en los
grupos que trabajan con eilos y para ellos. Las expresiones que
empleamos estan teftidas, en ocasiones, de este mismo segregacio-
nismo y continuamente han de ser revisadas.

Cuanda, por ejemplo, decimos: «el mundo de la deficiencia», ;a
qué mundo nos referimos? (Es que acaso existe en un distinto
planeta?

Las personas con deficiencia constituyen una parte del colec-
tivo humano, enormemente compleja, integrada por individuos,
distintos entre si, aunque puedan considerarse subgrupos definidos,
al presentar en comun algin sindrome determinante. Les constitu-
ye artificialmente, dolorosamente, como grupo aparte, su exclu-
sién social, todavia bastante generalizada, en ocasiones manifesta-
da agresivamente,

;Como nos delata el uso del lenguaje! Se pelean unos chiquillos,
discuten sesudos ejecutivos y ¢l rompimiento del didlogo es un
despreciativo: «pareces subnormal». Todos guardamos en el recuer-
do casos piblicos de estos usos peyorativos.
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Intentando adentrarnos en el tema, vamos a acometer la tarea
de responder a tres cuestiones que consideramos bdsicas ante todo
grupo humano constituido:

— ¢QUIENES S50ON?

— ¢(CUANTOS SON?
— (QUE DICEN?
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(QUIENES SON?

Muchos han sido los términos que han ide designando a las
personas psiquicamente disminuidas. Idiota, estipido, imbécil, sub-
normal, han tenido en su momento un significado técnico preciso,
y un uso absolutamente pronominalizado, identificador.

Fl 10 de febrero de 1986, a instancias del Defensor del Pueblo,
un Real Pecreto sustituye el vocablo «subnormal», ya erosionado
socialmente, como lo fueron en su dia Jos anteriores, por «minus-
vilido» (B.O.E. 21-2-1986}.

En muchas ocasiones, hoy se habla de disminuidos. Parece una
conciencia sodial integradora, consciente de los limites que experi-
mentamos todos.

Carmen Grifol, que fue miembro de la Junta Directiva de la
Federacion Catalana y, en Badalona, Directora de ASPANIN {falle-
cida en marzo de 1994), comentaba al respecto:

«Me gustarfa ver como la palabra “disminuido” llegara
a adquirir, no connotaciones de insulto, sino ¢l derecho a
la diferencia».
Es aqui donde hoy dia apuntalamos la clave, que no es Abice
para intentar precisar mdas la realidad del colectivo.
1. DEFINICIONES VARIAS
Las definiciones se centran en el adjetivo «retrasado», delimi-

tacién de una cualidad y pasando por alto su sujeto de aplicacién,
concentra en si el interés. Importa ya el retraso (2).

{2} Para este apartado, cf. M. A. Verdugo Alenso. Personas con discapacidad, pu-
blicados los caps. 11 ¥ 12 en SIGLO CERG, N.° 153, mayo-junio 1954, 5-24.
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1.1. Ewvolucidn histérica: antecedentes

El retraso mental es en realidad una categoria diagnéstica
definida arbitrariamente, v que ha cambiado sustantiva y frecuen-
temente a lo largo de los aitos.

a) Surge inicialmente el concepto como una necesidad social
para proteger ¢! derecho de propiedad de los ricos. Y asi, el retraso
mental se identific, en primer lugar, con la incompetencia para
satisfacer las demandas de la vida; en 1324 se promulgd en Ingla-
terra la ley «King's Act» en la que a los denominados «idiotas» se
les consideraba incapaces de manejar sus propios negocios, por lo
que sus propiedades pasaban inmediatamente a la Corona.

b) De 1534 es la descripcién funcional de Sir Fitzherbert:
«idiota es aquella persona que no sabe conmtar o nembrar veinie
peniques, que no dice quién fue su padre o su madre, ni qué afios
tiene...»

¢} En los siglos XVII y XVIII sigue sin hacerse una conceptua-
lizacién daramente diferenciada de otras patologias. No se diferen-
ciaba al deficiente mental del sordomudo, criminal, epiléptico o
loco. Se relacionaba con patologia biolbgica.

d) En 1818, Esquirol plantea por primera vez la definicién de
idiota, diferenciandola de la demencia y de la confusién mental.
Segun este autor, el retraso mental se caracteriza por ser un déficit
intelectual constatable, de origen orgdnico, e incurable. Se trataria
asi de un estado de agenesia intelectual, en que la inteligencia nunca
ha llegado a desarrollarse, a diferencia de la demencia que consti-
tuiria una alteracion irreversible.

e) A finales del siglo XIX y principios del siglo XX, el estudio
cientifice de la deficiencia mental, ademdés de distinguirla claramen-
te de la enfermedad mental, toma conciencia de las miltiples causas
y niveles de retraso. Gracias al desarrollo de los tests de inteligencia,
unifica el criterio diagnoéstico y favorece la creacién de aulas espe-
cificas para el retrasade mental.

f) En el siglo XX, hasta 1959, las defm)aones considerando el
retraso mental como una alteracién constitucional del sistema ner-
vioso central, van a basarse en dos criterios basicos:

* distribuciones estadisticas de la inteligencia, asignando deter-
minado nivel de retraso en la ejecucion intelectual, v
* problemas en la conducta adaptativa.

Las definiciones v clasificaciones sociologicas han sido las que han
puesto mayor énfasis en el criterio de «adecuacidén socialr. El fraca-
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50 para adaptarse al ambiente {incompetencia o inadecuacién social
de las personas con retraso mental) constituye el criterio fundamen-
tal en la definicién cldsica y ha sido adoptada por diversos autores.

Estdn vigentes las tesis biologicistas.

— A. F, Tredgold (1937) propuso una de las concepciones
clasicas al concebir al retrasado mental como aquella persona in-
capaz de levar una vida adulta independiente.

En primer lugar, dividié las anormalidades de la mente en tres
grupos: alteracién mental, deterioro mental y desarrollo incomple-
to. La «deficiencia mental» {0 retraso mental) podria aplicarse a
todos los grupos. Para Tredgold, la concepcion de «reiraso men-
tal» incluye: desarrollo incompleto, ineducable educativamente
{incapacidad de beneficiarse del sistema educativo ordinario), bajo
cociente intelectual (Cl), incapacidad para mantener una vida inde-
pendiente, v comportamiento general desadaptativo.

— E. A. Doll {1941, 1953}, sugirié una definicién en la que
aparecen seis conceptos que se han considerado esenciales para
una adecuada definicion del retraso mental: incompetencia social,
debida a la subnormalidad; desarrollo estancado, que se mantiene
en la madurez, de origen constitucional y esencialmente incurable.

— L. Kanner (1957) establecié que el grado de debilidad men-
tal estaba relacionade con el grado de dependencia social del
sujeto.

Sin embargo, la adopcidén del criterio de inradaptacién entendido
comno consecuencia de un bajo CI ¢como nico requisito, fue objeto
de numerosas criticas referidas a la dificultad de medir con fiabilidad
el fracaso en adaptacién social, y apuntaban la posibilidad de que
los déficits en adaptacidn social pudieran deberse a causas diferentes
a las habilidades mentales deficitarias. Se indicé por ejemplo que un
sujeto pedia ser considerado retrasado en un ambiente y no en otro.

1.2. De los afios sesenta a los afios ochenta

Son anos de enorme actividad, resultado de investigaciones en
las ciencias humanas. El concepto de retraso mental se ha estudiado
desde diferentes enfoques, hasta que se ha llegado a una definicién
unificada. .

Los modelos psicolégicos mas importantes de andlisis del
retraso mental han sido el psicométrico, el evolutivo, el psico-
dinamico, el cognitivo, y €l del andlisis funcional o comporta-
mental.
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Otros dos modelos importantes son los denominados Escuela
de Ginebra y Escuela Soviética.

No hay que olvidar tampaoco la importancia de otros modelos
no psicoldgicos: ¢l médico y el socieldgico.

Desde una perspectiva aplicada, los modelos han evolucionado
lentamente desde una predominancia de los criterios psicométricos
que exclusivamente tenian en cuenta el CI hasta incorporar mis o
menos explicitamente los aspectos de adaptacion social.

A partir de la segunda mitad del presente siglo, han sido las
definiciones propuestas por la Asociacién Americana sobre
personas con Retraso Mental {AAMR), las que, por su perspec-
tiva mds integradora, han recibidc una mayor aceptaciént en la
comunidad cientifica y profesional.

En el comienzo de los afios 60, la entonces denominada Asocia-
¢ién Americana sobre Deficiencia Mental {AAMD), publica el
Manual sobre terminolegia y clasificacion en el retraso men-
tal (Heber, 1959, 1961), que propone una definicién ampliamente
aceptada y difundida;

«El retraso mental estd relacionade con un funciona-
miento intelectual general por debajo de la media, que se
origina en el periodo del desarrollo, y se asocia con defi-
ciencias en el comportamiento adaptativons.

El funcionamiento intelectual por debajo de la media se
referia a la ejecucién en un test de inteligencia por debajo de la
media de la poblacién en una o més desviaciones tipicas, y el pe-
riodo de desarrollo se entendia desde el nacimiento hasta los 16
afios. Pero, era la deficiencia en el comportamiento adaptativo
lo que constituia el criterio distintivo en la definicion. Se introduce
el criterio doble de ¢jecucién deficitaria en funcionamiento intelec-
tual y en adaptacién social. Por otro lado, la definicién no asume ¢l
cardcter constitucional de la deficiencia como requisito y hace refe-
rencia al funcionamiento actual més que, como se venia haciendo
tradicionalmente, al momento de aparicién. Mis aln, la definicion
no descartaba la posibilidad de prevencién y mejora del retra-
so mental y de las consecuencias asociadas.

De la definicién de AAMD se derivaba la distincién entre cinco
niveles de retraso en funcién del mimero de desviaciones tipicas
desde la media. De esta manera se abandonaba la divisidn tripariita
del retraso mental en las categorias mas peyorativas que se han
utilizado con la poblacién: mordn, imbécil e idiota.
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Los cinco niveles propuestos y los rangos de CI basados en las
puntuaciones de la prueba psicométrica Stanford-Binet eran:

— Limite {(83-67)
—— Ligero {66-50)
— Moderado (49-33)
— Severo (32-16)
— Profundo (16)

El nuevo concepto, sin embargo, daba prioridad al comporta-
miento adaptativo para determinar el retraso mental.

La definicién de la AAMD se ha ido revisando, adquiriendo
mayor flexibilidad y precision. 1973, 1977, 1983, son otras iantas
ediciones del «Manual sobre terminologia v clasificacion en el retra-
so mental», de 12 mano de H. J. Grossman.

Comparar la evolucién de las definiciones es ilustrativo, porque
se van advirtiendo las conquistas en el conocimiento y tratamiento
del tema. Asi lo hace Miguel Angel Verdugo en su obra citada, v a
ella nos remitimos.

El elemento conducta adaptativa como criterio para identifi-
car el retraso mental desbanca, al menos en parte, al puramente
cognitivo, resultado de la psicometria de la inteligencia. Y se discri-
mina dicha conducta en tres etapas evolutivas diferentes:

* Durante la infancia o nifiez temprana: desarrollo de habi-
lidades sensoriomotoras, de comunicacién, de autoayuda y de
socializacion.

* Durante la niiiez o adolescencia temprana: aplicacion de
habilidades académicas basicas a la vida diaria. Aplicacion de
juicio y razonamiento apropiados en ¢l dominio del ambiente
y habilidades sociales.

* Durante la adolescencia tardia y la edad adulta: ejecucio-
nes y responsabilidades sociales y profesionales.

Resultado conquistado en esta etapa puede considerarse, lo re-
sefiado por S. Landesman y C. Ramey, en 1989:

a) La incorporacion del concepto de conducta adaptativa como
parie de la definicidn.

b} La reduccion del limite de la puntuacién de CI, quedando
excluidas de la definicién aquellas personas con un CI entre 70 y
85, que se consideran con inteligencia baja y no con retraso mental.
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c) La extension del limite superior de edad para el diagnéstico
inicial (en primer lugar para ofrecer servicio a un mayor niimero de
adolescentes y jovenes que presentan deficiencia neuroldgica seve-
ra, y en segundo lugar para incluir a todos aquellos sujetos que
pueden presentar retraso mental como consecuencia de accidentes
y abuso de sustancias téxicas).

d) Desechar la nocién de permanencia a lo large de toda la
vida como parte del concepte.

Ha quedado evidenciado que:

— El retraso mental no constituye una enfermedad, sindro-
me © sintoma Unico; es un estado de discapacidad que se
reconoce ¢n ¢l comportamiente del sujeto y cuyas causas son
miiltiples.

— La utilizacion exclusiva de las puntuaciones de CI no predi-
ce adecuadamente €l nivel de funcionamiento en la edad
adulta, porque hay posibilidad de desarrollo y mejora en
sujetos con Cl muy bajo, gracias a intervenciones especificas
y ambientes de apoyo,

— El retraso mental no es una caracteristica permanente de
la persona, Estudios etnogréficos y longitudinales, el aporte
de datos empiricos obtenidos, prueban que muchos chicos
considerados deficientes mentales medios durante su escola-
rizacién, no son etiquetados como tales en las etapas previa
¥ posterior a la escuela.

Landesman y Ramey, entre¢ otros autores, debaten incluso la
desaparicién del retraso mental como categoria diagnéstica
clfnica, para ser reemplazada por evaluaciones y descripciones que
reflejen una vision mds integrada de la historia ambiental bio-social
y de las competencias ordinarias de cognicién, adaptacion social, y
estatus emocional de los ninos.

Supone adoptar nuevos sistemas, que todavia no resultan facti-
bles... serian méas normalizadores, pero... (1)

1.3. Nuevo paradigma 1992
Ia Asociaciéon Americana sobre Personas ¢on Retraso

Mental (AAMR), en 1992, define este estado integrando las ten-
dencias y desarrollos mas avanzados habidos en los 1iltimos afios.
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Los cambios son de tal importancia y con tales implicaciones desde
todos los puntos de vista (concepcién global del contexto, pricticas
profesionales, modelos de servicios, etc.), que se habla de cambio
de paradigma.

«El retraso mental hace referencia a limitaciones sus-
tanciales en el funcionamiento actual. Se caracteriza por un
funcionamiento intelectual significativamente inferior a la
media que, generalmente, coexiste junto a limitaciones en
dos o mas de las siguientes areas de habilidades de adapta-
cién: comunicacién, auto-cuidado, vida en el hogar, habi-
lidades sociales, utilizacién de la comunidad, antodireccion,
salud y seguridad, habilidades académicas funcionales, tiem-
po libre y trabajo. El retraso mental se ha de manifestar
antes de los 18 afios de edad» (3).

El enfoque multidimensional pretende ampliar la conceptualiza-
cion del retraso mental y evitar la confianza depositada en el CI,
como criterio para asignar un nivel de discapacidad. Propone un
sistema de clasificacion basado en la intensidad de los apoyos que
requiere (limitado, intexmitente, extremo y generalizado), ante el
déficit existente en su conducta adaptativa.

Esta orientacion permite describir los cambios que se producen
a lo largo del tiempo y evaluar las respuestas del individuo a las
demandas presentes, a los cambios del emiorno y a las intervencio-
nes educativas y terapéuticas. Se realiza a través de un proceso de
tres pasos:

* Un diagnéstico vdlido de retraso mental que debe basarse en
tres criterios para recibir los apoyos necesarios:

— funcionamiento intelectual,
— habilidades adaptativas,
— edad cronolégica de aparicidén.

* Clasificacién y descripcion, para identificar los puntos fuertes

y débiles del individuo, asf como la necesidad de apoyos.
Implica consideraciones:

{3) R. Luckasson y otros. Mental Retardation: Definition, Classification and Systems of
Supports, Washington, 1992. En M. A. Verdugo Alondo, ac, 2.
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— psicoldgicas, emocionales.
— fisicas: salud y etiologfa de su discapacidad.
— ambientales.

* Perfil e intensidad de los apoyos necesarios, realizado por un
equipo interdisciplinar, referido a las dimensiones anteriores.

En definiiiva, la nueva definicién;

— frente a una concepcidn estitica del retraso mental se des-
tacan las posibilidades de crecimiento y desarrollo personal;

— frente a una consideracién absoluta del retraso mental como
etiqueta inherente a la persona, se enfatiza su relatividad
en funcién de los medios o ayudas que le ofrezca su entorno
para fomentar su independencia/interdependencia, producti-
vidad e integracién en la comunidad.

Todo ello tiene indudables repercusiones para la prictica
profesional:

a) Los términos de retrasado mental ligero, medio, severo y
profunde dejan de utilizarse.

Asi, un diagndstico podria expresarse del signiente modo: «Una
persona cen retraso mental que necesita apoyos limitados en habi-
lidades de comunicacién y habilidades socialess.

Este u otros ejemplos constituyen descripciones mds funciona-
les, relevantes v orientadas a la prestacion.

b) Cambio en la concepcién de la prestacién de serviclos.
Frente a una orientacién de mantenimiento se destacan las nocio-
nes de crecimiento y desarrollo personal, lo que implica ofrecer
unos servicios continuados y variados para responder a las necesi-
dades de estas personas. Estas necesidades se han de determinar a
través de evaluaciones dinicas y nunca en funcién tinicamente de
su pertenencia a una categoria diagnostica determinada.

¢} Desde el punto de vista del individuo, permite una descrip-
cidén mds adecuada de los cambios a lo large del tiempo. inclu-
yendo las respuestas individuales al desarrollo personal, a los
cambios ambientales, a las actividades educativas y a las interven-
cicnes terapéuticas.

d) Finalmente se centra en la posibilidad que tiene el en-
torno de proporcionar los servicios y apoyos que incrementa-
rén las oportunidades de llevar una vida personal satisfactoria. La
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provision de los servicios debe complementar a los apoyos naturales
y fomentar el desarrollo de habilidades adaptativas.

1.4. Residuos de estadio anterior

No¢ hay que olvidar la teoria de las crisis cientificas y la deter-
minacién del nueve paradigma, que tan interesantemente expone
Thomas 5. Kuhn {4}.

La multiplicidad de definiciones del siglo XX es una denotacién
de la crisis. El nuevo paradigma se presenta, como fruto de las
mismas, en 1992. BEs un <«bollo caliente», recién horneado, que
requiere su markeiing publicitario.

La sociedad no cientifica, sigue nutriéndose de la teoria ante-
rior... apuntdndose sélo rasgos que llegardn a ser estructurantes y
definitorios,

Recogemos el uso todavia generalizado:

* Desde el punto de vista psicoldgico se hace referencia a un
CI v a unas aptitudes por debajo del promedio de las personas de
esa edad, generalmente acompafiado de una falta de adaptacién
social.

* Para la pedagogfa, es aquel nific que no puede seguir una
ensefianza de régimen ordinario por su problematica psiquica o por
su caracteristica personalidad.

* Sin embargo, el Ministerio de Educacién y Ciencia (MEC),
en sus «Materiales para la Reforma» 1992 {Cajas Rojas), va ha
incorporado la definicidon de la AAMR y habla de «alumnos con
necesidades educativas especiales», poniendo asi el énfasis en la
respuesta educativa que estos alumnos precisan y, no tanto, en sus
lirnitaciones personales. _

* Para la legislacion espaifiola la deficiencia indica la madura-
cién fisica, psiquica o sensorial insuficiente de una persona, comeo
consecuencia de un suceso patolégico invalidante —anomalia, en-
fermedad o accidente— acaecido durante su desarrollo. (Recorde-
mos que Ja palabra «deficiencia» hace referencia a algo con defec-
tos, inadecuado).

(4 CL Th. S. Kuhn. Las estructuras de las revelucones cientificas, 1.* ed. esp. Bre-
viarios F.C.E., 1971 (original inglés, University of Chicago. Press, 1962).
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2. RECUPERANDO LA «PERSONA»

-Un simple vistazo a todas y cada una de estas definiciones pasa
por un eslabén sin el que la cadena no es posible. El retraso mental,
la deficiencia, no son sustancias independientes, con entidad propia.
Hay que rebajarles su categorfa estimativa, dejaxlas en lo que son,
cualidades de un hombre.

El hombre retrasade mental, minusvilido o deficiente es, ante
todo y sobre todo un ser humano, por tanto una PERSONA y, desde
luego, ser mds inteligente no es ser mds persona, tener mas habi-
lidades no es ser mas persona. Solo partiendo de esta puntualiza-
cién, que no precisa movimiento reivindicativo alguno, porque es
una verdad incontestable en si rnisma, puede plantearse la cuestién.
Consideramos «peticion de principio» aceptada, que nuestras afir-
maciones son tales, desde el punto de vista de la antropologia cris-
tiana.

Esta cita de Zubiri ilumina el concepto formadeo:

«Ser persona, evidentemente, no es simplemente ser
una realidad inteligente y libre. Tampoco consiste en ser
sujeto de sus actos. La persona puede ser sujeto, pero por-
qu¢ ya €s persona, ¥ no al revésy (5).

Y la categoria éntica —persona— se le da al sujeto minusvilido
por la misma razén que a todos los demds miembros del linaje
humano, sélo que su desarrollo mental estd condicionado por fac-
tores bioldgicos, psicosociales y culturales y, aunque en algunas
ocasiones, no significa una realidad inteligente y libre, sujeto de sus
actos... s{ mantiene su entidad «persona», y la dignidad que ello
comporta.

2.1. Su dignidad: es sujeto de derechos
Marciano Vidal define asi el concepto dignidad:
«La dignidad humana es una cualidad dntica y axiol6-
gica que no admite el mdas o el menos. Sin embargo, en
su significacién préxica la categoria ética de la dignidad

humana tiene una orientacién preferencial hacia todos

{5) X. Zubiri. E! hombre y Dios, Alianza Editorial, Madrid 1984, 4I9.
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aquellos hombres cuya dignidad bhumana se encuentra
desfigurada (pobres, oprimidos, marginados, etc.)» {(6).

En este grupo ultimo ciertamente, incluimos ¢l colectivo objeto
de nuestro estudio infiriendo, creemos con pleno rigor légico, que
la categoria ética de la dignidad humana les pertenece.

Joseph Joblin explicando una nueva idea de la naturaleza, se-
gun los tedlogos tomistas del siglo XVI, llega a decir:

«Esta manera de concebir el mundo modifica el puesto
y papel que en €l asume el hombre. En lugar de verse
garantizar su dignidad umicarnente por la gracia de que
disfruta, se encuentra con que debe a su mera existencia
el que se le reconozca como sujeto de derechos; su
existir, en efecto, lo convierte en un elemento de la natu-
raleza que, como tal, tiene valor por si mismo; (...)
Fueron los tedlogos jesuitas quienes con mayor nitidez for-
mularon esta tesis. Sudrez habla de la facultas quaedam
moralis de que goza todo hombre» (7).

Vamos sumando conceptos: es persona, que al existir posee su
dignidad y hay que reconocerla como sujeto de derechos y... acree--
dora de respeto absoluto. Asi queda claramente dicho por Karl
Rahner:

«La persona humana en su propic ser y en su propia
dignidad, reclama un respeto incondicional, indepen-
diente de toda libre valoracion y finalidad; absoluto, en
una palabrar (8).

En la Reunién Internacional de los representanies de las entida- -
des europeas en favor de las personas con deficiencia mental, cele-
brada en San Sebastian, dentro del programa europeo Helios, se
formulé:

«Ser deficiente no es mas que una circunstancia, pues
por encima de todo, es una persona, y eso no le invalida

(6) M. vidal. Valor absolufo de la persona, Bstudios Communio, Afio 4, marzo-
abril 1982, a4,

{7y ). Joblin. La Iglesia y la guerra: conciencia, violencia y poder, Herder, Barcelona,
1990. 160 (original en francés, 1988).

(8) K. Rahner. Dignidad y libertad del hombre, Bscritos teoldgicos IE, Madrid 1962.
256.
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para tener unos derechos en paridad de condiciones con el
resto de los ciudadanos» (9).

Mais adelante, se retornard el concepto de la dignidad, al tratar
de la doctrina de la Iglesia y ensefianza de los Papas. Primari en-
tonces el argumento teolégico pero, aqui y alli, hacemos constar
que esta dignidad les es reconocida universalmente en el art.® 3 de
la «Declaracién de los Derechos de las Personas Minusvalidas», ONU
1975, a la que también volveremos.

2.2. Su grandeza: es hijo/a de Dios

La Sagrada Escritura contiene y anuncia el relato de la miseri-
cordia de un Dios personal que inicia libremente el didlogo con sus
criaturas, «llamdndolas por su nombre», haciéndolas salir lenta-
mente del ancnimato y de la masa humana, interpeldndolas una
por una, hasta valorarlas a todas, a cada una, como conquistas del
Hijo encarnado.

Juan Pable II expresa esta doctrina, en el contexto creacional:

«Toda vida humana es sagrada, porque cada persona es
creada a imagen y semejanza de Dios. San Pablo dice:
“hechura suya somos, creados en Cristo Jesis, para hacer
buenas obras, que Dios de antemano prepard para que en
¢llas anduviésemos” (Ef. 2,10). Por tanto, nuestro valor,
nuestra dignidad como personas humanas no proviene de
lo que podemos decir o hacer, sino de nuestro mismo ser,
del hecho de que Dios nos ama y nos_ha creado para vivir
con alegria en su presencia para siempre.

La vida de los que son minusvdlidos no es menos sagra-
da que la vida de quienes no lo son» (10).

Asi reconocida la sacralidad de su vida, fundamentada en que
cada persona es creada a imagen y semejanza de Dios, la inclui-
mos —nos incluimes todos—, en el colectivo contemplado por
Pablo:

(9) Reunitn Internacional en San Sebastidn, 16-12-94, dentro del programa de
la CE Helios, VOCRS, N.° 2649, enero 1995,

{10} Juan Pable II. Discurse a los representantes de la organizacién «Very Special Arts
Internationaiy, L'Osservatore Romandg, 31-1-1988 (67} 19.
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«Fl Espiritu mismo se une a nuestro espiritu para dar
testimonio de que somos hijos de Digos» (Rom. 8, 16).

También Juan expresa con idéntica claridad esta participa-
cién:

«Mirad qué amor nos ha tenido el Padre para llamarnos
hijos de Dios, pues jlo somosi» (1 Jn. 3.1).

Y el propio Jesis, en su recorrido por los polvorientos cami-
nos de la Palestina de su tiempo, deja que se le vaya el corazén
hacia éstos «de abajo, no tenidos en cuentas y se identifica con
ellos:

«En verdad os digo que cuanto hicisteis a unos de estos
hermanos mios mas pequefios, a mi me lo hicisteis» (M.
25, 40).

Y en otra ocasién, tras un momento de profunda conmocion,
segin el relato de Mateo, al maldecir a Corazin y Betsaida, exclama
Jesis: ' :

«Yo te bendigo, Padre, Sefior del cielo y de la tierra,
porque has ocultado estas cosas a sabios e inteligentes y se
las has revelade a los pequefios» (Mt 11, 25).

El término griego utilizade para «pequefios» es «nepioi», lite-
ralmente;: nifios pequeiios, usado con una clara connotacién de
ignorancia, posicion antitética de sabios e inteligentes. Hay consen-
30 entre los estudiosos al reconocer que no se trata de «sencillos»,
en €l sentido de cualidades morales.

El término usado tiene mds bien un clare acente peyorativo. El
simple, el ignorante, es alguien que debe ser guiado porque carece
de luces propias. De «nepioi» podriamos, en una primera atribu-
cion, calificar a este colectivo... y son precisamente los nepioi los
destinatarios predilectos del Reino, los que ponen de manifies-
to la gratuidad de la Revelacién,

Gustavo Gutiérrez, consultado en lo anterior, presenta este lu-
‘minoso correlato: la expresiéon «nepioi» estd emparentada con los
pobres, hambrientos y afligidos (Lc. 6, 21-23); los pecadores y en-
fermos (despreciados por ello) (Mt. 9, 12-13); las ovejas sin pastor
{Mt. 9, 36; los nines (Mi. 10, 42; 18, 1-4); los no invitados a la cena
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(Lc. 14, 16-24). Es todo un bloque... es la marginalidad que
existfa en el pueblo de Israel (11).

El hombre deficiente mental, ese desconocido, es, resumiendo,
una persona, unt hijo de Dios que, precisamente por su rasgo de
marginalidad, es elegida para ser «icono del Hijo, esplendor de
la gratuidad de la revelacién del Padre», La debilidad se une a
la grandeza y penetramos en €l corazén del misterio.

Y dejamos aqui constancia de nuestro rechazo ante la expresion
usada hoy dia frecuentemente, con ocasién de la feliz realizacion
cinematogrifica de Randa Haines «Hijos de un dios menor». (USA,
1986}, designando asf al colectivo de las personas disminuidas.

No aceptamos la metafora, tefiida de politefsmo, y radical segre-
gacionismo, espiritu que no anima el film. La minusvalia no niega
la grandeza del Creador, el amor del Padre, las elecciones del Hijo,
aunque nos sitien ante la puerta del misterio y, €n ocasiones, nos
quedemos ante su umbral, un tanto desconcertados.

3. SINYESIS DEL PERFIL

Presentamos dos textos, dos posturas mentales que responden al
asalto de nuestra pregunta ;quiénes son?, y pueden servir de luz
en las oscuridades, de agua en la travesia de desiertos...

3.1. Retrato contemplativo desde la fe

Alfredo Fierro ha sido, hasta 1992, director de SIGLO
CEROQ (12}. En sus publicaciones marcd el punto de partida para
llevar los principios de integracién y normalizacién, importados de
los paises escandinavos, al lenguaje de la exigencia, de la reivindi-
cacién, El texto presente, firmado en 1966, no pierde nada de su
vigencia hoy. Es la grandeza de lo escrito, cobra vida auténoma al
margen de su autor:

«Estd ]a existencia humana tan reciamente andada en
los fondos divinos, que, sin confusién alguna desde luego,

{11} Cf. G. Gutiéxrez. Hablar de Dios desde el sufrimiento del inocente, Pedal 183.
Sigueme, Salamanca, 1988, 14-15.

{12) SIGLO CERO. Revista mensual de la Confederacién Bspafiola de Federacio-
nes y Asociaciones Pro-personas Deficientes Mentales {(REAPS).
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esta. busca de sentido para el espiritu humano, viene a
confluir y desembocar en la bisqueda de Dios. La mds vi-
gilante ortodoxia nada tiene que objetar a esta coinciden-
cia de caminos. Un humanismo cristiano reconoce a la
persona su valor supremo en el parentesco que le vincula
al Creador, en el cufio vy sello, que lleva impreso. a seme-
janza e imagen suya. Cuando después de traspasar muil-
tiples umbrales de Io exterior a lo interior, llegamos al
recinto escondide donde halla su sede esta afinidad, debe
callar toda voz y parecer humanos, v sélo hablar la divina
Palabra, la Revelacién. Dios ha hecho del hombre templo
suyo, lugar sagrado, y se ha reservado el secreto de cual
y cémo sea el santuario humano. Qué es el hombre, y qué
vale su existencia, lo sabemos en ultima instancia por la
fe, no es invento del cual quepa gloriarnos, nos ha sido
revelado. '

Delante de cada ser concreto podemos por e¢s¢ formu-
larmos preguntas que no hallan satisfaccién en los informes
de un registro civil o de una ficha médica, por completos
que sean. ;Cudl es el objeto de su vida? ;Para qué, en
particular, se encuentra en este mundo? Y este universo
grande y desmedido, ¢no seria igual sin é1? Sentido, fina-
lidad, valor insustituible y original de un hombre: zonas
sagradas que se sustraen a todo inventario, y sélo aparecen
hicidas para el creyente, para ese inspirado gue acierta a
conjugar lo vertical y ko horizontal, la escucha atenta de la
revelacion divina y el amor perspicaz hacia la intimidad de
los hermanos» (13).

3.2. Retrato proyectivo desde la experiencia

Jean Vanier tiene entregada su vida al servicio relacional de las
personas con discapacidad. Recientemente {1993), en la «Carta
Fundamental del Arca» {14), adoptan en Asarnblea los siguientes
Principios bdsicoes, que fundamentan los valores, describen tipolo-
gias, prayectan y, sobre todo, tejen el futuro con el amor del pre-
sente. Veamos cémo los formulan:

{13) A. Fierxo. B! subnormal, misierio de dolor, Distrib. Balmes, 1966. 8.

«Comunidades del Arcar es el nombre de los hogares fundados por

J. Yanier. Mas adelante se vuelve sobre ellos.
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PRINCIPIOS BASICOS

* 1. Toda persona, cualesquiera que sean sus dones o sus limi-
taciones, comparte una humanidad comiin. Tiene un valor inico y
sagrado y posee Ja misma dignidad y los mismos derechos.

Los derechos fundamentales de la persona son: el derecho a la
vida, a los cuidados, a un <hogar», a la educacion, al trabajo, pero
también, puesto que la necesidad mas profunda del ser humano es
amar y ser amado, el derecho a la amistad, a la comunion y a la
vida espiritual.

2. Para desarrollar sus capacidades, sus dones y realizarse,-cada
persona necesita de un medio en el cual pueda crecer.

Necesita tejer lazos con otros en €l seno de una familia o de una
comunidad. Necesita vivir en la confianza, la seguridad y el carifio
mutuo. Necesita ser reconocida, aceptada, apoyada por relaciones
afectuosas y verdaderas.

3. Las personas que padecen una deficiencia mental tienen a
menudo unas cualidades de acogida, de maravillarse, de es-
pontaneidad y de verdad. En su desamparo y fragilidad tienen
el don para tocar los corazones y para llamar a la unidad. Asi
son para la sociedad un llamado vivo hacia los valores esencia-
les del corazén, sin los cuales el saber, el poder y la accién pierden
su sentido y son desviados de su finalidad.

4. lLa debilidad v la vulnerabilidad de la persona humana, lejos
de ser un obstaculo a su unién con Dios, pueden favorecerla. En
efecto, es 2 menudo a través de la debilidad reconocida y aceptada
como se revela el amor liberador de Dios.

5. Para desarrollar la libertad interior a la que esta llamada y
para crecer en la unién con Dios, toda persona debe tener la posi-
bilidad de enraizarse en una tradicién religiosa que la nutra (15).

(15} Cariz Pundamental de Jas Comunidades del Arca, Canadd, mayo 1993.
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1. BUSQUEDA DE INFORMACION

Un indicio de la marginalidad que venimos sefialando es la
carencia de datos precisos a la hora de su cuantificacidn en esta
sociedad con tanto substrato cibernético.

En la actualidad, damos todavia por buenos a nivel nacional los
datos aportados por el INSTITUTO NACIONAL DE ESTADISTI-
CA, fruto de una encuesta, no un censo, realizada en 1987: Encues-
ta sobre Discapacidades, Deficiencias y Minusvalias. Volumen I y 1L

En otros paises, por supuesto del primer mundo (impensable
para los demds, va que la carencia de datos en ellos es omniabar-
cante), la situacién es semejante, llegande a utilizarse una tasa,
célculo probabilistico que se piensa fiable, aplicada en % al censo de
la poblacién total.

Pormenorizaremos los datos de la Bncuesta Nacional, tras sefia-
lar las dificuliades, intentos, fiabilidad de dicha cuantificacién, reco-
gida en su' conjunto esta historia de la revista VOCES, 6rgano de
comunicacién mensual de la llamada entonces «Pederacién Espafio-
la de Asociaciones Protectoras de Subnormales», hoy ante la mayor
sensibilidad social, modificada su denominacién en: «Confederacion
Espafiola de Federaciones y Asociaciones pro-Personas Deficientes
Mentaless' (FEAPS).

Es importante precisar que recabar el nitmero de personas que
padecen alguna deficiencia puede v debe unirse con la mentali-
dad no discriminatoria. Hacemos con ello, la critica a Ias socie-
dades tan tecnificadas, que segregan a muchos de sus individuos por
no alcanzar el rasero requerido para su futura productividad.

Propugnamos la paradoja de encuadrar la persona segin sus
minusvalias y rechazaz, al tiempo, la etiqueta de las mismas sobre
la persona, determinando segin ella, su valia.
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1.1. Dificultades de un censo

En 1964 se celebran en Madrid las las. Jornadas Técnicas
sobre el problema de los nifios subnormales,

La Comisién 5.%: Asociaciones Familiares, en sus conclusiones,
solicita en la 8.7 entre otras demandas legales, la «formacién del
censo oficial de subnormales». Es la primera vez que oficialmen-
te se expone esta necesidad... Sin conocer la extensién del problema
£como pueden crearse los recursos necesarios para cubrir las nece-
sidades existentes?

En 1970, en agosto, un Decreto sobre el empleo de trabajadores
minusvilidos exige desde las instancias oficiales la elaboracion de
un censo que se confeccionard por provincias, segin la Orden de
Presidencia del Gobierno del 28 de enero,

En 1971, en junio, se denuncia que de 50.000 nifios que reciben
subvencion para educacién, de CI inferior a 0,5, sélo 10.000 podran
ocupar esas plazas existentes; la cifra se dobla al ocuparse de toda
la poblacién escolar en el mes de julio, vy el B.O.E. publica una
Orden del Ministerio de Educacion y Ciencia (MEC), fechada el 30
de agosto, por la que «se autoriza y se dan normas para la realiza-
cién del censo de alumnos deficientes e inadaptados necesitados de
educacién especial».

En esos momentos habia dos Ordenes Ministeriales sin cumplir
y funciona por todo el pafs una doble organizacién paralela para
localizar v diagnosticar los casos de deficiencias:

— Centro de Orientacion y Diagnoéstico de Ia Direccidén General
de Sanidad.
— Unidades dinicas de la Seguridad Social.

Asi pues, habfa cuatro instituciones distintas en averiguaciones
sobre €l nimero de personas con deficiencia en Espaiia.

Se habla de confeccionar un censo y, realmente, es imposible
en esos afios. Los técnicos en la materia estdn de acuerdo, por la
experiencia de otros paises, en que un censo, relativamente exacto,
requiere una muy completa red de servicios ya existentes.

No es posible detectar todos los casos si no existen bastantes
instituciones de diversos tipos (ceniros de diagnédstico, listado del
MEC de nifios integrados y requiriendo apoyos especificos, dinicas
infantiles, asociaciones con sus centros y talleres, centros del Esta-
do}), como para que todo deficiente, una u otra vez en su vida, pase
por alguno de ellos y pueda ser identificado. Todavia hoy, en 1995,

46



FUENSANTA MELENDEZ IIMENBZ

hay personas deficientes psiquicas internadas en sus casas, sin con-
tacto apenas con ¢l mundo exterior.

La consecucién de un censo tiene que ser, por tanto, posterior
a la creacion de los servicios... es el crecimiente del tejido social y
sus componentes, lo prioritario. Resulta vilida la estimacién estadis-
tica y urge: la creacion de los servicios.

1.2. Baile de cifras

En estos anos hay un baile de cifras, dificultades insuperables
para precisar,,, domina la desinformacién.

En 1974, se da como cierto que en Espafia nacen cada afio
10.000 nifios deficientes, y existen 300.000. Tras la cifra, no-olvide-
mos hay personas, vidas, sufrimientos, muertes,

En 1977, se habla de 350.000 familias con un hijo deficiente,

En 1980, se llega a estimar la poblacidén deficiente en 259.000
personas, resultade de aplicar la tasa de 0,71%, pero si les sumamos
los tipificados como inadaptados, de tasa 1,10% alcanzan 400.000,

En 1982, se habla de 300.000 deficientes psiquicos entre el
1.200.000 de disminuidos existentes.

En 1987, se dice hay 1.500.000 familias espafiolas afectadas.

Y en estos dolorososo vaivenes aritméticos, llegamos a 1987, en
que se elabora la ENCUESTA a nivel nacional, muy amplia en
cuanto a la muestra entrevistada: 75.000 viviendas y 270.000 per-
sonas con el valor sobreafiadido de unificar conceptos, definiendo
las distintas afecciones, adecuandolas a las definiciones de la Orga-
nizacién Mundial de la Salud (OMS) (16).

De esta Encuesta sigue nuiriéndose la estadistica nacional, con-
fecciondndose con posterioridad «El Libro Blance de Rehabilitacién»
(1993), que marca como poblacién afectada un 10%, y €l «Informe
sobre Discapacidades de la Sociedad espafiola de Salud publica y
Adminisiracién sanitaria» que, recurriendo a la Encuesta del 87,
recoge datos hasta 1993, sefialando, por ejemplo, que hay un total
de 5.743.291 personas con alguna discapacidad, entre otras:

— 3.000 autistas.
— 7 de cada 10.000 espafioles que nacen sin manos o pies.

(16) OMS. Clasificacicn Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvakias,
Ed. Inst. Naf. de Servicios Sociales. Col. Rehabilitacidn, Madrid, 1983.
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— 350.000 personas (1% de la poblacién espaiiola) que sufren
Ia enfermedad de Alzheimer.

Es importante senalar que, en Espaiia, la tasa de la deficiencia
mental se estitna actualmente en el 0,7% del TOTAL de ia
poblacién.

En 1992, en la 7.* Conferencia Internacional promovida por el
Pontificio Consejo para la Pastoral de los Agentes Sanitarios, sobre
«Las personas minusvilidas en la sociedad» (17), el Profesor
Alan Reich, Presidente del Comité Mundial para el Decenio de los
Minusvalidos {U.S5.A.), en su Comunicacién «Orden del Dia en el
mundo: 500 millones de minusvédlidos», ofrece esta cifra como
realidad existente,

El «Programa de Accién Mundial para las personas con Discapa-
cidad» (PAMI) ONU, 37/52,3,12, 1982, va da esta cifra... No puede
llegarse a mayor exactitud; las dificultades que sefalibamos para la
realizacion de un censo, se multiplican al considerarlas a escala
mundial, con situaciones socio-econdmicas tan diferentes.

También es importante precisar que un retrasado mental no esti
necesariamente condenado a serlo toda su vida. Puede suceder en
personas ligeramente incapacitadas que, como consecuencia de una
maduracién tardia, de la accién social o de otros factores, lleguen a
alcanzar un nivel normal o casi normal.

Por otro lado, ¢l Comité de Ja OMS se opone a la clasificacién
de individuos como «deficiente mental limite» con CI de 68 a 85,
porque con este criterio el 16%, como minimo, de la poblacién
estaria integrado por retrasados mentales. Esta proporcién excede
en mucho las estimaciones actuales.

2. ESTUDIO DE LA ENCUESTA 1987

La Encuesta de 1987 es de¢ enorme importancia, como ya ha
quedado dicho en su presentacién. Nos enfrentamos ahora al ané-
lisis selectivo de sus datos, segun la finalidad del presente trabajo.
Sus cifras siguen considerindose basicamente validas.

(17) 7.* Conferencia Intemacional: 19-20-21 noviembre, 1992. Aula Pablo VI,
Ciudad del Vaticano,

48



FUENSANTA MELENDEZ JIMENEZ

2.1, Prenotandos

La Encuesta comienza con la clasificacién de los términos
base, segin la tipologia de la OMS:

— DEFICIENCIA: hace referencia a las anormalidades de la
estructura corporal y de la apariencia, a la funcién de un
6rgano o sistema corporal, cualquiera que sea su causa. Re-
presenta. en principio, trastorno a mnivel de drgano.

— DISCAPACIDAD: refleja las consecuencias de la deficiencia
desde el pumo de vista del rendimiento funcional y de la
actividad del individuo. Representa trastornos a nivel de la
persona.

— MINUSVALIA: se refiere a las desventajas que experimenta
el individuo como consecuencia de las deficiencias y discapa--
cidades que posee. Se caracteriza por la discordancia entre el
rendimiento o status del individuo y las expectativas del
mismo o del grupo en concreto al que pertenece. Representa,
por tanio, trastornos a mivel social.

Vale destacar que el concepto popular de minusvalia no coincide
con la definicién propuesta por la OMS y recogida en la Encuesta,
ya que, generalmente, se considera que un minusvalido puede gozar
de una plena integracién social. Todos probablemente conocemos a
personas con deficiencias fisicas o sensoriales principalmente, que
no padecen rechazo social.

Ciertamente este concepte no puede quedar cerrado y varia
segun donde se ponga el acento.

2.2. Universo entrevistado

Las personas entrevistadas —270.000—, fueron preguntadas
sobre las discapacidades. El hacer referencia primaria a la persona,
es lo que el posible sujeto afectado, conciencia con mayor facilidad,
sin requerit ningiin tipo de tecnicismo. Si no tiene posibilidad de
respuesta, su entorno familiar mds proximo puede hacerlo también
sin dificultad. Las actividades se califican de «gravemente limita-
das», si asi lo percibe el sujeto encuestado. Subyace, por tanto, un
fuerte componente subjetivo en los datos, pero jestamos, precisa-
mente, estudiando sujetos! Vale la pena que Ia Encuesta haya
aceptado los riesgos que comporta tal método.
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2.3, Objetivos
Se propone la Encuesta 4 objetivos:

1. Alcanzar una estimacién del total de personas que padecen
alguna discapacidad, y cudles son éstas.

2. Conocer la entidad de los distintos tipos de deficiencias que
dan lugar a dichas discapacidades.

3. Imiciar una aproximacién al conocimiento de las causas que
hayan podido generar dichas deficiencias.

4. Estimar el nimero de personas que, como consecuencia de
padecer una deficiencia, sufren alguna minusvalia.

Para un Ministerio de Servicios Sociales son basicos estos obje-
tivos. Para poder aportar remedios hay que conocer existencias
reales y sus posibles causas.

Ante dos volimenes que manejan tablas y tablas de nmimeros,
intentamos ver las personas que aparecen numeradas y recordamos
¢dmo el anuncio de la Buena Nueva de Jesus de Nazaret, iba unido
4 su accién sanante. Las cifras del estudio representan, creemos, un
auténtico reto a la comunidad eclesial que aspira a participar del
Banquete del Reino y tiene que contar con un puesto especial, «de
preferencia», para todos estos invitados a la mesa.

2.4, Delimitando el campo propio

En el estudio que presentamos, nos hemos centrado en las
personas afectadas de deficiencia psiquica, incluyendo, sin
embargo, en el apéndice I los cuadros base de la Encuesta, que
representan una primera cuantificacién por edades, sin relacién a
otras variables, y la distribucidon entre hombres y mujeres los Tota-
les alcanzados. En estos cuadros, encuadramos los datos utilizados
para confeccionar una tabla propia con sélo los datos que nos
afectan vy siguiende la diferenciacién por edades que plantea el
estudio: 0 a 5 afios; 6 a 64 aflos; 65 y mds. Presentamos tres cuadros
respondiendo a los tres grupos, ademas de un cuadro resumen con
los totales de cada uno.

Para legitimar técnicamente esta eleccién pasamos a definir, en
términos de la Encuesta, las variables utilizadas. Las cifras presen-
tadas son las que aparecen en el cuadro resumen. Las damos en
cada apartado para significar la unidad del estudio y ¢l interés cuan-
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tificador que pudiera suscitar la descripcidon de las deficiencias psi-
quicas. Mantenemos siempre la diferenciacidn de los tres grupos de
edades: «mayores de 6 afios» siempre ofrecen dos sumandos.

DEFICIENCIAS PSIQUICAS como causantes de las discapaci-
dades que originan el retraso mental. Este puede presentarse en
sus variantes de:

— profundo y severo: incluye a las personas con un CI menor
o igual a 34.
En caso de desconocerse:

a) Para menores de 6 aiios:

Incluye a los nios que a los 3 afios no han aprendido toda-
via a andar, no hablan o se comunican sélo por medio de
gestos y sonidos inarticulados. Unicamente demuestran co-
nocer a los familiares mds proximos. (Son 1.643)

b) Para mayores de 6 afios:

Incluye a las personas que son incapaces para valerse por si
mismas en lo que concierne a la alimentacién, excrecion,
higiene o vestido y precisan constantemente de otra persona
para su asistencia y proteccién. En edad adulta son incapaces
de desempefiar tareas laborales. {Son 42.828 + 1.363)

— medio; incluye a las personas con un CI de 35 a 49,
En caso de desconocerse:

a) Para menores de 6 aiios:

Incluye a los nifios que durante el periodo preescolar pueden
aprender a hablar pero llevan un retraso de mas de tres afios
respecto a los nifios de su misma edad. (Son 2.360)

b) Para mayores de 6 afios:

Incluye a las personas que durante la etapa escolar pueden
aprovechar el entrenamiente en habilidades sociales y ocu-
pacionales, perc resulta improbable que progresen mds all4
del segundo curso de EGB en lo relacionado a temas acadé-
IIllCOS Pueden aprender a viajar solos en los lugares que les
son mas familiares. En la adolescencia pueden beneficiarse
del entrenamiento laboral, siendo capaces de contribuir a su
pPropio mantenimiento realizande un trabajo semiespecializa-
do o sin especializar, bajo una estrecha supervisién en talle-
res protegidos. (Son 69.844 + 5.040)

— ligero: incluye a las personas con un CI de 50 a 70.
En caso de desconocerse:
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a) y b) Los adolescentes que padecen este tipo de retraso
pueden aprender habilidades académicas hasta el nivel de 6.°
curso de EGB vy, durante la etapa adulta, pueden adquirir
facilmente habilidades sociales y laborales adecuadas para
una independencia minima. (Son 2.056 + 51.609 + 3.017)

Centrandonos en personas con retraso mental, recopilamos los
siguientes datos dados antes, al describir las distintas variables.
Anade los totales.

TOTAL 0 a 5 anos 6 a 64 afios | 65 y mds
Profundo y severo | 45.839 1.643 42.828 1.368
Medio 77.244 2.360 69.844 5.040
Ligero 56.682 2.056 51.609 3.017
TOTAL 179.765 6.059 164.281 9.425

La diferencia mds importante entre los tres grados de retraso
mental, es el aumento del nimero de discapacidades que originan,
y son padecidas simultdineamente por el sujeto. No es tanto la «cua-
lidad de la discapacidad» lo que determina el retraso, cuanto la
acumulacion de discapacidades sobre el mismo sujeto.

ENFERMEDADES MENTALES

Este grupo recoge todas aquellas personas que padecen alguna
discapacidad como consecuencia de algun trastorno de la mente
como neurosis, psicosis, histeria, hipocondria, neurastenia, demen-
cia paranoica, esquizofrenia, parafrenia, autismo, etc.: (Son 1.450 +
127.482 + 18.837)

Manteniendo el principio de que la persona con deficiencia psi-
quica no es, necesariamente, un enfermo, este apartado nos supone
un interés especifico al aparecer incluidos en él, el autismo. Las
personas autistas comparten muchos rasgos con las retrasadas men-
tales que, a su vez, presentan comportamientos autistas.

OTRAS

Dentro de esta ribrica se incluyen aquellas personas que pade-
cen alguna discapacidad como consecuencia de dislexias, discalcu-
lias, trastornos lectoescritores, inadaptaciones sociales, desviaciones
sexuales, etc. (Son 741 + 68.124 + 18.837)
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No parece resultar este apartado muy significativo.., Todos he-
mos pasado en nuestra vida por situaciones ahi recogidas. Pero,
Jpor qué persisten en algunos individuos?

DEFICIENCIAS SENSORIALES

Las deficiencias sensoriales son en cuanto a la audicidn, la vista,
¢l lenguaje y otras. (Son 14.058 + 859.164 + 861.680)

DEFICIENCIAS FISICAS

Estas recogen un amplio abanico disfuncional de los distintos
aparatos (circulatorio, respiratorio, locomotor, etc.) del cuerpo hu-
maneo. (Son 20.052 + 1.790.667 + 1.645.442)

S6lo recogemos los totales de estos dos tltimos apartados que no
son objeto de este estudio.

DEFICIENCIAS MIXTAS: parilisis cerebral

Y, por dltimo, las mixtas, vuelven a presentarnos un interés
especial al objeto de nuestro estudio, al incluir la paralisis cerebral
que recoge a las personas que padecen una lesién cerebral perma-
nente y no progresiva que se manifiesta por trastornos motdricos
como moverse con dificultad, descoordinacidn de movimientos, y
que puede ir asociada con trastornos del lenguaje, problemas de
audicién o de vista, que son de origen central. {Son 1.304 + 11.917
+ 7.240)

En la préctica, con frecuencia la paralisis cerebral origina disca-
pacidades semejantes a las de la persona con deficiencia mental
profunda, pudiendo darse el caso de que la inteligencia aparezca
conservada, a veces en grados superiores ¥, en otros casos, haya
resultado también gravemente lesionada.

Seguin estas variables recogemos los datos. Pero, como en este
momento nuestra finalidad no es un estudio para la adecuacién de
necesidades/servicios, etc., ni con finalidades socioldgicas... buscan-
do sdélo cuantificar, con realismo, estos «maérgenes de la marginali-
dad», resumimos los siguientes datos. (Quede constancia de que
pueden deducirse muchos matices de las tablas propuestas.}

De una poblacién total, en 1986, de 38.341.121 personas en
Bspana, resulta un global de 5.743.291 personas no institucionali-
zadas, que sufren algiin tipo de discapacidad, y representan una tasa
del 15%.

Las discapacidades son originadas principalmente por:
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* alguna deficiencia de carécter fisico: 60,5%
* deficiencias sensoriales: 31 %

* deficiencias psiquicas: 8 %

* deficiencias mixtas: 0,5%

Discapacidad segin el tipo de deficiencia. Espaiia, 1986
70

60

50

40

Porcentaje

30

20 |

Fisicas
Mixtas

Psiquicas l

Sensoriales

Deficiencias
Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, 1987.
El diagrama adjunto representa estas magnitudes. Hay que con-
siderar que se da también una interrelacién entre las discapacida-

des. Una deficiencia fisica puede acrecentar la discapacidad, suman-
dosele deficiencia psiquica, por ejemplo.

2.5. Cuadros elaborados a partir de la Encuesta

Presentamos 6 cuadros, 2 en cada pégina, distribuidos segun la
encuesta:

a) Por edades, marcando la deficiencia que ha originado la

discapacidad, tablas 02A de la fuente, que hemos incluido como
apéndice (L.1; L.4; 1.7). Recogemos en detalle lo referido a nuestro
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colectivo; en los demds casos, s6lo reproducimos totales, el detalle
de estos grupos puede consultarse en los apéndices.

b) Segan sexo, el cuadro que presentamos es la suma de las
tablas 02B y 02C de la fuente (en el apéndice 1.2-1.3; .5-1.6; 1.8-1.9).
Al resefiar esta distribucién hemos pasado por alto el detalle de las
edades, si recogidas en nuestro cuadro anterior, por no encontrario
significativo en nuestro estudio, y queda a disposicion del curioso
en el apéndice. Y, por idénticas razones, hemos recogido ya s6lo las
deficiencias psiquicas y la paralisis cerebral.

Los porcentajes sacados en nuesiros cuadros, son sobre los
totales que aparecen recogidos en los mismos.

— De 0 a 6 afios resulta curioso que, siendo menos las mujeres
afectadas, se mantenga igual. Para la deteccién de la discapa-
cidad de 0 a 3 aflos se entiende la dificultad psicoldgica fa-
miliar. Los padres alientan la esperanza de que ¢l hijo/a sea
«como todos», aunque algo mds lento. (pags. 54 y 55)

— De 6 a 64, ha descendido el % sobre su total. La seleccién
natural ha tenido una primera actuacién; pese al cuidado de
padres y profesionales, Superada la adolescencia, hay un
crecimiento espectacular que irad declinando suavemente.

La pardlisis cerebral sigue otra trayectoria. De 35 a 54
afios, desciende ostensiblemente y en el periodo de edad
comprendido entre 55 y 64 aios casi se multiplica por 6. Hay
factores exdgenos, por ejemplo, accidentes de trifico, de tra-
bajo, etc., que pueden producir €l aumento. {pig. 56)

-— De 65 y mds anos. En este grupo de edad desciende mucho
el nimero, pero es que también desciende el de la poblacién
que sobrepasa esa edad. Sin embargo. hecha la estimacién en
%, se Ve que supone un ascenso continuado, que ha de ser
tenido muy en cuenta por la sociedad y, naturalmente, por
la Iglesia para su debida atencién. Hay que considerar que,
en muchos casos, las discapacidades en este grupo son pro-
ducidas debido a la edad por enfermedades comunes y debi-
litamiento ¢ atrofia de los aparatos y 6rganos corpora-
tes. Toda la poblacién puede finalizar sus dias discapacitada
st le ofrece tal oportunidad la longevidad que alcance.

{(pdg. 57)
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PERSONAS CON ALGUNA DISCAPACIDAD
SEGUN LA DEFICIENCIA QUE LA HA ORIGINADO.
SEGUN LA EDAD. (DE 0 A 6 ANOS)

9¢

0a3l 3as
TOTAL 43.047
TOTAL 13.708 29.339
DEFICIENCIAS PSIQUICAS
* RETRASO MENTAL 6.059 2.252 3.807
— prof. y severo 1.643 776 867
— medio 2.360 1.169 1.191
— ligero 2.056 307 1.749
* ENFERMEDADES MENTALES 1.450 755 695
* OTRAS 741 193 548
TOTAL 8.250 (19%) 3.200 5.050
DEFICIENCIAS SENSORIALES 14.058 2.831 11.227
DEFICIENCIAS FISICAS 20.052 7.386 12.666
DEFICIENCIAS MIXTAS 2.192 607 1.585
*PARALISIS CEREBRAL 1.304 (3%) 308 996

Fuente: ENCUESTA NACIONAL, 1987. INE.
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SEGUN EL SEXO. (DE 0 A 6 ANOS)

VARONES MUJERES
TOTALES 26.184 16.864
DEFICIENCIAS PSIQUICAS
* RETRASO MENTAL 3.963 2.096
— profundo y severo 1.089 554
— medio 1.499 861
— ligero 1.375 861
* ENFERMEDADES MENTALES 464 986
* OTRAS 548 193
TOTAL 4.975 (19%) 3.275 (19.4%)

PARALISIS CEREBRAL

635 (2,4%)

669 (4%)

Fuente: ENCUESTA NACIONAL, 1987. INE.
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PERSONAS CON ALGUNA DISCAPACIDAD SEGUN LA DEFICIENCIA QUE LA HA ORIGINADO.

SEGUN LA EDAD. (DE 6 A 64 ANOS)

TOTAL 6-14 15-24 25-34 35-44 45-5 55-64
TOTAL 2.804.837 157.836 215.072 211.094 282.681 647.841 1.290.313
DEFICIENCIAS PSIQUICAS
* RETRASO MENTAL 164.281 35.580 48.576 33818 20.316 16.220 9.771
— profundo y severo 42.828 7.5% 12.370 10.297 6.319 3.353 2.895
— medio 69,844 13.218 20.287 14.444 8.925 9.236 3.732
— ligero 51.609 14.768 15.919 9.077 5.072 3.630 3.144
* ENFERMEDADES MENTALES | 127482 3.214 12.395 21,985 23.567 28.993 37.328
* OTRAS 68.124 6.554 9.820 10.325 §.999 16.066 16,360
TOTAL 359.047 (13%) | 45.264 70.791 66.128 52.423 61.066 63.376
DEFIC. SENSORIALES 859.164 72.873 88.216 65.355 96.963 191.160 344597
DEFICIENCIAS FISICAS 1.790.667 42364 63.482 89.151 157.281 468437 969,951
DEFICIENCIAS MIXTAS 16.921 3.657 3.862 2231 1.602 1.009 4561
* PARALISIS CEREBRAL 11.917 (042%)| 2.802 2,903 1.629 841 337 3184
SEGUN EL SEXO. (DE 6 A 64 ANOS)
VARONES MUJERES
TOTALES 1.378.531 1.426.306
DEFICIENCIAS PSIQUICAS 195.720 (14%) 163.328 (11%)
PARALISIS CEREBRAL 6.692 (0,50%) 5.225 (0,36%)

Fuente: ENCUESTA NACIONAL, 1987. INE.
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PERSONAS CON ALGUNA DISCAPACIDAD SEGUN LA DEFICIENCIA QUE LA HA ORIGINADO.
SEGUN LA EDAD. (65 Y MAS ANOS)

TOTAL 63-69 70-74 75-79 80-84 85 Y MAS
TOTAL 2.895.407 667.417 748.396 663.038 489.801 326.755
DEFICIENCIAS PSIQUICAS
* RETRASO MENTAL 9.424 4.135 2.299 1.761 987 142
— profundo y severo 1.368 530 460 378 -
— media 5.040 2.640 795 1.042 563 -
— ligero 3.017 1.063 1.045 340 424 142
* ENFERMEDADES MENTALES 52.073 15.259 12.626 9.248 8.358 6.382
* OTRAS 18.837 4.810 3.570 5.368 3411 1.678
TOTAL 79.731 (3%) 23.907 18.495 16.377 12.749 8.202
DEFICIENCIAS SENSORIALES 861.680 189.631 217.627 194,398 157.642 102.382
DEFICIENCIAS FISICAS 1.645.442 463417 446.879 369.979 237.012 128.154
DEFICIENCIAS MIXTAS 9.584 1.920 3.602 1.208 1.636 1.218
* PARALISIS CEREBRAL 7.240 (0,25%) 1.223 2,622 1.175 1.001 1218
SEGUN EL SEXO. (DE 65 A MAS ANOS)
VARONES MUJERES
TOTALES 1.093.207 1.802.200
DEFICIENCIAS PSIQUICAS 27.809 (2%) 51.982 (3%)
PARALISIS CEREBRAL 2.972 (0,2%) 4.253 (0,2%)

Fuente: ENCUESTA NACIONAL, 1987. INE.
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EN LOS MARGENES DE LA MARGINALIDAD

El siguiente grafico nos ofrece el aumento de las discapacidades
segin la edad, al referirlo a tasas del % de habitantes, que confirma
nuestras altimas apreciaciones.

Personas discapacitadas por grupos de edad en Espafia
100
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Grupos de edad

Fuente; Instituto Nacional de Estadistica. 1987

3. RECAPITULACION

— De este estudio estadistico se siguen nutriendo el Estado y la
sociedad para tomar sus medidas.

— El dato nacional es aproximativamente el mismo, en los
paises del mismo nivel socio-econdémico. El 0,7 % de la
poblacién estd afectada por deficiencia mental.

— En el mundo, hoy, son 500 millones los que aguardan la
reinsercidn, la equiparacion de oportunidades.

60



(QUE DICEN?

Nuestro colectivo es muy elocuente si se le escucha. La
marginacién tiene destellos para los ojos limpios, vibraciones recén-
ditas en los.corazones de carne.

El lenguaje de la comunicacién puede ser muy diverso. Con
frecuencia, percibimos en alguna persona con deficiencia la existen-
cia de su lenguaje interior, que queda bioqueado por dificultades
sensoriales motdricas y no tiene expresmn articulada. ¥, sin embar-
go, seguimos afirmando, hay comunicacién con lenguajes aiterna--
tivos o con el prapio ser, hay muchos modos alofénicos.

Queremos puntualizar que excluimos de estas situaciones a las
persanas afectadas de pardlisis cerebral, con graves incapacidades
motdricas e’ inteligencia conservada. Todos ellos forman un grupo
muy especial que reivindica por sf y para si sus derechos, aunque
no tengan lenguaje oral o resulte muy dificultosa su comprensién
por las dificultades articulatorias.

Y vamos a escucharles, desde tres fuentes de resonancia:

— Qué dicen aquellos que no hablan.

— Qué nos piden los que hablan.

— Qué reclaman los amigos de los grupos anteriores, los padres
constituidos en asociaciones y federaciones, dando voz a
quienes no la tienen o no se considera que la tienen.

Los meﬁsajes que recibimos son producto de la relacidn, la in-
sercién social que ha venido realizindose gradualmente desde la
enclaustracién en el domicilio de sus padres, reales encerramientos, '
a la conquifta de la calle que han logrado, fundamentalmente, las
asociaciones.

La ruptura de este cerco social ha provocado aceptacién y recha-
zos: ha supuesto denuncia y concienciacién.

Recogemios Jos testimonios de la vida vertida en VOCES, entre
1970-1994, casi 25 aiios de denuncia social y animacién integradora.
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1. QUE DICEN AQUELLOS QUE NO HABLAN

— Suscitan la COMPASION, que quiere decir, como sabemos,
apadecer con», conmaoverse hasta las entranas. Es una experiencia
maternal. Toca esencialmente al Corazén de ese Dios que para sal-
var a la humanidad herida, tuvo la audacia de inclinarse tan pro-
fundamente sobre ella, que llegé a encarnarse. Esta compasién al-
tera nuestra vida comoda, a veces egoista, nuestra indiferencia,
nuestro individualismo. . '

— Provocan TERNURA. La necesita nuestro mundo competi-
tivo y eficaz, que calcula costes y ganancias.

— Afirman la GRATUIDAD. Su valia no se mide por los be-
neficios que puedan reportar. El «debe» que generan, tiene otra
moneda.

— Llaman a la SOLIDARIDAD. ;Por qué a ellos? El problema
puede incidir en la vida de todos. Dicen unos versiculos del Talmud
de Babilonia (tratado de Ab oth 6a}, «5i no respondo de mi, ;quién
responderd de mi? Pero, si sblo respondo de mi mismo, ;todavia soy
yo?»,

— Invitan a penetrar en el MISTERIO DEL HOMBRE, gran-
deza y pequefiez, identidad y anonimato, objeto de un amor infini-
to, carne de dolor.

— Para algunos significan el desvelamiento de la TRASCEN-
DENCIA. Asi dice Emmanuel Mounier, refiriéndose a su hija Fran-
cisca:

«... qué sentido tendria todo esto si nuestra muchachita no
fuera mds que un pedazo de carne hundido no se sabe
dénde, un poco de vida accidentada, y no esta blanca hos-
tia que nos sobrepasa a todos, una infinitud de mis-
terio y amor que nos deslumbraria si lo viéramos cara
a cara... Si no hacemos mas que sufrir —experimentar,
aguantar, soportar—, no resistiremos y fallaremos a lo que
se nos ha pedido».

Y en otro lugar:
«Sentfa acercanne a esta cuna sin voz como a un altar,
como a algin lugar sagrado donde Dios hablaba como por
un signo» (18).

(18} E. Mounier. O.r. 1988. 752 y 763.
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-— Pregonan la CALIDAD SOCIAL de su entorno; son como
el crisol que delimita el oro y la ganga de la convivencia.

«Una de las formas de evaluar la bondad de una socie-
dad consiste en observar cuin bien cuida de sus miembros
mds- débiles y vulnerables» (19).

Y a riesgo de pecar de insistencia, nos resistimos a no citar las
célebres palabras de Ms. Jeannerey, ministro francés de Asuntos
Sociales, en el congreso de la Liga Internacional de Asociaciones en
favor de las Personas con Deficiencia Mental (ILSMH) (20), de 1966:

«El valor de una civilizacién se mide por su capacidad
de tomar a cargo los miembros deficientes e incapacitados
de la comunidad humana» (21). '

2. QUE NOS PIDEN CON «SU PROPIA VOZ»

En NOTICIAS ILSMH, érgano de comunicacién de la Liga
Internacional de Asociaciones, leemos:

«Para marcar ¢l fin de la década de las personas con
minusvalia, la Asamblea General de las Naciones Unidas
decidié dedicar dos jornadas completas al tema de las defi-
ciencias. Con este motivo, invitd a dirigirse a la asamblea al
presidente de la ILSMH, Victor Wahlstrom.

Victor Wahlstrém hizo historia ese dia cuando cedié el
podium a Barb Goode. En Nueva York, el 12 de octubre de
1992, una persona con deficiencia mental hablé a la
Asamblea General de las Naciones Unidas.

(19) M. Novak/W. E. Simon. Hacia ¢f furnro, 63 (citado per J. M. Mardones, en
Neoconservadurismo) FyS, Sal Terrae, Madrid, 1991, 20.

{20} En el iltimo Congreso Mundial sobre Deficiencia Mental {Nueva Delhi,
India) el 26-11-94, la ILSMH decidid cambiar su nombre por «Inclusién Internacio-
nals, mds en consonancia con la sensibilidad actual, sin mencién a discapacidades.
A lo largo del trabajo mantenemos la antigua denominacidn, para que sea [cilmente
reconocible, al tener poca implantacidn todavia, esta nueva denominacidn.

{21} VOCES, Editorial, N.° 21, julio 1972. La Sta. Sede se hace eco de las mismas
en €] documento elaborado con motivo del Afio Internacional de las personas min-
usvilidas. Mensaje 4,3,81. Anunciar a los pobres la buena notica, Magisterio de la
Iglesia y minusvalias, Secretariado Nal. de Catequesis. Madrid, 1995. 109.
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Barb Goode es de nacionalidad canadiense, tiene una
deficiencia mental ligera y es actualmente miembro del
Consejo de la Liga. De su discurso ante la Asamblea Gene-
ral de la ONU, extractamos los siguientes parrafos:

* «Hablo en nombre de las personas con deficiencia
mental. Nosotros somos primero personas y sélo des-
Pués tenemos una deficiencia.

* Queremos avanzar en nuestros derechos y dar a co-
nocer a los demds que estamos aqui.

* Queremos mostrar que tenemos derechos y responsa-
bilidades.

* Nuestra voz puede ser nueva para la mayoria de us-
tedes, pero seria bueno que se¢ fueran acostumbrando
a oirla.

* Muchos de nosotros todavia tenemos que aprender a
escucharnos y entendernos,

* Necesitamos personas que <rean en nosotros. Tienen
que comnprender que ne nos gusta vivir en institucio-
nes.

* Estamos hartos de que las personas nos digan que
hagamos lo que ellos quieren. En lugar de ello, jdé-
jennos actuar como un equipo!

* Zabre todo les pedimos que nos concedan el derecho
a elegir y tomar decisiones sobre nuestra propia vida.

* Todos nosotros tenemos que encontrar una forma de
ayudar a mis amigos que no son capaces de hablar.

* Gracias por hacer posible que esté aqui y por esco-
charme» {22).

Ponemos este suelto periodistico en primer término, por su reso-
nancia entre las personas interesadas en el tema. Barb Goode, con
deficiencia mental ligera, se erige en portavoz de una hermandad es-
pecifica, en calidad de «autodefensora» (23) que diriamos le impone
su capacidad intelectual y que sabe posee derechos. De fuerte y con-
movedora —«Necesitamos personas que crean emn nosotrosr—
podemos calificar su intervencién, que no necesita comentarios.

(22) NOTICIAS ILSMH, N." 14. Bruselas, 1992.

(23) Esta figura se esta potenciando desde el movimiento asodadve internacio-
nal; puede llegar a ser la cristalizacién del reconocimiento social a expresarse, las
persanas con deficiencia mental, con su propia voz. Cl. Historia de la autodefensa en
la Liga Internacional. NOTICIAS ILSMH, N.° 16, 1944,
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En Espaifia, con cronologia anterior, también tenemos graba-
das sus voces.

Conforme se hacen més conscientes, se integran mejor en la
sociedad, rehGyen cualquier rasgo de identificacién que les haga
parecer deficientes, minusvilidos, o lo que sea. Es el grito por la
NORMALIZACION.

En 1973, en un centro de Madrid en el que se filmé para las
camaras de TV, las chicas mayores y de mejor cociente intelectual,
que lo sabian, no asistieron a clase el dia seitalado: no querian salir
en un programa de «subnormales».

En 1984, unos representantes de chicos/as trabajadores de uno
de los Centros Especiales de Empleo, de Madrid, piden a la direc-
cién cambie el letrero de las furgonetas de reparto de la lavanderia
que llevan estampado, para promocionar el trabajo y concienciar al
entorno: Integracidn Laboral del Deficiente (INLADE).

El grupo nacional «La propia voz», pretende hacerse oir
sin intermediarios. Son personas deficientes mentales adultas que
han asumido su situacién y quieren ser parte activa de sus propias
decisiones, Llevan realizadas, desde 1984, tres Jornadas nacio-
nales.

El trabajo, «su» trabajo, es el principal tema de sus demandas.
Parece estin muy cercanos a la poblacién adulta llamada normal.

Reclaman oportunidades, representatividad, formacién, auténti-
cos salarios y seguridad social que les permita vivir con indepen-
dencia.

En la I Jornada (1993), alrededor de la ponencia «El derecho
a ser adultos», los chicos se expresan asi:

* «No somos nifios, ni jovencitos irresponsables.

* Nos protegen demasiado, queremos salir y sentirnos libres den-
tro de nuestras posibilidades, para crecer y madurar como
todos.

* Me preocupa qué sera de mi cuando no estén mis padres. No
veo que mis hermanos, cufiados u otros familiares se hagan
cargo de mi situacién, si hasta ahora... estdn lejos. Prefiero a
los amigos,

* Lo que mas nos para es cuando nos ridiculizan, cuando nos
rifien, cuando las cosas nos salen mal, pero no nos ensefian a
que salgan mejors (24).

{24y BONA GENT, N.° 53, abril-junio 1993. Valenda.
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En 1987, se celebra el 1 Encuentro regional de deficientes
psiquicos adultos, en Palencia. El mend de los temas semeja un
symposio como tantos de otros colectivos. Dialogan sobre el trabajo,
la residencia-vivienda, la convivencia, la situacién econdmica, la
familia, su futuro...

Un chico de 19 aiios, en un momento dice: «Me gusta hablar,
decir lo que pienso». Esta frase contundente, encierra un derecho
incuestionable, rompe esquemas, ideas establecidas, exige un cam-
bio de actitud.

Se ha hablado tanto por ellos. que una verdad a secas, como la
dicha, nos obliga a sentarnos muy cerca de sus bocas, para que nos
llegue nitida su voz.

¢Sabemos que hablan y que puede ser importante lo que dicen?

Hasta el presente no hay mds grupos organizados, pero se pro-
cura gue en las asambleas de la Liga o de la Confederacion exista
participacién de grupos de estos jovenes ¢ adultos.

No podemos dejar de aportar el testimonio de Birger Sellin. Este
muchacho aleman, en la actualidad de 21 afios, hace tres ha co-
menzado a comunicarse en lenguaje escrito, no lo tiene oral, me-
diante ordenador... Autista, se le «catalogaba» como deficiente
mental severa. Gracias a «la comunicacién facilitadar, método que
trabaja con sus padres hace tres afios, lanza este mensaje a sus
hermanoes autistas (respetamos la disposicién de su escritura y ca-
rencia de signos ortograficos):

«ahora por fin escribo un himno sobre el gozo de hablar
un himno para mudos autistas y para ser cantado en
asilos y casas de locos

puas de bieldos son los instrumentos

canto este himno desde las profundidades del infierno

y hago un llamamiento a todos los mudos de este mundo
haced del canto vuestro himno

descongelad los helados muros

y luchad contra la marginacion

queremos ser una nueva generacion de mudos

un tropel con canciones y canticos nuevos

como hasta hoy nunca oyeran los que hablan

jamas encontre un mudo entre todos los poctas
queremos ser por eso los primeros

y nuestro cantar no puede pasar inadvertido

para mis mudas hermanas son mis versos

para mis mudos hermanos
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nos tienen que oir y que dar un lugar
donde poder vivir con todos vosotros
en una vida de esta sociedad
21-9-92» (25).

Es preciso escuchar en todos los dmbitos su voz, sus mensajes
que nos hablan de su voluntad y deseo de vivir, de realizarse, de
comunicarse humanamente con los demés... aunque sean lentos,
aunque su prision autista les haga parecer incomunicables.

3. QUE RECLAMAN LOS PADRES Y AMIGOS
DE LOS GRUPOS ANTERIORES

Las asociaciones son, por esencia, reivindicativas. Surgen de la
necesidad y pelean por la urgencia.

Antenas para la sociedad, ellas mismas van autoconcienciandose
de los derechos exigibles al ir sufriendo en sus miembros afectados,
1as carencias, las desigualdades o los olvidos. Padriamos exponer las
demandas cronoldgicamente. Hay algunas que se repiten, porque ¢l
carrousel de la vida asi lo exige, pues ¢l egoismo social golpea una
y olra vez.

Se advierte también en el correr de los afios, tematicamente
hablando, un crecimiento, una ampliacién cualitativa en las aspira-
ciones que llegan a percibirse como derechos ante el ideal de nor-
malizacién. La «calidad de vida» tiene que ser para todos.

Los problemas gque padece este sector no son caso aparte de
los generales de la sociedad, sino extremos de los mismos, ¥y su
remedio pasara también por la mejora para la generalidad. Pensa-
mos ha quedado patente en el esbozo de contacio con la realidad,
que hemos tenido con los datos de la ENCUESTA,

Casi como un «listado» intentamos ofrecer los derechos que
pide el movimiento asociativo, agrupandolos temdticamente en tor-
no al desarrollo vital de cada individuo.

La persona con deficiencia mental tiene derecho a:

— SER y... a ser distinto, ¥ a no ser «subnormal». Se derivan
exigencias sobre prevencién.

(25} B. Sellin. quiero defar de ser un dentrodemi. Mensajes desde una cdreel autista
Circule de Lectores. Barcelona 1994, 187-188. (Original en aleman, Galaxia Gutem-
berg, 1993).
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— Tener una vida digna, aceptada en la sociedad.

— Alcanzar la condicién de persona y ser respetado.

— Recibir educacion y aprendizaje.

— Tener asistencia especializada y tratamiento médico ade-
cuado.

— Ser adulto y, en consecuencia, asumir su:

afectividad, sexualidad.

riesgo a equivocarse.

necesidad de trabajo y ocio.

informacién de los derechos civiles.

autontomia en los limites posibles.

accesibilidad a la informacién y a los edificios y servicios
comunes,

o F ® o+ %

Dos términos que marcan una filosofia subyacen en estos reco-
nocimientos y son hoy objeto de una ley nacional (la LISMI):

INTEGRACION y NORMALIZACION

Aceptamos sin dificultad la importancia de la «relacién», cémo
«sin td, €l yo es imposible» (Fr. H. Jacobi) (26) y, ;podemos man-
tener en el ghetto de la incapacidad a este conjunto de seres, sin
darles la oportunidad de ser «yow», al no implicarnos como «ti» en
sus vidas?

¢No cabe escuchar la resonancia del primer fratricidio: «;Ddnde
estd tu hermano Abel?» (Gn. 4,9).

Al separar, segregar, nos jugamos «la personar, ;solamente la
suya? Recordemos el Talmud citado: «Si s6lo respondo de mi mis-
mo, itadavia soy yo?».

{26) J. Martin. Velasco. EI encuentro con Dios, una interpretacidn personalista de la
religion, Cristiandad. Madrid, 1976. 212.
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II PARTE
LOS MARGENES

Respuesta de:

* La familia
* La sociedad
* La Iglesia






Hemos llegado al punto de plantear las RESPUESTAS que
obtiene el colectivo que hemos analizado, iniciando asf la segunda
parte del trabajo propuesto.

Asumimos una artificial roturacion del campo de las respuestas,
va que ¢l colectivo gue sufre la deficiencia es, en sus miembros,
parte integrante de la familia, célula social que puede considerarse
como subconjunte de la sociedad, analizable, a su vez, desde una
Optica civil o desde una Optica religiosa. Pero éste es precisamente
su drama. Son «parte de»... y desechados, constituyen la margi-
nacion.

Trataremos, por tanto, de recoger lo que responden las tres
entidades: familia, sociedad civil, Iglesia, mdrgenes de nuestro co-
lectivo marginado.

Apreciamos la lnz de las estrellas por la oscuridad de la noche.
Luces v sombras es el entreverado de nuestras actitudes. Por las
rendijas del muro de la desinformacién, se cuelan luciérnagas en
solitaric o en colonias y van iluminandose pequefias extensiones
primero, espacios mas dilatados después. Hay ventanas de esperan-
za, puertas de acceso y... lienzos de muro todavia sombrios y hasta
amenazantes a veces, separadores siempre.

Hay que ponderar las dos posiciones, afirmando nuestra fe en el
hombre. Una antropologia pesimista no parece responder a la ac-
cién creadora. Segin la Gaudium et Spes, en su N.? 23: «el hombre,
Umnica criatura terrestre a la que Dios ha amado por si misma, no
puede encontrar su propia plenitud si no es en la entrega sincera de
si mismo a los demadse».
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RESPUESTA DE LA FAMILIA

1. A LA ESCUCHA DFE LA VIDA

Es sumamente compleja la respuesta familiar y sentimos que
entramos en una camara viva que s¢ autoacolcha incesantemente,
intentando cubrir los jirones que le produce continuamente €l res-
pirar de la vida, sin llegar a conseguirlo. Parece que el tocar la
respuesta puede provocar dolor y, por supuesto, contestacion. Se
vive de muchas maneras y se dicen vy sienten muchas mis... Repe-
timos el respeto profundo al acercarnos a estos santuarios, cada
familia, intentando, al tiempo que admiramos la intensidad de fe y
abandono en Dios de muchas vivencias, prefundizar en la psicologia
humana, en el estrés que, segin muchos estudics, produce el mero
hecho de tener un miembro discapacitado en la familia.

En ocasiones, la Televisién presenta programas en los que se nos
ofrecen respuestas familiares en esta situacién. EI dltimo programa:
23 de diciembre de 1994, Telemadrid, con la colaboracion de la
«Asociacion Sindrome de Down». Se sucedian en pantalla imagenes
cercanas a lo idilico... Una madre legd a decir: «Es un privilegio ¢l
hecho de tener en casa un sindrome de Down y una suerte para los
otros hijos. En todas las casas deberia haber uno». José Luis Frade-
jas, presentador de la cadena, también padre afectado, puso las
cosas en su sitio: «Yo quiero mucho a mi hijo Pepe; estoy muy
contento con ¢l —Pepe correteaba por el platd, ajeno a todo el
debate y feliz por la atencién recibida—, pero, el tener un hijo asi,
es un grave problema para toda la familia... E]l pensamiento sobre
su futuro, un interrogante que nos presionan.

En el programa de Antena 3, el 8 de noviembre de 1993, en que
se abordaba, aunque de manera somera, la primera reaccion de los
padres ante el nacimiento de un hijo afectado por una anomalia
psiquica, se deslizaron expresiones como: rechazo tremendo, pro-
funda frustracion, entre otras de la linea «gratificada» que antes
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hemos llamado idilicas, ¢nos atreveriamos a decir; inconsciente-
mente maquilladas?

1.1. Desmitificacién

Verdaderamente es una dura realidad, espesa realidad. Un hijo
deficiente supone un impacto en el discurrir de la vida familiar.
La aparicién de un hijo asi, obliga a la familia a reestructurarse de
una manera disfuncional y en la red de relaciones intrafamiliares se
instala un «antes de...» y un «después de...».

La mitologia, explicita o ticita, de las asociaciones es de compo-
nente predominante paterno; sus simbolos evocan proteccion, bien-
estar, recinte hogarefio y también orden, docilidad, continuidad de
los padres en el hijo que les prolonga. Menos desarrollada de hecho,
también hay lugar para una mitologia fraterna, acaso tan sélo ejer-
citada en los clubes de ocito y tiempo libre; sus simbolos inspiran
crecimiento, independencia, igualdad, compaiierismo.

Los mitos de la paternidad y fraternidad contrastan en ocasio-
nes, duramente, con las realidades. La operacién de analizar este
contraste lleva el nombre de desmitificacién.

Claude Veil llega a decir en «Minusvalia y Sociedad»: <En cuan-
to a la ausencia de familia, a menudo considerada como tipica de
la situacidn de aislamiento, hemos de analizarla también con distin-
tos matices, Todo el mundo, decfa “Poil de Carotte”, no tiene la
suerte de ser huérfano; v es cierto que existen familias tan tdxicas
que mis valdria estar apartado de ellas» (27).

Stephen Kew, psicilogo en un movimiento asociativo inglés,
lanzé la voz de alerta, ya en 1975 (28}, sobre el enfoque concén-
trico que se da al hecho de una minusvalia, centrdndose en la
persona afectada, el nifio en nuestro caso, con ignorancia de la otra
vertiente del problema: la familia, los cambios que se producen
indefectiblemente en la relacién matrimomial, en los hermanos sa-
nos, en ¢l entorno: en suma, un enfoque periférico de la situa-
cion.

Mucho ha llovide desde entonces, y hoy son abundantes las
investigaciones en este sentido. «Siglo Cero», la revista informativa

{27) ClL Veil. Minusvalia y soviedad, Temas de Rehabilitacidn, N.> 1. SEREM,
Madrid, 1978, 65 {original en inglés, 1968).

{28) St Kew. Los demds hermanos de in familia, Minusvalia v crisis familiar.
Temas de Rehabilitacién, N.2 5. SEREM. Madrid, 1978. 11 {original en inglés, 1975).
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de la FEAPS; por referirnos a datos recientes, en sus N.* 151 y 152,
enero-febrero y marzo-abril de 1994, presenta monogréficamente el
tema «ESTRES familiar», con trabajos de ambito internacional y
abundantisimha bibliografia sobre el tema. Es el mundo anglosajon el
de mavor produccién, Hoy estd «conquistado» que la minusvalia
es un hecho familiar, que afecta a toda la unidad de la familia, y
s6lo tratindola como tal situaremos en su verdadero contexto los
problemas que plantea.

El movimiento asociative es consciente de ello y, por ejemplo,
en Madrid, la FADEM, nuestra Federacidn Provincial, lleva adelante
un programa de ayuda familiar con la designacién programadtica:
«j... Y también por las familias!», del que tendremos ocasidén,
miés adelante, de exponer algunas de sus lineas.

Kew resulta impactante por la abundante documentacién de
primera mano que presenta: inrformes de trabajadores sociales y
entrevistas personales... Cita a la psiquiatra Elva Poznanski, afir-
mando: «Los psiquiatras infantiles ven a més hermanos de minus-
validos que a minusvdlidos mismos» (29), y lo deriva de las relacio-
nes perturbadas de la madre con los otros hijos.

Quizis la sociedad inglesa que refleja su estudio, sea mas dura
que la nuesita en las relaciones de los hermanos y egocenirismos
respectivos. Puede servir, en parte, de contrapunto, el trabajo hecho
en nuestras latitudes por la Doctera Emily Merino, «Nuestro hijo,
una persona comn retrase mentals (30). La propia autora indica que
intenta ayudar a los padres a entender las inquietudes, los senti-
mientos y la forma de enfrentarse a la nueva situacién que repre-
senta tener un hijo afectado por alguna minusvalia.

De ambds tomaremos para nuestra exposicién del problema, y
repetimos el término problema, porque, si bien negamos todo ropa-
je sufridor, sublimante, idilico..., también queremos rechazar el tér-
mino: tragedia, que nos evoca inermidad, inanicién, postura victi-
mal y fatalista.

1.2. Crisis familiar

Ante el .j)roblema, la familia entera ha enirado en crisis,
crisis afadida a la que sufre toda la sociedad en nuestro momento

(29} St Kew. O, 28, 20.
(30) E. Mexino. Nuesfre hijo, una persona con retrase mental, Federadén Vasca,
Atzegi, San Sebastian, 1993,
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histérico. Desde el punte de vista «como problema», tendremos que
encontrarle, buscarle al menos variadas scluciones, posturas, recur-
50s... iluminarle desde otras Opticas, como trataremos de hacerlo
mas adelante. Para llegar a ese punto, biisqueda al fin de nuestre
trabajo, tenemos primero que afrontar su espesa realidad... y conec-
tar nuestra sensibilidad con lo mads fino y generoso de la concepcién
de la SOLIDARIDAD. El problema puede incidir en cualquier fami-
Ya y es de tal magnitud que no puede ser atendido, no decimos
resuelto, por la unidad familiar sola. Es una antena que llama a la
solidaridad, es un colector que acumula solidaridad. Lo afirmamos
desde experiencias admiradas y gozosas... Pero, el problema sigue
en pie, porque también es un mar en continuo refiujo de sus aguas.

1.2.1. Al conocer la noticia

La respuesta que provoca €l nacimiento de un hijo minusva-
lido es una implosién de preguntas que alcanza los fondos de la
palreja y «caming de salida» es, el que tengan capacidad de compar-
tirlas...

Se acumulan sentimientes negativos (hay que tener el valor de
considerarlos normales), y se formulan estos posibles interrogantes,
u otros semejantes:

— ¢Por qué me ha pasado esto a mi?

— ¢Por qué ha pasado esto?

— ¢Qué he hecho yo mal?

— ¢Qué sera de mi hijo?

— ¢Cuanto cuidado necesitara?

— ¢Cémo afectard a nuestra familia esta alteracion?
— ¢Hay o habra alguna posibilidad de curacién?

— ¢Qué otros problemas médicos desarrollara?

— ¢Qué tipo de retraso y desarrollo tendrd?

' La expresion del sentimiento no siempre es tan clara y tan sim-
ple como esta enumeracién pudiera hacer pensar. Los sentimientos
son a menudo borrosos y confusos, varfan en intensidad de una
persona a otra y de un dfa a otro. Ademds, las personas raramente
se paran a reflexionar sobre la naturaleza exacta de sus sentimien-
tos, sobre todo cuando se encuentran inmersas en la crisis. Espera-
ban un hijo normal, quieren realizarse creativamente, desean des-
cendencia y sus expectativas normales han dado un vuelco.
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1.2.2, Afeqdén en las funciones familiares

Las funciones familiares basicas, segin Veil, quedan radicaimen-
te afectadas (31):

— sexo: a los hombres se les abre un inerrogante sobre su
virilidad, especialmente si se trata del primer hijo, con reac-
ciones diversas, tal vez conira los deseos de su pareja. Y las
mujeres sienten a menudo que tienen algo malo «dentror y
les ihvade el temor de desagradar a su marido.

— reproduccion: la mayor parte de los matrimonios toman la
decision de limitar su descendencia.

— unidad econémica: resulta mucho més afectada de lo que
generalmente se ¢ree. La madre suele tener que renunciar a
su €mpleo para atender a las necesidades especiales de su
hijo.

— educacién y socializacién: el nifioc minusvélido necesita
mucho tiempo. Cuando hay hermanos sanos se hallan ex-
puestos a multitud de presiones adversas.

a) ¢Rival del padre?

Hay quien insiste, dirfamos agresivamente, en ¢l caracter exclu-
sivo de la relacién implantada entre la madre y el hijo/a desde su
primera infancia, desarrollando en la linea de Kew todos los peli-
gros previsibles para el entorno. Llega a valorar dicha relacién como
directamente proporcional a las frecuentes huidas del padre y al
rechazo per parte de la escuela. Con ello marca una nueva fisura en
la unidad parental. El hijo/a minusvélido/a puede resultar un pode-
roso rival del padre.

b} (Y los otros hermanos?

Hay que preveer que, si hay mas hijos, estos hermanos pueden
desarrollar sentimientos de envidia y celos hacia el nuevo nifo,
sobre todo si los padres, olvidando esta posibilidad, vuelcan toda su
atencién sélo en el hermano recién llegado. De esta opinidén es
Emily Merino.

(31} ci Vel 0c, 27. 72
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Kew presenta el siguiente testimonio:

«;Qué impulsa a un nific inteligente a coger un cazo
eléctrico, llenarlo de agua y ponerlo en la cocina de gas,
cuando sabe perfectamente cudles serdn las consecuencias
de tal accién?

La respuesta es, sin duda, que lo hace precisamente
porque, a cierto nivel, sabe cudles serdn las consecuencias
de la accidn, pues no sdlo se quemard la base del cazo, sino
que su madre saldrd de la habitacién donde estd dando de
comer al hermano minusvalido para regafarle por lo que
ha hecho.

Puede incluso ocurrir que la madre se lo cuente al pa-
dre cuando llegue del trabajo, lo cual supondra un cambio
en su conversacion habitual sobre el hermanoe minusvalido,
John, y, con un poco de suerte, hasta mencionarin su
nombre a la asistente social, que también viene a hablar del
minusvalido.

Toda esta aventura puede que no resuelva el problema
de su propio abandono, que es lo que le impulsé a embar-
carse en ellg, pero al menos le contfirmard que todavia hay
alguien que se ocupa de €l, aungue sélo sea para refirle.
(-

Pero lo que estos nifios necesitan tan desesperadamente
no es atencién, pues, aunque el origen y la finalidad de su
comportamiento permaneceran a menudo inconscientes,
incluso para los mismos nifios, no son sino una funcién de
su frustrada necesidad de carifio y de amor. Lo que los
nifios esperan encontrar es la confirmacién de que todavia
estdn sostenidos por una relacidn estable de amor» {32).

Kew no duda en atributir a los hermanos respuestas de compor-
tamiento destructivo, ya ejemplificado, dependencia excesiva, rabie-
tas, dolores psicosomdticos, promiscuidad y pequefios hurtos, Todas
ellas son sintomas del sistema de rivalidad que instituyen en las
relaciones familiares, dominadas por los celos, miedos y agresivida-
des encubiertas.

Con frecuencia, los hijos minusvalidos captan la sithacion, segin
sus posibilidades, y ponen a prueba a todos, ¢jercitando una rela-
cién de tirania. En dichas familias, dice Veil:

(32) ST. Kew. 0., 28. 94.
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«El hermano del minusvalido siempre juega con des-
ventaja, Independientemente de su edad, él es el “normal”,
de €] se espera que “comprenda” y “ceda”. No siempre se
es consciente de que tales concesiones se hacen con fre-
cuencia a costa suya, '

Como dijo un asistente social de una familia que habia
estado viviendo durante tres anos bajo la amenaza de la
muerte inminente de un hijo que padecia de leucemia, en
cualquier disputa entre hermanos las probabilidades de que
ganara el minusvalido eran de diez a una.

Y en otra familia en la que Helen, la mayor, era mon-
golica, el asistente social abservé que, “si Helen quiere algo
que tiene Gillian, su madre siempre dice ‘daselo’, simple-
mente para que no riftan; y, por supuesto, a Helen no se
le debe llevar nunca la contraria, Gillian puede discutir un
poco con Helen, pero enseguida su madre le manda callar,
permitiendo que Helen se salga siemipre con la suya”.

No es dificil observar que la pirimide de la rivalidad en
estas familias estd desequilibrada» (33).

Emily Merino no ve tan dramatica la relacién fraternal.
Afirma el derecho de los hermanos a una infanca feliz y pide res-
puestas de normalizacidn a los padres, para que puedan sucederse
en Ja misma linea las de los hermanos:

{33)
(34)

«A veces, los padres exigis mayores responsabilidades a
los otros hijos si nace un hermano con minusvalia, Sus
hermanos y hermanas tienen derecho a su tiempo libre y
a sus juegos, sin convertirse en cuidadores del nifio, siemn-
pre obligados a vigilarle en todas sus actividades, En esta
primera etapa nunca les piddis mds de lo que les hubiérais
pedido con un bebé sin problemas.

En general, si los hermanos sienten que son atendidos
y queridos porx sus padres, y que tienen un lugar seguro en
la familia, experimentaran mejores sentimientos, aceptaran
y ayudardn a su nuevo hermano. Es bueno que la relacion
con ¢l hermano deficiente surja espontineamente a través
de la aceptacidn y el intercambio y no por la imposicién de
los padres» (34}.

Cl Veil. 0c., 27, 112,
E. Metino. 0., 30. 6.
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La revista VOCES intentd realizar una encuesta entre los
hermanos, a raiz de la publicacién de Kew, en noviembre del 79,
para verificar en nuestros pagos sus tesis, ;duras o realistas?... qui-
zd, ambas cosas.

En marzo de 1980, la redaccién de VOCES confiesa: la encuesia
no ha sido un éxito. Las cartas recibidas son més bien pocas... re-
producen dos que navegan en la ambivalencia: asumirian en un
futuro al hermano, segiin los deseos {considerados normales), de los
padres; y afirman al tiempo ser realista la tesis de Kew. De las no
contestaciones, archifonema social muy significativo, se pregunta
VOCES:

— ¢Es que son pocos los hermanos de deficientes que leen esta
revista?

— ¢Bs que se desinteresan de los problemas del hermano sub-
normal?

— ¢Es que los padres y la revista no han acertado a interesar a
los otros hijos?

Cada pregunta puede valer por un aval de la situacién proble-
mdtica generada.

¢} Compuerta a la esperanza

Pero, Emily Merino abre nuevamente la compuerta esperanza-
dora:

«Cuando conseguis aceptar de verdad a vueswo hijo
con diferencia, el estrés se reduce. Para muchas familias el
haber tenido un hijo deficiente ha servido para conocerse
mejor a si mismos, para dialogar mas en el hogar, para
apoyarse mutuamente, para valorar a Jas persohas inde-
pendientemente de sus capacidades intelectuales o logros
materiales y para aumentar la tolerancia con los defectos y
limitaciones de los demas» (35).

Creemos haber aportado bastantes datos para la comprension
del problema. También desde el drea sajona, contrabalanceada en el

(35} E. Merino. Oc. 30. 15.
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. trabajo con la espariola, nos llega 1a luz. Cada miembro de la familia
puede encontrar «su lugars y estabilizarse la familia.
La experiencia de Claude Veil, le hace escribir:

«El minusvalido para poder sobrevivir, “necesita ser
conocide y reconocido por lo que es, y no ser aceptado de
una manera pasiva”, La ternura absorbente es a menudo la
madscara de una hostilidad profunda. La atmoésfera familiar
solo estd equilibrada cuando el minusvdlido ocupa en la
familia el lugar que le corresponde, es decir, €l de miem-
bro completo, No menos, “pero tampoco mds”. Nunca lla-
maremos suficientemente la atencién sobre la importancia
de las buenas relaciones con los hermanos y hermanas;
buenas, es decir, sin inhibiciones, sin que el minusvalido se
vea abrumado por sus hermanos y sin que €l les abrume
con su peso. Muy a menudo, ¢l minusvélide constituye “el
mayor problema de la familia”; el éxito del conjunto de la
familia dependera, por tanto, de la manera en que el pro-
blema haya sido enfocado y resuelto. A la inversa, el mi-
nusvalido pondrd de manifiesto y agravara todos los fallos
de la pareja v de los hermanos.

No se trata de tomar a la familia como cabeza de turco,
de descargar sobre ella la responsabilidad de los fracasos, ni
de lavarse las manos. Muchas familias estan desamparadas
Yy un numero aun mayor sélo dispone de una informacién
escasa o errénea» (36).

Las iltimas afirmaciones de Veil son una llamada a la accidn,
una tarea que nos compete a todos v protagonizan las asociaciones
de padres.

2. REPERCUSIONES ECONOMICAS

Toda esta compleja trama psice-social incidente en la familia,
tiene un componente obviado hasta el momento, precisamente por
su importancia desestabilizadora, que es el econémico. Puede gene-
rar enormes dificultades en las respuestas requeridas por un hijo
minusvalido y agravar el entramado de todas las posibles relaciones
intrafamiliares y de relacién social.

(36) Cl Veil. G, 27. 69.

81



EN LOS MARGENES DE LA MARGINALIDAD

El analfabetismo, compafiero habitual de la pobreza, también
incide en este cuadro.

2.1. Pobreza y minusvalia

La encuesta utilizada en el presente trabajo, para la elaboracién
del apartado ¢Cuantos son?, hace la interrelacién de estas varia-
bles. De su comentario oficial, recogemos el siguiente texto:

«Aparte de estas dos variables de caracter personal,
como son la edad v el sexo de la persona que padece la
discapacidad, existen algunas variables de indole familiar
que han sido consideradas en el estudio y que también
parecen influir de una manera significativa en la variacién
de las tasas de personas con discapacidades. Asi, por ejem-
plo, el nivel mensual de ingresos familiares parece
determtinar en alto grado esta variacién en las tasas, puesto
que las familias con ingresos mensuales superiores a las
300.000 pesetas tienen un 5% de personas con discapaci-
dades, las que ingresan entre 200.000 y 300.000 pesetas
mensuales superan ligeramente el 6% de personas con
discapacidades, y esta cifra sigue ascendiendo ininterrumpi-
damente hasta alcanzar su maximo en las familias cuyos
ingresos mensuales se encuentran entre las 15.000 v las
30.000 pesetas, donde prdcticamente un 27% de las perso-
nas presentan algdn tipo de limitacién.

Con independencia de que andlisis posteriores, de ma-
yor profundidad que esta simple lectura de tablas, puedan
encontrar el fundamento de la influencia que aporta la
variable nivel de ingresos en la existencia de discapacida-
des, cabe sefialar que, segin se desprende de estudios va
realizados sobre presupuestos familiares v en este mismo
que nos ocupa, son precisamente las familias compuestas
por personas ancianas quienes habitualmente disponen de
menores niveles de renia, lo que muestra la relacién directa
entre ambas variables y puede, por tanto, explicar en bue-
na medida la circunstancia sefnalada.

Otra variable que aparece relacionada con el porcentaje
de discapacidades es el nivel de estudios alcanzado por
la persona principal del hogar, que presenta una fuerte
conexion con el nivel de ingresos, € incluso también con la
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edad. Cuando se analizan las tasas de personas con disca-
pacidades segin esta variable se observa que crecen ininte-
rrumpidamente a medida que dicho nivel de estudios va
siendo mas bajo, oscilando entre el 6,4% de personas con
discapacidades que residen en hogares cuyo cabeza de fa-
milia ha alcanzado una titulacién universitaria, hasta el
30,7% de personas en hogares cuyo cabeza de familia es
analfabeto» (37).

Las 300.000 pesetas mensuales del afio 1987 podriamos aproxi-
madamente valorarlas en unas 480.000 pesetas actuales; las 15.000
pesetas serian, segin los mismos calculos, 24.300 pesetas; y las
30.000 pesetas pasarian a las 50.000 pesetas, cercano al liguido del
salario minimo interprofesional, sobre las 58.000 pesetas. Segun el
estudio oficial, reajustemos el dato: en familias que tienen como
tinico ingreso el salario minimo interprofesional, ya actualiza-
do, pricticamente el 27% de las personas presenta algun tipo
de limitacién. Todos podemos ver «rostros» én tal situacién.

Puede afirmarse que, siendo el problema de la deficiencia un
suceso, «incidente posible» en todas las familias, la pobreza le ofrece
su calde de cultivo.

En Espafia —pais que ocupa el puesto 23 entre los mas desarro-
llados— el informe «La pobreza em Espaiia hoy», realizado por
CARITAS (38), seftala que el 17,9% de los espafioles es pobre y
vive con €l 50% de la renta media nacional, valorada en 852.000
pesetas anuales [Esto supone 35.500 pesetas mensuales (!)].

VOCES, la voz concienciadora de la FEAPS, precisa:

«Esta pobreza se ceba especialmente en aquellos hoga-
res sostenidos por personas de mds de 65 afios, en aquellos
que viven situaciones de paro sostenido y en los que
existen miembros afectados por problemas de minus-
valia, se puntualiza. Desde hace ya mucho tiempo se
sabe que pobreza y deficiencia caminan a menudo de la
mano. Este hecho se ha confirmado a través de numerosos
estudios, como el del socidlogo americano R, Heber publi-
cado en SIGLO CERO, en el que tras analizar miles de casos

(37)  Encuesta sobre discapacidades, deficiendas y minusvalias. Un primer comentario
sobre los resultades, INE, 1987. 21 (El subrayado ¢s nuestro}.

(38} Cf F.J. Alonso Torrens. La pobreza acumulada y la marginacién y/o «exclusion
sociale, en La pobreza en Espaiia hoy, Documentacidén Social, N.* 96. Revista de Estu-
dios Sociales y de Sociologia Aplicada. Céritas Espafiola. jul.-sept. 1994. 159-173.
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apostillaba: “Hay que destacar que ¢l retraso mental no estd
distribuido al azar en la poblacién, sino que se halla clara-
mente confinado a aquellos grupos que estdn social y eco-
ndémicamente en desventaja”.

La realidad, todas las realidades, indican que asistimos
a un empobrecimiento socio-econémico general. Una situa-
ciém de este tipo, enfatizan los expertos, afecta de forma
acusada a los mds desprotegidos. A aquellos con menor
capacidad de respuesta, Las personas con minusvalia a
menudo se ven abocadas a este grupe en desventaja. La
miseria afiade dificultad determinante al desarrolio
personal que se multiplica de forma geométrica cuan-
do se asocia a cualquier tipo de minusvalia. Asi lo
afirman los informes, asi conviene tenerlo en cuenta hoy,
cuando tantas economias se tambalean, para que todos,
quien corresponda en cada lugar, contribuya a que pobre-
za y deficiencia no tengan que ser, por fuerza, parien-
tes préximos» (39).

2.2. Una version de los «nuevos pobres»

Miguel Rubio, en su articulo «Los “nuevos pobres”. De la toma
de conciencia a la solidaridad» (40), describe un elenco de notas
que conceptualizan la denominacién. Pensamos que puede también
incluirse nuestro colectivo: desechados del «Estado de bienestars,
excluidos del sistema de abundancia, nutridores del grupo de para-
dos, marginados, sin futuro. Reivindicamos para ellos la atencién
preferencial, Ia dindmica que genera la toma de conciencia, impul-
sando a la praxis. La responsabilidad moral ha de recorrer el camino
de la solidaridad.

2.3. Reparto geogrifico en Espaiia

Muchas veces, se habla y se fomenta la idea de que la subnorma-
lidad, los deficientes mentales, son un producto tipico de las grandes
ciudades. Parece que sélo existen los que viven en Madrid o Barce-
lona, en San Sebastidn o en Valencia, puesto que es en las grandes

{39) VOCES. N.° 253, junio 1994, Editorial.
{40) Cf. M. Rubio. Los wsuevos pobress. De la toma de condencia a la solidaridad,
Moralia, N.7 60, Vol XVI, oct.-dic. 1993/4, 371-400.
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ciudades donde mds se habla de ellos. En las ciudades es donde estan
los mejores: colegios especializados en el tema, donde viven los espe-
cialistas, donde se dan las cultas conferencias y congresos.

Por contra, el deficiente mental y su familia en la Espaiia pobre
y cabe pensar que es ¢l mas abundante (pues la pebreza es la que
engendra subnormalidad), vive en su abandono y soledad, en su
destierro fisico y mental, en su pobre tierra. S6lo que tal vez la
incultura y la pobreza que le rodean es algo mas humana que la
fria, excluyente a veces, convivencia de )a ciudad, y la integracién
resulta menos dificil.

2.4. Situacién mundial

El abismo entre los paises ricos y pobres se abre de forma mas
dramdtica e injusta cada dia. Asf lo atestigua el «Informe sobre el
desarrollo humano de la Organizacion de las Naciones Unidas»,
correspondiente a 1994,

La pobreza ha recobrado una inesperada actualidad en muchas
naciones desarrolladas, cuando se pensaba que el llamado «Estado
de bienestar» habia relegado la miseria a problema marginal en las
sociedades occidentales.

El «Programa de Accién Mundial para Jas Personas con Discapa-
cidad» (PAMI} dice:

~«La relacidon entre dlscapacu:lad Y pobreza ha quedado
claramente demostrada. Si bien el riesgo de deficiencia es
‘mucho mayer entre los pobres, también se da la relacion
reciproca. El nacimiento de un niiio con deficiencia o el
hecho de que a una persona de la familia le sobrevenga
alguna discapacidad, suele imponer una pesada carga a los
limitados recursos de la familia y afecta a su moral, su-
miéndola adin mds en Ja pobreza. El efecto combinado de
estos factores hace que la proporcién de personas con dis-
capacidad sea maés alta en los estratos mas pobres de la
sociedad. Por esta razon, el ndmero de familias pobres afec-
tadas aumenta continuamente en términos absolutos. Los
efectos negativos de estas tendencias obstaculizan seriamen-
te- el proceso de desarrollo» (41).

{41y Programa de Accidn Mundial para las persongs con discapacidad, Naciones Uni-
das, 1982 / Real Palranato de prevencion y de atencidn a personas con minusvalia.
Madrid, 1988. N.* 41. Cf. texto 72.
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En el niimero siguiente asegura la posibilidad de evitar la pro-
duccidn de deficiencias si se aplicaran los conocimientos teéricos y
préacticos existentes, asi como la de ayudar a las personas que hoy,
ya, aqui {nuevamente surgen rostros conocidos), sufren la discapa-
cidad. Naturalmente las coordenadas temporales-espaciales son
nuestras.

cQué nos hace falta?: La marcha de la solidaridad. En la ITI
Parie del trabajo retomaremos el tema.

3. UN TABU: EL SUFRIMIENTO

En conjunto, las familias tienen sus tabudes, hay cosas que no se
hablan. Se requiere un cdierto grado de intimidad, amasado en
muchas horas. Subyace, ciertamente, un denominador comun del
que no se puede hablar, ni reconocer en toda su extension: EXPE-
RIMENTAN UN INTENSO SUFRIMIENTO.

Las familias, los padres, las madres no hablan de sus sentimien-
tos més profundos, ni de los vigentes, ni de los latentes, aunque
algo mds de fos que han sido capaces de restafiar: la desesperanza,
la vergiienza, la desilusién, la sorpresa, el sentimiento de culpa,
convivir con lo no deseado, la frustracidn, la sensacion de condena,
la culpa también por no asumir lo que todos dicen que hay que
asumir, la desorientacién mds desesperante, sentir que ya nada serd
como antes, la impotencia més implacable... Todo ello mezclado con
un amor creciente e indefinible. Estos sentimientos son una fuerza
intima tal que, en cualquier caso, sea correctamente encauzada o
esté desbocada, determinard para bien o para mal la actitud familiar
hacia quien tiene retraso mental. La situacion de éste respecto al
resto de la familia, las relaciones entre todos..., la desgracia o la
posible felicidad, en suma. -

Ciertamente la familia podré ser feliz, pero al precio de enfren-
tarse al sufrimiento. ;Es posible integrar las multiples formas de
sufrimiento en un proceso educativo que dura toda la vida?, se
pregunta Dorothee Sdlle, autora que ha profundizado en este
tema (42). )

Trataremos, mds adelante, de buscar algo de luz a este misterio
del dolor, apuntando esperanzadamente desde la asuncién del mis-
mao por Jesis de Nazareth. Pablo VI, en un «Mensaje a los pobres,

(42) D. $dlle. Sufrintienis, Bd. $Sigueme. Salamanca, 1978. 9.
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enfermos, a todos los que sufren», con motivo de la clansura del
Concilio Vaticano II, apunta:

«Cristo no suprimié el sufrimiento y tampoco ha que-
rido desvelar enteramente su misterio. El lo tomé sobre si,

y eso es bastante para qQue nosotros comprendamos todo su
valor» (43).

{43) Pablo VI Mensaje a los pobres, enfermos, a todos los que sufren (31-12-65}).
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RESPUESTA DE LA SOCIEDAD CIVIL

«Productividad, rentabilidad, consumo, jerarquia, reivindicacio-
nes salariales: ;dénde encaja en todo esto el minusvalido?, ;acaso
caben arboles en una ciudad de hormigén?»

Asi comienza el Prélogo que el psic6logo francés Claude Berger
hace a «Minusvalia e Inadaptacién», de Jean Marc Bardeau (44},
paralitico cerebral que «a borbotones», grita, denuncia, rechaza una
prictica asistencial injusta, porque se siente considerado un «nime-
ro», un producto social. «La minusvalia no es natural. La minusva-
lia es institucional», llega a afirmar, v repulsa con todas sus fuerzas
las organizaciones estatales que van configurando su desarrollo bio-
légico e introduciéndolo cada vez mdas en un ghetto inadaptador.

jAy, si escuchiaramos voces como éstas! Ciertamente, la presente
resulta muy bronca y punzante. Nos evidencia que no basta una
atencion base, que podriamos definir como terapéutica y alimen-
taria...

1. DECLARACIONES LEGALES

Las personas necesitamos otros muchos elementos en nuestro
desarrollo... puestos a elegir alguno basico, diriamos la relacién de
igual con nuestros semejantes. Este testimonio es del afic 1977,
cuando va la sociedad internacional estd ocupdndose y preocupan-
dose por los «derechos» de las personas con minusvalia...!

¢Llegaremos los componentes sociales, la poblacidn llamada
«normal», a poner tanta carne y espiritu a las leyes, que las perso-
nas con pardlisis cerebral, los que pueden inquietarnos, mentes
encarceladas en su espasticidad corpdrea, no tengan estas desgarra-
doras reivindicaciones?

{44} ). M. Bardeau. Minusvalia e Inadaptacién. La minusvaila desde una perspectiva
politica, Temas d¢ Rehabilitacién, N.° 2. SEREM, Madrid, 1978.
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1.1. Antes de 1981

Vamos, por de pronto, a recorrer las distintas proclamaciones de
los reconocimientos que se han hecho sobre la persona de los de-
ficientes mentales, arrancando de la aplicacién de la DECLARA-
CION UNIVERSAL de los DERECHOS del HOMBRE, adoptada
por las Naciones Unidas, en 1948 (ver apéndice II).

Las solemnes «consideraciones» del predimbulo nos introducen
en el venerado recinto de la ley... La verdad es que nos acomete la
ingenuidad, ignorante e inoportuna ella, para preguntarnos: ;hasta
el afio 1948 no se habia enterado la humanidad de que todos los
miembros de la familia humana tienen la misma dignidad intrinseca
e iguales e inalienables derechos?

Pero el realismo histérico nos cura rapidamente de la sorpresa y
suscita, en cambio, €l ;hasta cudndo no terminaremos de enterarnos?

«Todos los seres humanos nacen libres e iguales en
dignidad vy derechos y, dotados como estin de razén y
conciencia, deben comportarse fraternalmente los unos con
los otros» (art. 1).

La sala americana parece expandir aromas de hace veinte siglos,
en Palestina...

«Toda persona tiene derecho a la educacién, que serd
gratuita y obligatoria en su nivel elemental... tendra por
objeto €l pleno desarrollo de la personalidad humana y el
fortalecimiento del respeto a los derechos humanos y a las
libertades tundamentales; favorecera la comprension, la
tolerancia y la amistad» {art. 26),

Toda persona encontrara que ¢l mundo es su hogar, simbolo de
comprension, tolerancia y amistad... ;Hasta cudndo no terminare-
mas de enterarnos? ;Qué profeta reclamamos?

1959, La UNICEF proclama los Derechos del Nifo. En sus
articulos 4, 7 v 9 hace referencia a los nifios afectados de alguna
discapacidad. La ONU los adopta en su sesién del 20 de noviembre.

Creemos es de capital importancia para esta infancia disminuida,
que su identidad primera sea la de «ser nifos», no la de su deficien-
cia (ver apéndice III).

1971. Representa un importante paso para los deficientes
mentales de todo el mundo. La ONU da su conformidad al clamor
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internacional que solicita el reconocimiento de sus derechos como
seres humanos y ciudadanos del mundo y de sus respectives paises,
con la DECLARACION de DERECHOS GENERALES Y ESPE-
CIALES de los DEFICIENTES MENTALES (20-12-71).

La ONU se basa en una Declaracién de derechos generales y
espediales de los deficientes mentales, preparada y aprobada por la
Liga Internacional de Asociaciones Protectoras de Deficientes Men-
tales, en su IV Congreso Mundial, celebrado en 1968, en Jerusalén.
Si no fuera porque los humanos somos tan cbstinados, esta decla-
racién seria totalmente superflua por repetitiva. Pero, sin embargo,
eTa necesaria.

1975. La ONU aprueba la: DECLARACION de los DERE-
CHOS del MINUSVALIDO (9-12-75).

Ambas declaraciones son bdsicas y se complementan, las repro-
ducimos en un inico apéndice, el IV.

* Siete son los derechos del deficiente mental, que confluyen
en un concepto inviolable: la persona deficiente tiene derecho
a ser respetada. Es lo que se deduce, percibe, de forma palmaria.

* Trece llegan a desglosar los redactores de los derechos del
minusvilido que, recopilando logros anteriores, hacen una fuerte
llamada de atencién a la necesidad de evitar las minusvalias fisicas
y mentales' (de «prevenciény trataremos mds tarde), y la necesidad
de ayudar a las personas disminuidas a desarrollar su potenc:al en
las mdas variadas ramas de la actividad humana, y de promocionar
su integracién en la sociedad, tanto como ello sea posible («igual-
dad de oportunidades» repetird el eco). Los trece articulos no dejan
nada {?) a la deduccion... desarrollan, clavetean, remachan las siete
afirrnaciones primeras.

Comienza definiendo al sujeto minusvalido (art. 1), en el art. 3
explicita: el derecho (inherente) al respeto a su dignidad humana y
pensamos introduce el concepto de autoconfianza (art. 5), y las pric-
ticas de consulta a las organizaciones de minusvalidos (art. 12) €
informacién de sus derechos (art. 13).

Basicamente todo el contenido restante aparece en la 1.2 decla-
racién y sus siete derechos, verdadero hito, aunque nos pese, de la
historia de la humanidad. Tanto frente a la sociedad como ante la
Administracién, las asociaciones utilizan un nuevo lenguaje. Se han
ganado dos batallas importantes: ¢l abandono del concepto pe-
yorativo que se tenia del subnormal y el asumir posturas de justicia
en las acciones encaminadas a mejorar su situacion.
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$i hiciéramos un resumen condensado de la Declaracién de
1971, ditfamos: los deficientes mentales tienen los mismos derechos
fundamentales que los demas ciudadanos del mismo pais y de la
misma edad. Y recorre las distintas situaciones: asistencia médica,
educacion, seguridad econdmica, forma de vida y hébitat, trabajo,
proteccidn ante abusos, tutela, ¥ la incapacitacion legal si fuera
necesaria como medida de proteccién.

La Liga Internacional en un estudio realizado en 1974-75 con-
firnd que ningin paifs, ni siquiera los mas industrializados o mds
avanzados en el campo social, ha llevado a la prictica la totalidad
de los derechos de sus ciudadanos deficientes, ni cada uno de los
derechos para la totalidad de dicho sector de poblacidn.

Para facilitar el cumplimiento y reivindicacién de tales derechaos,
ha elaborado un documento: «Paso a paso; algunas directrices
analiticas para las Asociaciones Nacionalesn (45}).

Cada derecho da ocasién a una serie de preguntas, una media
de diez, que analizan mas detalladamente el contenido del principio
general expresado en el citado articulo.

1978. La CONSTITUCION ESPANOLA de 1978, en el Titu-
lo I: De los derechas y deberes fundamentales, <esculpenr:

«Los poderes piiblicos realizardn una politica de previ-
sidn, tratamiento, rehabilitacién e integracién de los dis-
minuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que pres-
tardn la atencidn especializada que requieran y los
amparardn especialmente para el disfrute de los dere-
chos que este Titulo otorga a todos los cindadanos»
{art. 49).

Con ello abre la puerta a posteriores creaciones legislativas que
insistan en la ciudadania de pleno derecho de nuestro colectivo, «en
justicia», ésto es, atendiendo a sus diferencias.

1980. La UNESCO proclama la «Implantacién de los dere-
chos humanos en las dreas urbanas».

145}  Informe del Congreso, 7.° Congrese Mundlal de la ILSMH sobre Defidentes
Mentales. Editado por Lebenshilfe fiir Behinderte. Osterreichischer Dachverband.
1978 ILSMH, sesién 62.
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1.2. w«Aiio jubilar» para la marginalidad: 1981

1981. Se pretende sea un afo «especial» para una poblacién
también «especial». Se clama por la total integracién ¢ igualdad de
derechos de los minusvalidos en todos los dmbitos de la vida.

La Asamblea General de las Naciones Unidas decidié, ya en 1976,
que este aiio fuera una llamada a la reflexién, proclamande:

éNO INTERNACIONAL DE LOS DISMINUIDOS

Presupuesta para su realizacion 19 millones de délares. A partir
de esta fecha, se encadenan distintas normas, todas importantes,
todas necesarias, todas «sufrientes» en su carencia, todas reivindi-
cadas muchas veces...

¢Hubiera sido todo lo mismo sin el Afio Internacional de los
Disminuidos? '

Desde el movimiento asociativo, rechazamos tales celebraciones,
lo mismo que «el dia del deficiente»... todos los afios, todos los dias
requieren nuestra atencién; pero, ante los datos que vamos simple-
mente a enumerar, obviando normalmente los comentarios, shu-
biera sido lo mismo?

1.3, Después de 1981

1982, Se alcanza al fin, a nivel nacional, el desarrollo del art. 45
de la Constitucién, con la LEY 13/1982, de 7 de abril, de INTE-
GRACION SOCIAL DE LOS MINUSVALIDOS (BOE 30-4-82),
la tan traida y llevada LISMI.

Su importancia, al ser documento-marco de nuestro colectivo,
hace que la incduyamos como apéndice V. Es objeto de comentario
en la III parte de este irabajo, al desarrollar el principio de integra-
cién. '

~— Real Decreto 2639/1982, del 15 de octubre, de ORDENA-~
CION DE LA EDUCACION ESPECIAL (BOE 22-10-82) -
{no recoge los principios de la LISMI).

— La ONU por Resclucién 37/52 de 3-12-82 acepta ¢l PRO-
GRAMA DE ACCION MUNDIAL PARA LAS PERSO-
NAS CON DISCAPACIDAD (PAMI), que ha de servir de
orientador de toda la actividad mundial en este campo du-
rante un decenic. En la parte III se retoma su texto.
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1983. Real Decreto 1451/1983, de 11 de mayo, gue regula el
empleo selectivo y las medidas de fomento del empleo de los
trabajadores minusvilidos (BOE 4-6-83). El wrabajo, bien escaso
para todos, también es necesario para la persona deficiente. Su
capacidad laboral estd demostrada en miiltiples casos, cuando han
tenido acceso al mismo.

1985. Subrayamos la importancia de las siguientes normas:

— Real Decreto 334/1985, de 6 de marzo, de Ordenacién de
la BEducacion Especial (BOE 16-5-85). En el espiritu de la
LISMI, todavia es desarrollo de la LODE.

— Real Decreto 136871985, de 17 de julio, regulador de la re-
lacién laboral de caréacter especial del trabajador min-
usvdlido (BOE 8-8-85).

— Real Decreto 227311985, de 4 de diciembre, por el que se
aprueba el Reglamento de los Centros Especiales de
Empleo (BEOE 9-12-85).

— Real Decreto 2274/1985, de 4 de diciembre, por el que se
regulan los Centros Ocupacionales para Minusvéilidos
(BOE 9-12-85).

1990. A nivel nacional:

Ley Orgdanica 1/1990, de 3 de octubre, de Ordenacién General
del Sistema Educativo (LOGSE). El cap. V trata: «De la educacién
especial» (arts. 36 y 37), (BOE 3-10-90).

Los alumnos ¢on necesidades educativas especiales, en todos
los niveles, han de ser atendidos por el MEC. También lo afiadimos
como apéndice VI, dada la importancia de la respuesta integradora,
requerimiento constante del movimiento asociativo. Se reconoce la
«educabilidad» de todos los nifios y la asuncidn por parte del Estado
de sus responsabilidades,

— En la Comunidad Europea:

Carta comunitaria de los Derechos Sociales Fundamenta-
les de los trabajadores.

Jean Degimbe,. Director General de Empleo, Relaciones Indus-
triales y Asuntos Sociales, de la Comunidad Europea, precisa que
<las mejoras propuestas ataiien fundamentalmente a los minusvi-
lidos».

1992, Informe del Parlamente Europeo sobre «Los derechos

de los deficientes mentales». Avanza en el &mbito de los dere-
chos civiles con temas en torno a la sexualidad, esterilizacion, e
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incapacidad. Llegan a Ja firma de un «Convenio europeo de pro-
teccién de los derechos humanos».

Se refieren a los de las personas con deficiencia, los arts. 3, 5,
6, 8y 12

1993, La ONU mediante Resolucidén 48/96 de 20-12-93, aprue-
ba las NORMAS UNIFORMES sobre Igualdad de Oportunida-
des para las Personas con Piscapacidad. Revisa y actualiza el
PAMI de 1982 para un nuevo decenio. Son objeto de comentario
en la I parte de este trabajo, al desarrollar el principio de norma-
lizacién. :

— Se inicia el debate sobre la ley de derechos de la infancia.

1994. Ley 30/1994, de 30 de noviembre, de Fundaciones y
de Incentivos Fiscales a la participacién privada en activida-
des de interés general (BOE 24-11-1994), De gran interés asocia-
tivo que va se ocupa de las fundaciones tutelares de las personas
con minusvalia,

1995. Real Decreto 693/1995, de 28 de abril, de Ordenacién
de la educacién de los alumnos con necesidades educativas
especiales (BOE 2-6-1995).

Desarrollo del cap. V de la LOGSE, ya citado en 1990. Todos los
centros piblicos pasan a ser «de integracién» al aplicar el nuevo
paradigma de la deficiencia mental ofreciendo contextos escolares lo
mads normalizados posible.

1996. Orden de 14-2-1996, sobre evaluacidon de los alumnos
con necesidades educativas especiales que cursan las ensefian-
zas de régimen general establecidas en la Ley Organica 1/1990, de
3 de octubre, de Ordenacién General del Sistema Educativo {BOE
23-2-1996).

— Orden de 14-2-1996, por la que se regula €l procedimiento
para la realizacién de la evaluacién psicopedagégica y el dic-
tamen de escolarizacién y se establecen los criterios para la esco-
larizacién de los alummos con necesidades educativas especiales
(BOE 23-2-1996).

El MEC sigue sacando consecuencias de la aplicacién del espiritu
integrador en la educacidén y determina normativas que ayuden a
los profesionales a su puesta en practica.
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~— Estd en debate un proyecto de Orden por la que se regulan
los programas de formacién para la transicidn a la vida adulta de los
alumnos con necesidades educativas especiales.

1.4. Elogio de la Ley

Parece interesante sefalar que la LISMI {1982) ha marcado,
como dijimos, la cumbre legislativa. Las abundantes regulaciones
posteriores son desarrolle de su articulado y pueden seguirse con
exhaustividad en la seccién «Boletin de las Cortes» de VOCES, la
revista de la Confederacidn, ya citada. Séto hemos reseiiado las que
nos han parecido de mayor trascendencia social, roturando los dis-
tintos campos de atencién fundamental.

Esta ha sido una respuesta positiva de la sociedad, v no nos
resistimos a dar una amplia cita sobre el valor y limites de la Ley.
Es un texto de Federico Sainz de Robles, Presidente en ese momen-
to (1982) del Tribunal Supremo y del Consejo General del Poder
Judicial, prologando una obra que analiza la LISMI:

4Es posible hacer de la ley un instrumento 1itil, pero es
una tarea, un compromiso para ir realizando el futuro, que
siempre ha de ser mejor.

51 con respecto al mundo de la deficiencia mental y de
la minusvalia se ha afinado la conciencia es, ante todo,
porque lo ha integrado en el munde cotidiano.

Al derecho ha correspondido el mérito de descubrir
primero y de proclamar enseguida, que el minusvalido es
una persona, un suyjeto integrado ya en la comunidad.
Ello puede parecer baladi, algo asi como ¢} descabrimiento
de 1o patente. Basta con repasar someramente lo que suce-
dia no mas lejos de primeros de siglo; basta con examinar
con seriedad lo que ain sigue sucediendo, para confesar
que no es asi. Quizd el mismo esfuerzo que el derecho ha
tenido que realizar para proclamar un catilogo de derechos
peculiares del minusvdlido demuestre con creces que la
patencia del asunto ha costado ne pocos sinsabores. Quede
en claro desde ahora, como subrayado, que no se trata de
una invencidn de los laboratorios juridicos o de las cata-
cumbas de pias intenciones, sino, en rigor, de un descubri-
miento.
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Claro es que al descubrimiento se le adhiere inmediata-
mente una exigencia: puesto que el minusvalido es una
persona, son rechazables las normas que no lo tienen como
tal.

Quizéd proceda intercalar aqui una matizacién. No se
trata s6lo de proscribir la marginacién en las leyes, sino de
convertir el sentido de éstas hasta que evidencien la igual-
dad.

No han sido, pues, indtiles los decdlogos ni las declara-
ciones solerones. Han nutrido una gavilla de principios cuyo
fruto, en gran parte, espera ser cosechado.

El minusvélide es un cindadano més, con proble-
mas especificos. Como los ancianos, los dementes, los
enfermos contagiosos, los presos. Como cualquier grupo
indebidamente (me atrevo a decir, ilegalmente) marginado.
Y en esta perspectiva, parece obvio que no se trata de ar-
ticular un «status» diferente, sino de crear los instrumentos
idéneos para salvar las dificultades que, si no menoscaban
la integracién juridica, si hacen dspero y, a las veces inin-
teligible el proceso de integracién social. {...)

* Tenemos que felicitarnos porque los autores de estos
comentarios hayan apostado por esta posibilidad: extraer
de la Ley los mecanismos para reclamar de la accién pibli-
ca las previsiones razonables que debe acometer. Tomar al
legislador por su propia palabra es convocarle y promoverle
hacia un compromise ineludible. Y a la vez es la mejor
muestra del respetc que debe merecer la ley. Cumplirla no
es, s6lo, atenerse a sus mandatos expresos. Es, literalmente,
hacerla vivir hasta el limite de sus intenciones. Sélo que,
en este caso, las intenciones estdn en la Constitu-
cién» (46).

2. REALIZACIONES INDIVIDUALES

La responsabilidad colectiva de la sociedad tiene, por supuesto,
un aspecto individualizado: la actitud de cada ciudadang; y otro
totalmente despersonalizado: su traduccién en forma de ley.

{46) M. Aznar Lépez; P. Azfa Berra; B. Nifio Réez. Integracidn social de los minus-
vilidos. Comentario a la Ley 13/82, de 7 de abril, Col. Rehabilitacién. N.° 18. INSERSO.
Madrid, 1982. 12 v 13 {Los subrayados son nuestros).
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2.1. Acciones ensombrecedoras

La ley, la tarea legislativa, analizada ya a grandes rasgos, funda-
mental en el orden social, se desarrolla bien previsoramente, bien
peniendo limites, suturando heridas, descalificando acciones indivi-
duales... Queremos decir con esto que se dan también una serie de
situaciones que bien pueden conformar una CRONICA NEGRA
de la respuesta social.

Porque hay, todavia, un. abuso de la psicometria en la valoracién
de la persona, y la teologia invade €] drea industrial hasta en el
hogar —(;Ah las antiguas planchas de carbén frente a las graduables
vaporizadoras!)— {47}, se hace necesario promulgar una ley de
integracién que vuelva las cosas a su sitio, y llegue a penalizar la
discriminacién y rechazo de personas. Este proceso es muy largo,
sembrado de acciones que pueden y deben avergonzarnos a todo el
colectivo llamado «normal».

Recorremos, a modo de ejemplo, algunas de ellas. Con mucha,
excesiva frecuencia, saltan a las pdginas de los periddicos y a todas
las citadas podriamos ponerles fechas, localidad.

— A nuestro grupo de personas con deficiencia le ha sido im-
pedido el paso a discotecas, instalaciones de camping, piscinas pu-
blicas.

— En urbanizaciones con jardin vallado se han movilizado to-
dos los vecinos ya instalados, para impedir que en uno de los bajos
se instalara un servicio de «Atencién temprana» para nuestras ni-
fios que, naturalmente, también tendrian acceso a los jardines.
Tampocoe se les ha aceptado come inquilinos de alguna de las vi-
viendas, bajo la figura de «Piso Tutelado».

— En grandes hospitales ha existido clara desatenciéon médica,
en razdn de su deficiencia mental, Tlegando en USA, en 1989, a la
utilizacién de estos pacientes como cobayas.

— Todavia se da explotacién y abuso sexual, incluso con meno-
res, aprovechando su doble condicién de indefensién: no edad, no
lenguaje.

— Fl confinamiento, que parecia superado, sigue produciéndose
y aparecen casos de nifios/as rescatados/as de cochiqueras.

{47) Con una imagen doméstica, sencilla —la plancha—, se quiere hacer ver
plisticamente la acummulacién de sdificultades» vy la exigencia de aprendizajes que
hoy impone 1a técnica en las tareas mds sencilfas. De ello se deduce la mayor fad-
lidad integradora de la sociedad rural frente a ka urbana. Es desoladora la wentacién
de concluir con Idgica que en este campo, los avances de la téenica se pagan con
disminucién de humanidad cn las reladiones.
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— Reivindicando el movimiento asociativo las distintas necesi-
dades de un enfermo mental y de una persona con deficiencia
mental, todavia en 1984, el 75% de los deficientes profundos mo-
rian en hospitales psiquidtricos... No se ha avanzado muche aun ya
que, en 1992, el estudio de poblacién de los psiquidtricos arrojaba
un colectivo del 22%, diagnosticado como débiles mentales y «arrin-
conados». |

— La bioética ha hecho grandes avances en su investigacién y
estudio; la prevencién es un clamor, al menos en los paises en vias
de desarrollo: ;como pueden ocurrir todavia casos como los dados,
a continuacién, de muestra?

— 1990: 1.500 padres, trabajando en un importante centro de
investigacion nuclear, superan todas las tasas conocidas, en-
gendrando 51 hijos con clara deficiencia mental. ¢Responsa-
bilidad de la empresa?

— 1992: La irresponsabilidad personal genera al afio, en Espa-
fia, 300 nifios con sindrome alcohdlico prenatal que, sabido
es, presenta clara secuela de retraso mental.

— Para que nada falte a nuestro cuadro, se encuentra omnipre-
sente casi, a pesar de las denuncias, la figura del «picaro» que,
con ventas ambulantes de todo tipo, explota vy divulga la figura de
«los pobrecitos nifios subnormales» en beneficio propio y, por cier-
to, que no se le queda escaso dicho beneficio. Viene como anillo al
dedo el recuerdo de Valle Incldn y su «Divinas Palabras», en la que
dos cufiadas, personajes de la obra teatral, se disputan «al del
carretdn», muchacho subnormal al que pasean en dicho vehiculo
por las ferias de los pueblos gallegos, moviendo a compasién a los
lugarefios, y obteniendo de ello pingiies ganancias (48).

2.2. Acciones wanticipadoras del futuro»

Se hace necesario echar un chorro de luz al tenebrismo de este
cuadro... Estd claro que hay personas, sectores solidarios, generosos,
quiza sencillamente, pero por elle grandiosamente humanos.

— Segin unos estudios de 1985, en ¢l Servicio de adopcio-
nes de la Maternidad de Barcelona, en los dos afios anteriores, €l
33% de los solicitantes estaba dispuesto a recibir en su casa un

(28) Cf. R. M. Valle Indén, Divinas Palabras, Ed. Espasa Calpe, Col. Austral.
Madrid, 1966.
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nifio, aunque fuera retrasadoe y su recuperacién una incégnita, Otro
grupo importante, et 14,6% de parejas solicitantes, hubiera acepta-
do un riesgo mucho mas amplio, incluse adoptando a pequenos con
una lesidn irreversible. (Hay una labor claramente positiva realizada
por las monjas de la Maternidad y las asistentes sociales).

Llena de esperanza pensar que no todos los padres quieren como
hijo a un Einstein, 0 a un Superman. El dato es un eslabén en el
proceso de cambio de mentalidad que, muy lentamente pero pase
a paso, la sociedad estd experimentando.

Marcamos, sin embargo, el asombro temeroso ante la respuesta
a la campafia «Tendrd tu sonrisa». Seiscientos nifios desampara-
dos, aquejados de minusvalias severas o enfermos de sida, y mas de
mil solicitantes en menos de un mes, ofreciendo cobijo, familia,
hogar... Es tan repentina la respuesta... Nuestro aplauso decidido a
quien tenga las posibilidades generosas, estables... Perc, una cosa es
querer y otra es la practica del querer... y €l compromiso con un
nifio lo calificamos de «sagrado». El heroismo tiene que ser cons-
ciente, y es maravilloso y ¢jemplificador cuando existe.

— El movimiento del voluntariade, tan activo en variados
sectores sociales, no tiene aqui excesiva actividad. Sin embargo, los
Clubs de Ocio y Tiempo Libre estdn, en general, sustentados por
jovenes voluntarios que intercambian su amistad y tiempo libre
con nuestros jévenes con deficiencia, Asi funcionan también las
acampadas y colonias de verano. En la parte Il retomamos sus
acciones.

— Daonde la respuesta social es mds rica es en el movimiento
asociativo: padres, profesionales y simpatizantes, unen sus esfuer-
zos para ser ante toda la sociedad y su gobierno: grupos de presién,
agentes de cambio, controladores de servicios.

En un pais de tan poca raigambre asociativa como es Espafa, [a
persistencia y existencia de este movimiento, agrupado actualmente
en la Confederacién Espaiiola de Federaciones y Asociaciones
pro-personas deficientes mentales (FEAPS), con 23 entidades
federativas miembros, 17 numerarias, v 6 adheridas, da medida de
Ia gravedad y urgencia del problema que las convoca y mantiene en
vigencia. El apéndice VII presenta sucintamente, casi sélo «nuamé-
ricamente», la FEAPS. Con posterioridad, en el apéndice XVI, se da
a conocer su Plan de Actividades en 1995,

«Los asuntos sociales no son una cuestiéon de caridad, sino
de justicia», dijo la Ministra de Asuntos Sociales, Cristina Alberdi,
en una conferencia en el Club Siglo XXI, de Madrid, en el ciclo
«bienestar y cambio social» (1993).
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3. RESPONSABILIDAD DE TODOS

De hecho, a pesar de las leyes en avance y progresistas, los
asuntos sociales, los asuntos que atailen a nuestro colectivo defi-
ciente mental, cuya solucién es de justicia, siguen estando en pie.
Y el hecho es que ninguna colectividad acepta que sufra la imagen
que se ha formado de si misma y que la existencia de los minusva-
lidos inquiete su buena conciencia.

El destino de los minusvalidos, no depende solamente de las
leyes que los protegen, sino también y, quiza mds, de las leyes que
gobiernan a toda la sociedad, y de cada individuo que la compone.

Las soluciones generadas para ellos, deben ser aplicacién
particular de principios generales. Las personas con deficiencia
mental estardn mejor atendidas, si toda la poblacién estd mejor
atendida.

Finalizamos con las palabras con que cierra su obra «Minusvalia
y sociedad», Claude Veil:

«Partiendo de la base de que la seciedad crea a los mi-
nusvdlidos hipostasiando con ellos la esencia de una minus-
valia que existe primero en ella, no es menos certo que esa
misma sociedad debe a los minusvilidos la posibilidad de
esperar en el progreso. Porque el minusvilido que regresa
del exilio al acceder a la libertad y recuperar la igualdad, que
se asume a s mismo en la soledad y en la interrelacién, con-
tribuye a construir una sociedad mas fraterna» (49).

(49} CL Veil. Oc, 212.
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'}RESPUESTA DE LA IGLESIA

1. NECESIDAD Y REALIDAD DE LA RESPUESTA

Imprescindible para nuestro colective marginado, v sus mdrge-
nes —log padres, hermanos, la sociedad en general— es la respuesta
de la Iglesia: iluminacién posible de tanta negrura, esperanza mas
alla de lo previsible, fortaleza tejida de ternura que resiste el com-
partir.

Imprescindible para la propia Iglesia st quiere ser fiel a su fun-
dador. Pues como Cristo «recorria las ciudades y las aldeas curando
todos los males y enfermedades en prueba de la llegada del
Reino de Dios (¢f. Mt. 9,55 s5; Hch, 10,38), asi 1a Iglesia se une,
por medio de sus hijos. a los hombres de cnalquier condicién, pero
especialmente con los pobres y los afligidos, y a ellos se con-
sagra gozosa (cf. 2 Cor. 12,15). Participa en sus gozos y en sus
dolores, conoce los anhelos y los enigmas de la vida, y sufre
con ellos en las angustias de la muerte» (50).

«Con temor v temblor» acometemos esta parte de nuestro tra-
bajo. La Iglesia como realidad terrena, en la historia, sufre los ava-
tares de las ideologias e ignorancias de su tiempo, los errores estruc-
turales de la sociedad. La salpican, hasta la embadurnan en
momentos, kas ciénagas oscurantistas y fundamentalistas. Cada cris-
tiano, consciente de ser miembro del Pueblo de Dios, tiene el an-
helo de qué en la parcela a la que €] tiene acceso, la que le ha
«tocado el corazén», para la que ha percibido la mocién del Espi-
ritu, la Iglesia tenga una presencia significativa, ejerza su ministerio,
asuma su urgencia, apoye su reivindicacion,

Y. en realidad, podemos decir que es asf, porque en cada hom-
bre/mujer cristiano/a que lucha por la dignidad humana en cual-
quiera de sus facetas, estd la Iglesia de Cristo, aunque no sea la

{50) AG, 12b.
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institucional, y ésta a veces, incluso, paralice esa accién, calle esa
voz.

Un testimonio expresivo nos resulta lo ocurrido con Fray Anto-
" nio de Montesinos, dominico {+ 1526). En su predicacion a favor de
los indios, en La Espafiola, reclama la consideracién para los mismos
de su condicion de hijos de Dios, y denuncia que se encuentran
explotados por los conquistadores (51).

Pues bien, Montesinos clama en el 4.° Domingo de Adviento de
1511, dirigiéndose a los encomenderos y colonizadores:

«Y ¢qué cuidado tenéis de quién los doctrine y conoz-
can a su Dios y criador, sean bautizados, oigan misa, guar-
den las fiestas y domingos? ¢(Estos ne son hombres? ;No
tienen animas racionales? ;No sois obligados a amarlos
como a vosotros mismos? ¢Esto no entendéis? ;Esto no
sentis? ;COmo estdis en tanta profundidad de sueiio tan
Jetargico dormidos? Tened por cierto que, en el estado en
que estdis, no os podréis salvar méds que los moros o turcos
que carecen y no quieren la fe de Jesucristo» (52).

El resultado aparente de esta ardiente y profética exhortacion
fue la orden de regresc a Espaiia. Pero tenemos que afirmar que el
Espiritu sopla como y cuando quiere (cf. Ju. 3,8} y la transmisién
del «testigo» es una cadena ininterrumpida en América Latina y
allende, para bien de toda la Iglesia. Por tanto, afirmamos el cum-
plimiento del conocido pértico de la Gaudium et Spes:

«E] gozo y la esperanza, las tristezas y angustias del hom-
bre de nuestro tiempo, sobre todo de los pobres y de cuan-
tos sufren, son también gozo y esperanza, tristeza y angus-
tias de los discipulos de Cristo. Nada hay verdaderamente
humano que no tenga resonancia en su corazdéne {53).

Y también cuando explicita la funcidén de la Iglesia en el mundo
actual:

{51) BEn este trabajo, al explicitar la identidad de nuestro colectivo, en: ;Quiénes
son?, sefialdbamos esta nota como su suprema, y a veces oscurecida, dighidad.

{52) Pérrafo citado por B, Las Casas, en su Historia de las Indias, BAC, Madrid,
1957, 96, 176. Bn J, 1. Gonzélez Faus, Viearios de Cristo. Los pobres en la teologia y
espiritualidad cristianas. Aniologia comentada, Col. Estructuras y Procesos. Serie Reli-
gidn, Bd. Tretta, S.A., Madrid, 1991, 202,

{53) GS. 1.
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«La Iglesia, a un mismo tiempo agrupacién visible y
comunidad espiritual, avanza al mismo ritmo que toda la
humanidad y pasa por los mismos avatares terrenos que el
mundo; viene a ser como el fermento vy como el alma de
la ciudad humana, que en Cristo se ha de renovar y trans-
formar en la familia de Dios (...}. Al buscar su propio fin de
salvacion, la TIglesia no sdélo comunica la vida divina al
hombre, sino que, ademas, difunde sobre el universo mun-
do en cierto modo la repercusién de su luz, sobre todo
curando y elevando la dignidad de la persona, consolidan-
do la firmeza de la sociedad y dotando a la actividad diaria
de la humanidad de un sentido y de una significacién
mucho mas profundos. Cree la Iglesia que de esta manera,
por-medio de sus hijos y por medio de su entera comuni-
dad, puede ofrecer gran ayuda para dar un sentido més
humano al hombre y a su historia» {54).

Consecuencia de este cumplimiento histdrico es el hecho de que
la Iglesia siempre ha ejercido su tarea salvadora y dignificadora del
hombre, conjuntamente. La evangelizacién de los pueblos ha ido
acompanada de mejoras en sus condiciones de vida y estructuras
legales... hoy decimos ha existido una eficaz tarea social aunque, en
algunos casos, también hoy se la califique de mera beneficencia y
asistencial solamente.

2. RECORRIDO HISTORICO

En el sector especifico de la minusvalia psiquica —la debilidad
mental con sus plurideficiencias asociadas en tantos casos—, vamos
a intentar seguir la senda que en nuestra civilizacién greco-latina
recorre desde el Monte Taigeto v la Roca Tarpeya hasta la Asamblea
de las Naciones Unidas, aprobando las «Normas Uniformes para
la Igualdad de Oportunidades para las Personas con Discapa-
cidad» (1993).

La Iglesia ha contribuido, ciertarnente, a este cambio paradigmaé-
tico. Un estudio histérico detallado, y centrado solo en Espaiia,
excede los limites del presente trabajo (55). Entre los autores con-

{54} GS, 40b.

{55} El presente trabajo se nutre de los elaborados por: A. Sdnchez Palominao,
El deficiente en ia Historia, publicado por entregas en VOCES, N.° 159, 160 v 162, feb -
marz.-may. 1985; P. Castells, Deficienda mental en la 1.* Semana de Informacion.
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sultados, trabajadores sociales algunos, proclives por su formacion a
potenciar las aportaciones de la sociedad civil, se reconoce palma-
riamente la accién dignificadora de la Iglesia actuando de forma
directa o inspirando la accidn de otros. Y, en ocasiones, retardando
el proceso necesario de la profesionalizacién y especializacién.

Nuestro recorride histérico es pobre, y la especificidad del tema
supone una dificultad sobreafadida. En un principio, los hospitales
eran generales: para pobres, peregrinos, enfermos. La distincién
entre enfermo y deficiente mental es reciente... los datos, por con-
siguiente, no gozan de claridad.

Partiendo de las culturas esclavistas de dominio sobre la vida
ajena y supresion de la misma, la aparicion del cristianismo contri-
buyd, en parte, a ir modificando el trato que s¢ venia dando a los
deficientes, pero sin conseguir un verdadero cambio de actitud en
la sociedad. Recordemos los lienzos de Veldzquez (pmucha lluvia
caida en el intermedio!) de <El bufén Calabacillas», «El bobo de
Coriar, «El Nifio de Vallecas». El enanismo, el cretinismo, aparecen
1nstrurnenta112ados en la figura del bufén, para divertimento en
tabernas y Corte.

En la Edad Media, impregnada de valores rehglosos ¥y morales,
se extendié la idea expresada en el Antiguo Testamento, de que el
mal fisico era una consecuencia del mal moral, €l pecado, convir-
tiendo la enfermedad o minusvalia en un castigo de Dios. Ante esta
concepeidn de la minusvalia, la 1inica forma social de tratamiento
era la caridad. De aqui la existencia de cofradias, por ejemplo, de
ciegos, en muchas ciudades espaiolas. En esta etapa, ¢l papel pre-
dominante, en el orden de la caridad, va a ser desempeiiado por los
prelades, los cuales —como recogerd muy posteriormente el texto
de las Siete Partidas—, habrdn de ser hospedadores de los pobres,
«ca asi lo establecié la sancta iglesia, que fuesen sus casas como
hospitales para recibirlos en ellas ¢ darles a comer». Y también por
los monasterios visigodos de indudable papel colonizador y fun-
cién caritativo-asistencial al recibir en su hospederia/hospital a los
pobres, enfermos y peregrinos. BEn el siglo XITI, ia actividad de las
érdenes mendicantes tratard de proveer a las necesidades del
mismo colectivo.

En 1409, Fray Juan Gilabert, mercedario, mas cenocido comoe el
P. Jofré, funda ¢] primer hospital psiquidtrice, en Valencia. Con-

VOCES, N.° 128, abr, 1982; AAVV. D¢ la beneficencia al bienestar social. Cuatra siglos de
accidn social, Seminario de H.* de la Accidn Secial. Col. Trabajo Social. Serie Docu-
-mentos, N.° 2, Consejo Gral. de Colegios Oficiales de Diplomados en Trabajo Social
y Asistentes Sociales. Madrid, 1985.
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movido ante el mal trato que unces mozalbetes infligian a un pobre
demente, lo recoge ensangrentado por las pedradas recibidas y crea
este hospital «no para defender a los cuerdos del loco», rezan las
crénicas, «sino para la defensa del loco de los cuerdos». El hospital
¢s, ya en su titulacién, para los locos y los inocentes, término que
en valenciano significa débiles mentales.

Las leproserias que iban quedando vacias en estos afios, pasan
a ser ocupadas por ¢l conjunto de personas subnormales. Estas ini-
ciativas suponen. un enorme avance. Pero, como el correr de los
tiempos envejece muchas cosas, incluso las ideas e instituciones
primeras, hoy las asociaciones pro-personas con deficiencia mental
reivindican la necesidad de sacar de los psiquidtricos a nuestro co-
lectivo. No son enfermos mentales y, por consiguiente, necesitan un
entorno distinto, despsiquiatrizado y con caracteristicas hogarefias,
sin la frialdad institucional de los centros sanitarios que en nada
satisface su conocida afectividad.

En la etapa renacentista son los humanistas y religiosos quie-
nes portan la bandera de la defensa de los pobres. Insistimos en la
complejidad. del grupo abarcado por esta categoria social.

En 1925, Juan Luis Vives escribe: «De subventione pauperums,
recientemente reeditada en castellano debido al V Centenario de su
nacimiento (56}, Nuestro autor postula ¢l estudio sistemitico de las
necesidades y el uso racional consecuente de los recursos. Sigue
vigente el principio politico que propone: la responsabilidad de los
poderes publicos seculares en la accidn frente a la pobreza, que
deberfan tomar el relevo de la tutela eclesiastica medieval. El titulo
del trabajo evoca acciones de ayuda para el sustento de los pobres,
pere de lo que trata fundamentalmente es de la rehabilitacion de
sus deficiencias fisicas y psiquicas, con vistas, nada menos, que a la
integraciéon laboral y a la autonomia econémica.

En 1540, una Ordenanza de Carlos I estableciendo medidas de
control {los parrocos debian proveer de «cédulas» a quienes pedian
limosna) y poniendo limites a la mendicidad, suscita una de las
polémicas de mayor interés social desarrollada en Espaita, invocan-
dose parcialmente desde ambas posturas, las ideas de Vives.

Fray Domingo de Soto, dominico, en su «Deliberacién de la
causa de los pobres», defiende el estatus tradicional y rechaza los
controles y ‘restricciones que se imponen a «este miserable estado
.de gente tan sitiado y cercado de leyes». Promociona hospitales

{56} J. L. Vives, Del Socorro de los pobres, Edicién realizada con la colaboracion de
APIP (Asociacidn para la Promocién e Insercién Profesional). Hacer. Barcelona, 1992,
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para el colectivo marginado, mantenidos con la limosna y caridad
publica.

Fray Juan de Robles (o de Medina), benedictino y oponente del
anterior en su opisculo: «De la orden que en algunos pueblos de
Espafia se ha puesto en la limosna; para remedio de los verdaderos
pobres», defiende el intervencionismo pablico, aduciendo «cudnto
lustre y bondad da la orden a todas las cosas y mds feas estin
cuando estdn sin ellar (57). Ambos escritos, éste y el de Soto, se
publicaron en Salamanca en 1545.

Al margen de la diatriba desatada, Fray Pedro Ponce de Ledn,
benedictino, también sobre los afios 1550-1570, ensefia a los hijos
sordomudos del Condestable de Castilla a leer y escribir, a relacio-
narse; es la primera vez que se acomete tal empresa y no parece
necesario insistir en la importancia de este «horadar» el muro de la
incomunicacién, sus perspectivas de futuro. Posteriormente, y no de
forma institucionalizada, mds nifios se beneficiaron de sus intuicio-
nes y ejercicio pedagdgico.

La atencién a las personas con minusvalia se realiza en la corte
de los Austrias, cabalgando entre los polos de la polémica: accién
represiva frente a la asistencial. Los poderes del momento, Estado,
Iglesia, asumen preferencialmente su campo determinado y realizan
acciones acordes con la idea promotora. Los resultados son «hibri-
dos»... buscan ambos mejorar la situacién social-humana y, natural-
mente, se enirecruzan propdsitos y realizaciones. De hecho, la po-
litica de concentracion, es decir, de reduccién de centros asistenciales
fundados por la Iglesia, sélo triunfard, en el siglo XVI, en aquellos
lugares en que se produjo una colaboracidn entre el poder civil y el
eclesidstico, no en el resto. Estas reducciones no se practican sdlo en
Espafia; hay noticias de su utilizacién en Francia e Italia. Se impo-
nen para concentrar las rentas y posesiones en los llamados «Hos-
pitales Generales»,

Sin embargo, en Zaragoza, el de «Nuestra Sefiora de Gracia» se
especializa en «locos», hoy decimos enfermos mentales, y el de «Los
Inocentes» de Sevilla, en personas con deficiencia psiquica.

El Congilic de Trento (1545-1563), vuelve a plantear la pobreza
y mendicidad en sentido tradicional, ya que propicia la accién de la
limosna para el perdén de penas eternas. Fray Lorenzo de Villavi-
cencio, agustino, publica en Flandes, en 1564, un libro en esta linea
y con fuerte beligerancia contra las opiniones emitidas en su dia por
J.L. Vives.

(57} CIL J. L. Vives. O.c. Introducclén por D. Casado Pérez.
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Una Pragmdtica de Felipe 1I en 1565: «Nueva Orden para el
recogimiento de los pobres y socorro de los verdaderos», modifica
Ja Ordenanza de 1540, autorizando la mendicidad aunque con ca-
TActer restrictivo: ejercicie avalado por la cédula dada por el cura de
la parroquia a la que pertenecia el pobre, y un permiso de la justicia
del lugar. .

El canémnigo cataldn Miguel Giginta, publica entre 1579 y 1587
una serie de obras con el denominador comun del problema de la
pobreza y de su asistencia. Propugna la creacion de Casas de Mi-
sericordia, para acoger a todos los marginados y organizar centros
de fomento del trabajo y aprendizaje de oficios dtiles, suprimiendo
la vagancia iniitil. Llegaron a fundarse dichos centros en Toledo,
Madrid, Granada y Barcelona. En este contexto aparece en 1598 el
proyecto de Cristébal Pérez de Herrera, médico real, en su obra
«Amparo de pobress, presentando como alternativa (consideramos
bastante homéloga) a la obra de Giginta, la creacién de Albergues
de Pobres.

Otro testimonio de la preocupacién que existia por esta espinosa
cuestidn aparece en la obra de Juan de Mariana, jesuita, «De rege
et regis institutione», Toledo 1599, propiciande de nuevo la inter-
vencién del Estado. Las estudiosos del tema no consideran las rea-
lizaciones alcanzadas hasta el momento, muy exitosas. La verdad es
que los condicionantes religiosos y socio-politicos no permitian mas.
Suprimir la mendicidad, la fenomenologia que conlleva, hubiera
supuesto suprimir fundamentos estructurales de esa época, lo que
resulta immpensable.

El hecho de que la financiacién de Albergues y Casas de
Misericordia (obra del Estado a instancias en su principio de miem-
bros eclesiales) descanse en gran medida sobre la caridad v las li-
mosnas recogidas para su funcionamiento, indica la validez de lo
que estamos afirmando.

En ¢l campo especificamente hospitalario, podemos afirmar que
la humanidad y la iglesia de Espafia recibe en estos afios el don de
la persona de San Juan de Dios, que en 1571 funda en Granada
la actual «Orden Hospitalaria de San Juan de Dios», con 1633
miembros en nuestros dias (58). Su carisma «<hospitalario» y las
herdicas virtudes de su fundador, marcan la Orden en su ejercicio
en favor de los més desheredados; nuestro colectivo de personas
con deficiencia psiquica se beneficiard de su dedicacién y entrega,

{58) CIL. Guia de las comunidades de los religiosos esparioles, Conlerencia espafiola de
religiosos (CONFER). 1993,

109



EN LOS MARGENES DE LA MARGINALIDAD

aunque en variadas realizaciones, todavia unido al de los enfermos
mentales. .

E] sistema hospitalario de la época (ss. XVI y XVII), encargado
de mitigar el peso de la pobreza y ¢l dolor de la enfermedad, estd
inspirade por una fuerte religiosidad.

La Iglesia controlaba y dirigia todo el conjunto, a excepcién de
algunos centros de patronato real o jurisdiccién especial. Prolifera-
ban las fundaciones que tenian como 1iltimo fin socorrer a los ne-
cesitados, medio para acercar mas a Dios a sus impulsores y acogi-
dos. La fe sola no bastaba, se necesitaban ademds las cobras. La
fundacién y dotacién de un hospital, o las domaciones y legados que
a él se hacfan, podian ser consideradas como tales.

El proceso secularizador puede considerarse abortado en esta
€poca vy, sin muchos testimonios, creemos que también en la gene-
ralidad de los paises europeos.

En el Siglo de las Luces (5. XVIII), los gobiernos liberales van a
producir un cambio politico, luchando por sustituir la beneficencia
por la seguridad en el trabajo y la sanidad. En este sentido, han
tenido su peso no sélo los cambios ocurridos en la Prancia revolu-
cionaria, sino también las epidemias de fiebre amarilla y célera que,
periédicamente, cobraron altas tasas de mortalidad cebandose pre-
ferentemente en los medios populares. En muchos casos, los hospi-
tales del momento no estaban a la altura necesaria de desinfeccion
¥ salubridad. Los médicos mds cultos y progresistas abogan por la
asistencia domiciliatia del enferme (59). Los «poderes» eclesidsticos
pueden sufrir un serio e irreversible revés...

En Espaiia, en el siglo XIX {;como refuerzo?, ;como respuesta
a los signos de los tiempos?), hay una fuerte implantacién de
congregaciones religiosas femeninas gue cubren heroicamente
el mapa de la sanidad dedicindose a pobres de solemnidad y ver-
gonzantes, nifios abandonados, enfermos, ancianos, mujeres desca-
rriadas, locos, jovenes delincuentes, presos, tullidos y menesterosos.
(Ciertamente este colective incluye el que nos ocupa a lo largoe del
trabajo.) '

Enumeramos aquellas congregaciones que recoge el trabajo
mencionado, salvando el hecho de que puedan existir més de este
tiempo y dedicacidn:

— Hijas de la Caridad (1802)
— Hermanas de Santa Ana {1804)

{59) Cf.J. A, Piquer, Memoria premiada por la Suprema Junta General de Caridad,
Madrid, 1820. 53-54.
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— Congregacion de Carmelitas de la Caridad (1826), seguidas a
mediados de siglo por las Religiosas carmelitas misioneras
terciarias descalzas y por las Hermanas carmelitas descalzas
misioneras. '

— Hermanas del Santo Angel de la Guarda {1839)

— Siervas de Maria (1851)

— Instituto de N.* Sra. de la Consolacion (1858)

— Siervas de Jests (1871)

— Oblatas del Santisimo Redentor (1864)

— Hermanas filipenses (1865), bajo la advocacién de San Felipe
Neri

— Hermanas de Yos ancianos desamparados (1872)

— Hermanas de la Cruz (1875}

— Religiosas esclavas del §.° Corazén (1877)

—~— Hermanas hospitalarias del 5. Corazén (1881) (60).

El proceso de creciente intervencién estatal ha seguido adelante;
son constantes las formulaciones tedricas a favor de la creacidn de
ungs servicios sociales piiblicos que lleguen a tado el mundo, de
modo que el «Estado de bienestar» garantice una vida digna a todos
los ciudadanos. También lo proclama nuestra Constitucién y la LIS-
MI lo puntualiza para este conjunto. Esta intervencién estatal pro-
gresiva no implica necesariamente la desaparicién de los servicios
ejercidos desde instancias privadas, ni tampoco la de la caridad e
inspiracién religiosa.

En el drea que venimos analizando, actualmente, junto a las
instituciones del Estado, las asociaciones de padres afectados y
las congregaciones religiosas, con sus obras propias, realizan la
tarea, pero solicitando, desde el derecho, las subvenciones e con-
ciertos estatales que garanticen la consecucién de los fines terapéu-
ticos rehabilitadores (se ha avanzado mucho en €l campo de la
investigacién), vy la igualdad social de oportunidades.

3. LA VIDA RELIGIOSA HOY, SIGNO DE VITALIDAD
3.1. Pastoral sanitaria

Parece expresivo el despliegue de Congregaciones de Religiosas/
05 que, en las Guias de la Conferencia Espafiola de Religiosos/as

{60y O.c, 45.
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{CONFER) (61}, se insctiben, marcande como dedicacion de su
obra, su misién especifica, la atencién a personas con minusvalia
psiquica. Es todo un despliegue de la pastoral sanitaria con la con-
cepcidn integral que tenemos hoy de la persoma y ante el reto
rehabilitador. Entre las religiosas, hay 32 congregaciones, algunas
con varias casas, dedicadas al misme apostolado, jun total de 122!;
10 congregaciones masculinas asumen el mismo apostolado, algu-
nas lo ejercen desde una parroquia al ofrecer la pastoral ministerial
adaptada a nuestros sujetos; arrojan un total de 42 obras. Creemos
son signo de vitalidad cristiana v de la dedicacién maternal de la
Iglesia a los «pequefios» y més necesitados, siguiendo las huellas del
Sefior Jesuis {cf. Mt 25, 31-46), en el ejercicio de las mediaciones
eclesiales {62}.

En algunos centros leemos como finalidad de la obra: «Dismi-
nuidos fisicos. Disminuidos psiquicos. Tercera edad, residencia». Des-
conocemos la realizacién; es de suponer que ya a estas alturas de es-
pecializacidn, la atencién a los colectivos resefiados, claramente
distintos, serd también claramente diferenciada. No va el principio
integrador por una indiscriminacion del caso y atencién personal.

En la provincia de Madrid hay 13 establecimientos atendidos
por religiosas y 3 por religiosos.

Segin los datos del Servicio Asistencial de la Comunidad de
Madrid, del afio 1993, al que hemos podido tener acceso, fueron
1.520 las plazas residenciales concertadas de la accién social privada
con la Administracidén, Los centros religiosos detentan 1.234 de las
mismas, lo que supone un 80% del total.

Es de seiialar también que los grupos humanos atendidos en
centros de la Iglesia, suelen ser también los constituidos por perso-
nas con mas graves deterioros, con deficiencias profundas. También
vale la pena puntualizar que los centros dirigidos por religiosas/os
no agetan la presencia eclesial. Hay muchos otros que, sin marcar
en su titularidad la confesionalidad, son de inspiracién cristiana
en sus planteamientos y en el trabajo de tanto «cristiano/a de
mediacidén» que entrega su vida en ellos.

Damos en el apéndice VIII el listade de las Congregaciones con-
tabilizadas, como homenaje a la Iglesia y reconocimiento de su
tarea. (También aqui, repetimos, pueden faltar datos.)

{61) Guia de las comunidades de las religiosas espaniolas, 1993, 575. Guia de las
comunidades de los religiosos espafioles, 1993. 246.

{62) Ci. B. Alberich. la catequesis en la Iglesia, Central Catequética Salesiana.
Madrid, 1991. 21 ss.
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3.2. Mision educativa

También en el campo de la enseflanza, la Iglesia ejerce su me-
diacién diaconal. La Federacién Espafiola de Religiosos/as de la
Ensefianza {(FERE) consultada, nos porporciona el listado de los 29
colegios de Madrid que, en 1995, integran en su matricula los alum-
nos con necesidades educativas especiales (antigua ya la denomina-
cién «Centros de Integracién»). Son 5 los centros educativos
especificos que siguen ofertando su accién a los nifios/as mas afec-
tados, incluso profundos, pues todos tienen derecho a la educacién
y posibilidades, sorpresivas en determinados c¢asos. Los incluimos en
el mismo apéndice.

Detallamos en el apéndice 1X los centros, marcando al lado la
Congregacion Religiosa que sustenta la titularidad del mismeo. Cons-
tituyen tres apartados: los centros de religiosas, de religiosos y de
entidades privadas {pueden ser parroquiales) que poseen la catego-
ria de «confesionales». A continuacién se reseiian los centros edu-
cativos especificos. Parece que en el campo educativo hay muchos
centros de religiosas/os que no se han abierto todavia a esta accién
social pedagédgica y, sobre todo, evangelizadora.

Transcribimos dos citas de la Carta de los obispos de la Comisidén
Episcopal de Pastoral, con motivo del Ano Internacional del Minus-
valido (1981).

"«N.* 5 {...) Para Jesus la solidaridad concreta y efectiva
con los minusvalidos y los marginados, forma parte de la
misidén de la Iglesia y es la piedra de toque para distinguir
a sus verdaderos discipulos. (Mt. 10,8; 25,35-40)» (63).

«N.* 16. Centros de enseiianza de la Iglesia.

Un minusvdlido tiene el mismo derecho que cualquier
otro alumno a educarse en un centro de la Iglesia; pero, en
la préctica, casi nunca puede acudir a €l. Por causa de las
barreras arquitecténicas y también por causa de la misma
organizacién de los centros pensados a espaldas de €l y por
causa de las graves dificultades de transporte. Por otra par-
te, en general, los centros de la Iglesia tampoco preveen
unidades de ensefianza especializada o aulas de nivelacidén
o ayuda (64).

(63} O, 21, 269.
(64) Estas unidades de ensefianza especializada han quedado obsoletas, en vir-
tud de Ia LOGSE {1990}.
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¢No serd éste otro campo muy apto para dar pasos con-
cretos y decididos que estarfan cargados de un fuerte valor
testimonial?» (65).

Creemos que los textos son lo suficientemente expresivos y di-
rectos como para ahorrarnos el comentario... {queda pedir al Espi-
ritu el toque interior, con «resonancia estructural»; posibilitard un
futuroe distinto).

Los centros educativos en el sector de la ensefianza privada,
promovidos por las asociaciones de padres, son los que abarcan
el mayor nimero de poblacién, e insistimos en la inspiracién cris-
tiana de muchos de ellos, en cuanto a su «caracter propio» vy el
talante personal creyente de sus promotores y buena parte del per-
sonal. La casi totalidad de los mismos funciona econdmicamente
con régimen de w«concierto pleno» con la Administracion educativa.

Los cemtros del sector de la priblica han realizado un gran es-
fuerzo; en ocasiones a «golpe de decretor han tenido qQue recibir los
alumnos/as de caracteristicas especiales, sin la apoyatura econdmica
necesaria para eliminar barreras arquitectdnicas, adecuar espacios y
material... y, sobre todo, sin equipo de profesorado de apoyo. Todo
ello contemplado como necesario para cumplir €l principico integra-
dor en la nueva ley educativa {LOGSE). _

Muchos nifios/as con necesidades educativas especiales (ACNEE),
acuden a las aulas de los centros piiblicos. A titulo de ejemplo,
podemos consignar aqui los datos recogidos en la estadistica de la
Delegacion diocesana de ensefianza de Alcald de Henares: en el
curso 1994-95, sobre un total de poblacién infantil escolarizada de
64.315 alumnos/as, estan valorados por los equipos multidisciplina-
res como ACNEE: 767, que suponen un 1,2% del total. De ellos,
760 estdn escolarizados en centros publicos v, solamente 7 en un
centro religioso. Alumnosfas de centros especificos de educacién
especial hay 269; de éstos, 216 en dos centros publicos, y los 53
restantes en un centro privado de una asociacion. El total de nifios
deficientes es 1.036; dan una tasa de 1,6%. Se dobla la tasa consi-
derada general, el 0.7%, y esto es asi, sin estar contabilizada la
poblacién infantil de 0 a 5 afios. Responden los datos, sin embargo,
al «<hermanaje» existente entre deficiencia y pobreza. La poblacion
es, en general, de niveles socio-econémicos medio y bajo y ocupa
extensiones agricolas deprimidas hoy dia. Los trabajadores indus-
triales sufren también la crisis generalizada.

(65) O.r. 21. 273,
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Las Delegaciones Diocesanas de Ensefianza, en el seguimiento
del drea de religidn de los centros piiblicos, también de los otros,
computados ya, tienen la ocasién y obligacién de hacer presente el
desvelo de la Iglesia por los pequeiios.

En el documento «<Atencién a los minusvalidos en la Iglesia y en
la escuela» (junio, 1986), la CEEC da orientaciones para la integra-
cion de estas personas en dichos dmbitos, reconociendo su derecho
al pleno desarrollo y participacién de la sociedad.

En conjunto, dicha Comisién hace mds referencia al dmbito
catequistico que al educativo. La instruccién de estos nifios en la fe,
su ensefianza religiosa, tiene ciertamente que emplear abundantes
recursos que hemos dado en llamar «catequéticos» y que las adap-
taciones curriculares actuales propician su utilizacion en el marco
escolar. Es un «reto afiadido» al que ya sostiene actualmente la
Iglesia con su presencia en la ensefianza.

4. OTRAS REALIZACIONES ECLESIALES

La Iglesia ha afirmado repetidamente la dignidad de la persona
con deficiencia y la vigencia de sus derechos.

«El reconocimiento de estos derechos y el deber de la
solidaridad humana constituyen un empeiio y una tarea a
realizar, con la creacion de condiciones y estructuras psico-
légicas, sociales y familiares, educativas y legislativas id6-
neas para acoger y desarrollar integramente a la persona
minusvalida» (66).

Es una realidad omniabarcante la que nos ocupa v son variadas las
empresas que impulsan este aliento. Vamos a presentar aquéllas que
consideramos de mas prestigio por su labor desarrollada en pro de
nuestro colectivo, signo brillante de progreso hacia una civilizacién
aunténtica, siempre en busca de «méas humanidad» (cf. PP, N.* 79).

Iniciaremos ¢l recorrido de ambito internacional, por el Consejo
Pontificio para la Pastoral de los Agentes Sanitarios, para llegar a las
realizaciones de la Iglesia de Espatia, pasando por el BICE {Bureau
International Catholique de I'Enfance), multidisciplinar y con acti-
vidades en todos los paises.

{66) Documenic de la Santa Sede para el Afio Imlernacional de las personas minmusvd-
lidas {4-3-81}). En 0.c, 21. 209.
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4.1. Comisién Pontificia para la Pastoral de Agentes
Sanitarios

4.1.1. IHdentidad

Juan Pablo I1, ¢n ¢l sexto afio de su pontificado, el 11 de febrero
de 1984 dirige al mundo la Carta Apostdlica «Salvifici doloris»
(SD) (67), sobre el sentido cristiano del sufrimiento humano (mds
tarde volveremos al texto). El Papa habla del dolor como quien lo
ha experimentado a fondo en su propia carne y conoce la afliccién
de su pueblo. Un afio més tarde, en la misma fecha, con el «motu
propior {11-2-1985) «Dolentium hominum» (DH) (68) consti-
tuye Ja Comisién Pontificia para la pastoral de agentes sanitarios.
Recogemos las ideas doctrinales principales: En su accién evangeli-
zadora, Cristo se acercaba constantemente al mundo del sufrimiento
humane: «pasé haciendo el bien» (Hech. 190,33).

— El sufrimiento afecta a la condicién humana.

-~ Los servicios socio-sanitarios han experimentado una gran
evolucion que plantea delicadas e insoslayables cuestiones
humanas.

— Se impone una coordinacién de los organismos catélicos que
ya existen en el sector de la sanidad al margen y junto a las
congregaciones € instituciones religiosas.

Resumimos los objetivos de la Comisién Pontificia, que servird
de union entre las asociaciones:

— Estimular y promover la labor de formacién, de estudio y de
accion desarrollada en este campo de la salud.

— Coordinar las actividades desarrolladas por los diversos dicas-
terios de la curia romana, en relacién con el mundo sanita-
rio.

— Mantener contactos con las Iglestas locales, sobre este campo.

— Seguir y estudiar las orientaciones programdticas e ini-
ciativas concretas de politica sanitaria a nivel interacio-
nal y nacional, a fin de captar su importancia y sus im-
plicaciones para la pastoral de la Iglesia.

{67} Juan Pablo I. Carta Apostolica (11-2-84). PPC. Madrid, 1984,
{68) Juan Pablo IT. Mot propio {11-2-85). ECCLESIA, N.® 2.211, Madrid, 2-3-85.
3y
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4.1.2. Organo de comunicacion

En 1986, el Cardenal Fiorenzo Angelini presenta el primer nd-
mero de la revista cuatrimestral «Dolentium hominum:», con el
subtitulo «Iglesia y salud en el mundo», editada en cinco idiomas
{italiano, espaiiol, inglés, francés, aleman). Se pretende sea ¢l ins-
trumento de conocimiento de las directrices del magisterio de la
Iglesia en este sector y drgano de relacién entre las organizaciones
e instituciones sanitarias, palestra de debates sobre los problemas
médico-morales y medic de informacién detallada y controla-
da (69).

4.1.3. 7 (Ii'onferencia Internacional

La Comision en su andadura particular-universal, promueve en
su ya 7.2 Conferencia Internacional, en 1992, la respuesta de 3.500
congresistas del mundo entero, ante la convocatoria: «Vuestros
miembros son el Cuerpo de Cristo». Las personas minusvili-
das en la sociedad, reunidas en Roma los dias 19-20-21 de no-
viembre:

a) Participacién

La revista de la Comisién (70), recoge integras las actas de la
Conferencia, con un total de 72 intervenciones que ponen de ma-
nifiesto el poder de convocatoria de la Comisién Pontificia y del
tema presentado; los ponentes son de 24 paises distintos y represen-
tantes de dos organizaciones internacienales, 4 estructuras eclesiales
¥. por supuesto, la voz de Juan Pablo 11 y dirigenies de la Comisién
Pontificia (71}, siendo asistentes al mismo mas de 20 premios Nobel,
segun resefia «Vida Nueva» (72).

(69) Cf. Dolentium hontinum. Eglise ¢t Samté dans Ir monde, N.° 1. Tip. poligl. vati-
cana. 1986.

{70} A.c, 59 N.° 22. Afie VIIL 1993,

{71} Damos la lista de los paises que intervinieron con el ndmero de participa-
ciones programadas: 17 USA, 11 Italia, 7 Francia, 6 5ta. Sede, 4 Rusia; y estructuras
eclesiales: Orden de 5. juan de Dios, Qrden Hospitalaria de Malta, Universidad Pon-
tificia Lateranense, y Poniificia Academia de CC.; 2 1a OMS, Libano y Espaiia, 1 el
BICE, Suecia, Quagadougou. Austria, Zagreb, Etiopia, Alemania, Ecuador, Chile,
Inglaterra, Holanda, Polonia, Iilanda, Japén, Canadi, China, Arabia Saudita.

(72) Vida Nueva (5-12-92). 6 (2.354).
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La multidisciplinariedad de los expositores queda refiejada en
sus aportaciones que, «grosso modo», catalogamos en tres grandes
apartados:

— interés pastoral: 20, completadas con 6 testimonios en la
mesa redonda: Los minusvilidos en el mundo;

— interés social: 5;

— documentaciéon médico-deontolégica: 31, completadas
con 10 aportaciones en la mesa redonda; Aspectos cientificos
y tecnolégicos de asistencia y de pastoral en el tratamiento y
readaptacion.

b) Debate

Recogemos del cronista de Vida Nueva, Santiago Ferndndez
Ardanaz, las precisiones siguientes, centradas en el debate produdi-
do sobre el «Proyecto Genoma» y «El matrimonio y sexualidad de
los minusvalidos». _

Hay dos datos previos relevantes, ante mas de 500 millones de
minusvalidos. (Recogen el dato de la OMS, va citado ¢n este tra-
bajo.)

1.> En el primer mundo son las familias catélicas las que aco-
gen al minusvélido por nacimiento, mientras que las no catélicas,
en general, recurren al aborto terapéutico.

2. La pastoral del minusvalido, su insercién plena en la socie-
dad, en la cormmunidad cristiana, su promocién personal, es una
cuestién constante en las preocupaciones de la Iglesia catdlica.

= Provecto genoma humane.

Renato Dulbecco, premio Nobel en medicina, presidente del Salk
Institute, La Jolla, California, expone el sProyecto genoma humano».
Ante la posible identificacién y aislamiento de los genes causantes de
malforinaciones v enfermedades hereditarias, que consigue hoy la
ciencia, llega a decir: «El nacitniento de nifios enfermos podrd evi-
tarse mediante diagnosis prenatales y abortos terapéuticos».

Y, ante el murmullo de escindalo de la sala, anade fuera de
texto: «Naturalmente, estas intervenciones prenatales estin sujetas
a una previa consideracién moral y ética» (73). El Cardenal Fioren-

{73) Las frases entrecomilladas estdn tomadas de Vida Nueva. En las actas de
Dolentium Hominum, N.* 22,65, no aparecen (?).
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zo Angelini, organizador del Congreso, tiene que mediar, aseguran-
do la prudencia del ponente. De hecho, €l debate revela los proble-
mas que el «Proyecto genomar plantea a la moral catélica.

— Mairimonio y sexualidad.

— Bonifacio Honings, profesor de teologia moral en la Pontificia
Universidad Lateranense, aborda el tema: las personas minusvalidas
¥ el amor. Es un tema especialmente sentido por los minusvélidos
y cuantos se preocupan de ellos. El moralista romano explica que
la teoria de la normalizacién de las personas minusvalidas llega a
concedet, en una valoracién liberalizante y permisiva de auto y/o
heterosatisfaccion sexual con la que no estd de acuerdo, que:

«la persona inhdbil mental tendria un indiscutible dere-
cho al placer sexual, a condicién de recurrir a medios arti-
ficiales de contraconcepcidn, o también a intervenciones de
esterilizacién e incluso a la voluntaria directa interrupciéon
de la gravidez, como consecuencia de que la teoria de la
normalizacién se concreta, pues, en un claro ‘si juridico’
para las necesidades genitales y un claro ‘no moral’ para la
fecundidad bioldgica». Pero, segin el P. Honings:

«5i el amor conyugal exige, v lo exige por su naturale-
za, que su significado unitivo no sea artificialmente separa-
do del procreador, entonces también para la vida y activi-
dad sexual de las personas minusvilidas permanece como
criterio la misma inseparabilidad. (...) Puede haber perso-
nas que, a consecuencia de su deficiencia, equivalen a
personas incapaces de realizar actos ordenados de por sf a
la comunién intima de las personas y a la procreacién de
un nuevo ser hamano. La deficiencia hace asi a la persona
igual a un impotente v, por consiguiente, incapaz de co-
rresponder a un derecho-deber constitutive del matri-
maonio».

Recurre, ademds, por parte de las personas con deficiencia, al
conocimiento de las obligaciones y derechos que precisa el Derecho
Candnico respecto al matrimonio.

En conclusién, estd claro que llega a negarles el derecho al
matrimonio, caso por caso, personalizadamente. Pero si afirma
que, por otro lado, la persona minusvalida ha de aprender, en
cuanto ser sexuado, a amar a los demas y a vivir con ellos relacio-
nes de comunién, de don, de ternura y de servicio.
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Se desaté un polémico debate y tomamos de Vida Nueva y
destacames del mismo:

— Antonio Guidi (minusvilido), neuropsiquiatra catélico:

«Parece aberrante separar alge que es inseparable, la
sexualidad del amor; temo que con la excusa de negar ¢l
ejercicio de la sexualidad, se quiera negar también el amor».

— Bruno Silvestrini, investigador farmacéutico:

«Se cree que una pareja de minusvalidos procrea hijos
con handicap mads facilmente que las hébiles. Es una fal-
sedad. Los datos cientificos dicen que contra el 3% de ries-
g0 en las parejas que llamamos normnales, las parejas con
uno o los dos minusvalidos tienen un riesgo menor, €l
0,8%. Bl motivo es claro: la naturaleza se defiende, la pro-
creacidon es mucho mds responsable que la misma voluntad
humana. A ciertos moralistas hay que decirles que Jesis no
veia el handicap como una especie de premio, ni el dolor
por ser dolor santifica»,

— Vinicio Albanesi, presidente de la Federacién Nactonal de las
Comunidades de Acogida del minusvilido, intervino con un comu-
nicado en que reclama para las parejas de deficientes, igual que para
las de los llamados normales cuando tienen imposibilidad de pro-
crear, ¢l derecho al matrimonio como comunién de vida, v comu-
nica la experiencia de su organizacion.

«En nuestra comunidad de Capodarco los primeros
matrimonios de minusvéalidos se remontan a 1970; muchas
de estas familias ban tenido hijos y representan un signo
tangible de que es posible garantizar el derecho al matrimo-
nio y a la sexualidad responsable también en el minusva-
lido».

Las discusiones fueron tan cerradas en ambos temas y con po-
siciones tan opuestas entre los mismos catdlicos que, al final, la
Asamblea pidié al Papa una enciclica sobre la materia. En su discur-
50 de clausura, Juan Fablo II no hizo alusiones al debate, Considera
la magnitud del problema y la dignidad de las personas con minus-
valia. Aporta también el dato social de que el 85% de las mismas
viven en paises en vias de desarrollo. Para que se respeten sus
derechos:
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as¢ pide una contribucién especial a la Familia, al Estado,
y a la Iglesia —estructuras portadoras de la convivenda
humana— a fin de que la cultura de la solidaridad se
desarrolle y para que las personas que sufren un handicap
puedan ser auténticas vy libres protagonistas de su existen-
dia» {74),

42. Bureau International Catholique de I’Enfance (BICE)
4.2.1. Identidad

La Oficina Internacional Catélica de la Infancia, fundada en Parfs
en 1948, es una organizacion confesional, que reagrupa a entidades
y personas que trabajan en favor de la infancia en mads de 30 paises.
Tiene estatuto de organisme consultive de la UNESCO, UNICEF,
ECOSQC, y Consejo de Buropa.

El tundador del BICE es P. G. Courtois, director general de
'Union des!Oeuvres Catholiques de France, y acepta la presidencia
primera Raoul Delgrange, presidente de los patronatos de Bélgica,

42.2. Objetivos y acciones

El BICE organiza encueniros a nivel internacional y procura
unir los -esfuerzos de todos los paises miembros para la realizacién
de proyectos concretos, tales como:

— necesidades psicosociales de ninos refugiados
~— nifios discapacitados

— mnifios de la calle y toxicomania

— nifios explotados sexualmente, etc.

En toda accién, €]l BICE cuida tener en cuenta cuatro dimensio-
nes esenctales del nifio:

— ¢l crecimiento espiritual
= la familia

— la educacién intercultural
-— sus derechos.

{74) Ac. 70, 8.
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4.2.3.  Publicaciones

Su érgano de comunicacién. es un Boletin trimestral de informa-
cidén internacional (francés, inglés, espafiol); «La infancia en el
mundo»,

También publica: «Enfants de Partout», 4 veces al afio (francés)
y desde 1970: «Recherches catéchetiques et pastorales», trimestral
informativa.

Ofrece también documentacién sobre las actas de los congresos
que organiza y alguna otra publicacién, siempre en los mismos
intereses.

4.2.4. Comisiones. La MPPS

Ya en el 2.° Congreso del BICE {Hilurseus, Holanda), en 1949,
se ve la necesidad de articularse en distintas comisiones permanen-
tes «para que sean estudiados los problemas planteados para la
formacién cristiana de los nifios deficientes, inadaptados, huér-
fanos y delincuentes» (75), y en 1953 tiene lugar en Friburgo (Sui-
za) la reunion fundacional de la Comisiton médico-pedagégica y
psicosocial (MPPS) que, dotada de estructura permanente y egui-
po de personas muy capaces, comienza desde 1956, después de
hacer una encuesta —a nivel internacional-— sobre la situacion de
los nifios/as inadaptados/as, un serio trabajo de profundizacién €
investigactén, las reumiones se multiplican, se especializan cada vez
mas en la dimensidn religiosa de la persona con deficiencia: nifio-
adolescente-joven.

Podemos decir que lo que la Liga Internacional (ILSMH) es para
el movimiento asociative en pro de la persona deficiente mental, es
el BICE a través de esta comisién MPPS respecto a todos los esfuer-
zos de iglesias locales y entidades catélicas en pro del despertar a la
fe y crecimiento espiritual de la misma persona deficiente mental.

a) Responsables de la MPPS

Henri Bissonnier, Umberto Dell’Acqua, Euchariste Paulhus, Jean
Mesny y Jean Marmy, compartiendo las tareas directivas del BICE

(75} L‘Enfance dans le monde (Bureau International Catholique de I'Enfance).
Vol. 15, N° 2. Géneve-Suisse, 1988. 1202,
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en esta comisién, son autores de numerosas publicaciones sobre
deficiencia imental y religiosidad.

b) Actividades de la MPPS

La actividad e interés de las tareas de la comisién, magnifico
servicio eclesial a nuestro colectivo, queda reseiiada en el
apéndice TX, con el listado de reuniones a cuyas actas hemos podido
tener acceso. Parece claro que han debido celebrarse més... pero; en
las fuentes informativas consultadas no hemos encontrado referen-
cias. Lo recogido nos parece buena muestra de la internacionalidad
del movimiento, como la de la Iglesia, v de la riqueza e interés de
la temdtica tratada.

En las publicaciones del Patronato San Miguel, obra social de la
Caja de Ahorros municipal de San Sebastian, entre los afios 1963-
1975, queda recogido parte del material elaborado en los congresos.
José Ignacio Eguia simultaneaba su apostolado diocesano con la
presidencia del Patronato, la del Secretariade de Educacidn Especial
y la participacién en ia junta directiva de la FEAPS y del BICE.

Las alocuciones de los distintos Papas a los congresistas en fre-
cuentes ocasiones, estdn también recogidas en la reciente publica-
cionn del Secretariado Nacional de Catequesis: «Anunciar a los
pobres la Buena Notlciar (ya citada).

4.2.5. Llamamiento de la Santa Sede

Cerramos este apartado con un fragmento del final del discurso
leido por Mons. Innocenti, delegado de la Santa Sede ¢n el congreso
de Montpellier, el 15 de septiembre de 1967. En un llamamiento
final se dirige a todos los hombres de buena voluntad: padres afec-
tados, educadores, sacerdotes y fieles, religiosos y religiosas, obispos,
hombres de Estado... Transcribimos por su actualidad —repetimos
fue pronunciado en 1967, y «goza de actualidad» en 1995— alguna
de estas [lamadas... el futuro sigue siendo «futuro», en gran medida:

-«Que los sacerdotes y fieles sepan abrir ampliamente su
corazon a los deficientes mentales y a sus familias, para que
los unos y los otros se sientan plenamente integrados en la
c¢comunidad parroquial. Que los catequistas no teman reali-
zar el esfuerzo necesario de informacion y de formacidn
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que les permitira ayudar a esos ‘pequefios’ a descubrir
mejor el amor de Cristo y a mejor corresponderle.

Que los obispos se preocupen de hacerles un lugar ¢n
su accién pastoral de conjunto, designando a este efecto un
responsable diocesano cualificado, que sabrd rodearse de
un consejo de especialistas sobre problemas catequéticos,
morales, pedagodgicos, pastorales y sociales de los inadapta-
dos, para ayudar a los sacerdotes en este ministerio parti-
cular. ¥ que a nivel de las conferencias episcopales sea
creado un escalén responsable apto para proporcionar la
necesaria informacidén y para asegurar el indispensable
enlace con los poderes publicos» (76).

4.3, Comunidades del Arca
4.3.1. Identidad

En 1993, la Federacién internacional del Arca contaba con
102 comunidades, repartidas en 27 paises. Estas comunidades, lla-
madas por Dios, estdn unidas por una visién comin y un mismo
espiritu de acogida, de compartir v de sencillez,

Su fundador, Jean Vanier, figura carismitica, empezé el primer
hogar acogiendo a dos adultos deficientes mentales en el pueblo de
Trosly-Breuil (Qise}, Francia, en su propia casa.

4.3.2.  «Mfstica»

Haciendo de la debilidad su fuerza, estas comunidades de laicos
se autodenominan «asistentes», algunos con compromiso definitive
«hacia la persona del deficiente»; otros, con compromiso temporal
o en régimen de voluntariado. Ambos tratan de dar a sus otros
miembros, marginados de todo tipo, preferentemente a causa de su
deficiencia mental:

— un lugar ent el mundo
— un sentido en la vida
— una solidaridad en el abandono.

Es una realizacidn de la mistica de la «pequefiez». Espigamos
algunos textos de sus escritos:

(76} 0., 21. 199,
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«Cuando les tocamos y les llevamos con ternura, pode-
mos estar en comunion con Jesis. Estando en comunién
con Jests y con los que son quebrados y débiles, llegamos
a ser en nuestros cuerpos instrumentos del amor de Jesus
para ellos. Les revelamos a Jests. A su vez por la manera
en la cual ellos acogen esta comunién y ese amor, nos
revelan a nosotros los asistentes, el secreto y el sentido del
amor y de la presencia de Dios escondida en ellas. Se vuel-
veni para nosotros fuente de vida y de verdad.

{...) Tal como Jesus estd presente en el pan que se con-
vierte en su Cuerpo para ser comido, El est presente en la
persona rota, que nos llama a la compasién y a la comu-
nién. Tocamos ahi el corazén mismo de la Encarnacién: el
Verbo hecho carne, presente en los gue estan heridos en su
carne. Tocar a Jestis, es tocar al Padre y tocar a éstos que
estan rotos, es tocar a Jests. Entrar en una alianza y una
comunién con los que estan mas frigiles, es entrar en co-
munién con Jesas. Descubrimos entonces que somos cura-
dos por sus heridas» (77}.

La persona con deficiencia, en relacion con el asistente, realiza
un intercambio profundo, enriquecedor de ambos. Nos evoca:

«BEn el comienzo es la relaciény.
«La relacién es el dnico poder en virtud del cual el
hombre es susceptible de vivir la vida del espiritur (78).

Retomamos textos de Vanier:

«Hay que descubrir que las personas con deficiencia
mental viven mas ficilmente que los asistentes esta espiri-
tualidad del corazdn y del amor. Estin méds dispuestos a
recibir este amor de Jestis. Estdn menos recargadas por el
orgullo y el deseo de comprobar su poder y su independen-
cia. Jesus les revela su presencia de amor, no a través de
conceptos e ideas, pero directamente a su corazén. El kes da
su paz, esta paz que es Su presencia.

{77) 1. ¥anier. El pobre, corazon del Arca, Edic. MSC, Sto. Domingo 1994, 28 y 29,

{78) M. Buber. Yo y i, en C. Diaz. Introduccidn al pensamiento de Martin Buber,
Clésicos basicos del personalisma, N.° 1. Instituto Emmanuel Mouniet. Madrid, 1990,
17-18.

125



EN LOS MARGENES DE LA MARGINALIDAD

4.3.3.

(...) Para vivir esta espiritualidad de paz interior, de
libertad y de amor, las personas con una deficiencia nece-
sitan de una comunidad cristiana, y de asistentes que las
conduzcan en el ambito de la fe. Pero ellas a su vez les
Hevan a Ia sencillez de la fe, una fe de nifio, una fe que es
confianza y comunién. Es ahi precisamente donde esos
hombres y esas mujeres son puestros maestros; es ahi don-
de se manifiesta la riqueza de su fe.

Ellas nos muestran el camino del corazéon» (79).

Metas definidas/institucionalizacion

En mayo de 1993, la Asamblea General de la Federacién del
Arca, en Cap Rouge (Canadi), ha aprobado la «Carta fundamen-
tal». Lo intuido y vivido con tantos grupos humanos, se fija «en
letra». La vigencia del fundador es una riqueza para el movimiento
y salvaguarda de su espiritu;

1.

Creande comunidades que acogen personas con deficiencia
mental, fa meta del Arca es responder al desamparo de
aquellos que son continuamente rechazados y devolverles
su lugar en la sociedad.

El Arca revela el don propio de las personas con deficiencia
mental. Son ellas las que forman el corazén de las comuni-
dades y que llaman a otras personas a compartir su vida.
Sabemos que el Arca no puede acoger a todas las personas
con deficiencia mental. No es una solucién sine un signo, €l
signo de que una sociedad verdaderamente humana debe
fundarse sobre la acogida y el respeto a los més pequeios y
a los mas débiles.

En un munde dividide, el Arca quiere ser un signo de es-
peranza. Sus comunidades, fundadas sobre relaciones de
alianza entre personas de nivel intelectual, crigen social,
religion y cultura diferentes, son un signo de unidad, de
fidelidad y de reconciliacién {80).

En Espaiia tenemos las comunidades de «Els Abets» y «El Rusc»,
en Barcelona, y existen proyectos fundacionales en Madrid.

{79
(80)

0c,77. 26 ¥ 27.
Carta Fundamenial de las Comunidades del Arca, Mayo, 1993,
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Jean Vanier posee una fecunda produccién literaria y recorre los
distintos pafses ayudando a muchos grupos a descubrir este mensaje
evangélico de la eleccién de Jesils por los pequefios y su identifica-
cién personal. (Cf. Mt. 25, 35-40; Lc. 9, 48}).

4.3.4, Proyéccién: «Fe y Luz»

De la misma familia nacieron las comunidades: «Fe y Luz».
Dispersas por todo el mundo, reunen a personas con deficiencia, a
sus padres y amigos en un encuentre de ritne mensual, para com-
partir, celebrar y orar juntos. Hay mds de 1.000 comunidades en
unos 60 paises. En la recopilacion de textos del Magisterio de la
Iglesia, mencionado en tantas ocasiones, hay ocho documentos di-
rigidos al Arca o a Pe ¥ Luz, como reconocimiento y aliento de su
misidn.

4.4. La Fraternidad cristiana de enfermos y minusvilidos
(FRATER)

4.4.1. Identidad

En 1942, en Verdin, ciudad doliente de la primera guerra
mundial, I'abbé Henri Frangois, a causa de su internamiento en el
hospital debide a su herida de guerra, recoge la lamada de los
cuerpos rotos en hombres enteros y crea «la Frater», movimiento
apostdlico que alcanza pronto categoria de internacional. Su fina-
lidad es procurar la promocién integral del minusvailido en la Igle-
sia y la sociedad. Se centra fundamentalmente en el afectado, en
su fisico, incluyendo paraliticos cerebrales de inteligencia conserva-
da, aunque también se interesan por los enfermmos y deficientes
mentales.

4.4.2. Miembros

No hace falta ser creyente para pertenecer al movimiente y
participar en sus actividades. Se pide respeto y se abre asi una
puerta a la evangelizacién y a los reencuentros personales con Dios.

a) El protagonisme lo tienen las personas con minusvalia, ge-
neralmente jévenes y adultos. Son los «monitores», los captadores
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de nuevos iniembros buscando encuentros personales; procurando
su bien a otros, testimoniando su fe y alegria, ellos mismos se cre-
cen en su calidad de personas ttiles para otros. La relacién entre
ellos resulta terapéutica. No existe compromiso con la Frater. Mili-
tantes comprometidos con Cristo, son los que dan vida y perpetian
el movimiento, que no registra namero de participantes, pero esta
vitalizado por equipos.

b) La figura del «colaborador» es muy importante. La silla de
ruedas, la espasticidad corporal pide la ayuda fraterna que aquél les
procura, recibiendo a su vez sentido para su vida.

4.4.3. Actividades

No tiene obras propias. Pero organiza, mediante comisiones:
actividades culturales, formativas, de ocio, excursiones, campa-
mentos...

Se une a las asociaciones civiles de minusvilidos fisicos, en
muchos casos pertenecen a ¢llas sus miembros, para reivindicar sus
derechos ante la Administracién. La dificil financiacidn disminuye
mucho sus actividades.

Celebra convivencias diocesanas con trabajos en grupo, reflexion
y Eucaristia y a escala nacional celebran una asamblea anual; la
dltima, en septicmbre de 1994, con €l lema «Para que tengan vidan,
reunio a 200 responsables de equipos diocesanos y regionales.

4.4.4. QOrgano de comunicacion

La revista «FRATERNIDAD» procura salir tres veces al afio v, en
Madrid, hay también la hoja mensual «CON VOSOTROS». Comu-
nidades con menaos problemas econdmicos, consiguen mds tiradas,
El «Boletin Nacional Fraternidad», es la comunicacién de la Asam-
blea nacional.

4.5. Secretariado Nacional de Educacién Especial (SNEE)

Es la historia de una gran idea que brota directamente del anun-
cio del Reino a los pobres (cf. Mt. 11,5}, y realiza acciones impor-
tantes luchando siempre contra una vida precaria por falta de
medios. Es el grano de trigo que cae en la tierra.
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4.5.1. Identidad

En el documento «La Iglesia y la Educacién en Espafa hoy»
leemos el recuerdo de su acta fundacional:

«Especial atencién merece, por consiguiente, la vida de
fe de los disminuidos fisicos y psiquicos.

La Comisién Episcopal de Ensefianza, acordé crear en
fecha 29 de abril de 1965, el Secretariado de Educacion
Especial de la Iglesia, con la misién de promover cuanto
se refiere a la actuacién de la misma en orden a la educa-
¢ién de subnormales, a su catequizacién, a su iniciaciéon en
la vida sacramental, etc.» (81).

Su primer director es José Ignacio Eguia y su subdirectora
M.* Josefa Prendes. Depende de la Comision Episcopal de Ensefian-
za y Catequesis, la denominacién actual de un organismo que ha
tenido diversas designaciones y competencias. Nos ha parecido til
recopilarlas porque la copiosa produccién decumental de las distin-
tas fases «nominales», puede inducir a error de la fuente,

En el documento citado (1965), recogemos la primera denomi-
nacién: Comisién Episcopal de Ensefianza y Educacién religiosa
{CEE y ER). También se dice sélo Comisidn Episcopal de Ensefianza
{CEE). En estas fechas funciona también el Secretariado Catequis-
tico Nacional. Ambos campos, educative y catequético, durante un
tiempo llegan incluso a fundirse respecto a la escuela catdlica, y
sobre 1975/76 (no hemos alcanzado mds precision), se funden las
dos acciones en la Comisidon Episcopal de Ensefanza y Catequesis
{CEEC). '

El SNEE que atiende ambos campos pasa, en la década de los 80,
a depender mas directamente de Catequesis y ya, no con director
propio, sino con «responsables, tarea que sigue asumiendo con
fortaleza M,* Josefa Prendes. El drea catequética, por su parte, con
José Manuel Estepa al frente, pasa a ser Subcomisién Episcopal de
Catequesis, v hoy se la denomina Secretariado Nacional de Cate-
quesis (SNC), incluido en la CEEC.

Bajo este auspicio, en el drea de trabajo de la EE se ha elaborado
el texto «Anunciar a los pobres la Buena Noticia», publicade con el
pie de Secretariado Nacional de Catequesis, dedicado enteramente

(BI} La Iglesia y la Educacidn en Espa¥ia hoy, Comisién Episcopal de Ensefianza y
Bducacién religiosa (CEE y ER}. (2-2-1969). N.° 85.
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al mundo de la minusvalia. Es un fruto preciado del «grano caido
en la tierrar que iniciaba la presentacion (82).

Consideramos necesaria la vigencia de la tarea especializada en
este area de la Iglesia, muy querida en los niveles doctrinales por la
Jerarqufa, poco alcanzada en la atencién directa por los pastores y
fieles.

4.5.2. Actividades

Respondiendo a su identidad creadora, ha tenido enorme acti-
vidad como fermento concienciador en la Iglesia, la sociedad y las
familias, en pro de la vida con derechos en todos los dmbitos del
cristiano-ciudadano-hijothermano deficiente mental.

1. Difusién del sentido cristiano. Textos del Episcopado

Para promover e infundir el sentido cristiano en todos los 4m-
bitos, €l SNEE mantiene contactos adecuados con la jerarquia ecle-
sidtica y asi salen a la luz numerosos escritos del Episcopado espa-
fiol. Los hemos dividide en cinco apartados, y es una pena no
podamos detenernos en ellos, dade su nimero y extension.

a) Publicaciones de la Comisién Episcopal de Ensefianza y
Catequesis dentro del contexto general de la integracion
de estos nifiosfas en los centros educativos v su formacién
religiosa, en momentos en que la reforma educativa de los
afios 70 utilizaba mucha tinta, Sefialamos los niimeros de-
dicados al sector.

b) Publicaciones de la Comision Episcopal de Ensefianza
en temas especificos, incluso de programacion del drea de
religién para niftos/as de EE. También contempla el aspecto
catequético y precisa actuaciones/necesidades en los «Planes
de Accién de la CEEC» trienales.

¢} La publicacion, tan citada ya, «Anunciar a los pobres la
Buena Noticiar, desde el Secretariado Nacional de
Catequesis.

(82) La sistematizacién del material presentado en referencia a la Respuesta de
la Iglesia, ha sido posible gractas al acceso a los documentos proporcionadas por el
SNEE. Es de justicia testimoniar nuestro agradecimiento.

130



FUENSANTA MELENDEZ JIMENEZ

d) Otras comisiones episcopales con quien coordina intere-
ses especiales, también se ocupan de nuestro colectivo.

€) Resulta «un afadidor quizds, pero es muy sugerente la
Pastoral diocesana de los obispos de las didcesis del
norte de Espafia.

Presentamos casi un sumario, aunque algo detallado, de los
documentos de estos apartados; creemos permite apreciar su valia.

a) Comision Episcopal de Ensefianza y Catequesis
(CEEC), textos generales sobre educacién y formacidn religiosa en
el contexto de la reforma educativa.

De 1969 a 1985 los textos estan referidos a la publicacién «Do-
cumentos Colectivos del Episcopado Espaiiol sobre Formacién Reli-
giosa y Educacion». Tomo I de 1969 a 1980. Tomo II: de 198t a
1985. Patrocina; Pundacién Santa Maria. {La paginacién es conti-
nuada en ambos tomos.)

1969, «La Iglesia y la Educacién en Espafa, hoy» {CEE y ER,
2 de febrero de 1969).

— Formacion de los subnormales / necesidad de centros espe-
ciales para los deficientes / necesidad de catequistas especializados
{/ la autonomia personal, meta de la EE. N.° 80 a 85. 77 a 80.

. «Informe de la CEE y ER sobre el libro ‘La educacién en Espafia.
Bases para una politica educativa’, 1969 (publicado por €l MEC}».

— Sugerencias al llamado «Libro Blanco» del MEC, apelando al
principio de igualdad de oportunidades; se reclama un certificado
analogo al de, estudios primarios. X1, 57.

uLos Catolicos espailoles ante 1a Reforma del sisterna educativo
del pais.

Documento de estudio para el servicio de padres de familia y
educadores» CEE y ER,

— Sobre la gratuidad de la EE, como de la EGB / necesidad de
un impulso de la iniciativa privada y de la sociedad en este campo.
N.* 23, 184.

1973, «La Educacidn en la fe del pueblo cristiano. Lineas de
accidn adoptadas por la XVIII Asamblea Plenaria de la CEE (2 de
julio de 1973}, y Reflexién Pastoral de la CEE y ER».

— Necesidad de personas y medios para la atencidon pastoral a
marginados sociales y minusvalidos / llamada a los institutos religio-
s05. N.° 11, 313,

1982. «Posicién de los Obispos sobre los problemas de la Edu-
cacion en la sociedad espafola actual. Informacidén de la CEEC, 21-
9-1982)».
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— Urgente necesidad de preparar profesores y centros de edu-
cacion especial (remite al documento del 2-2-69). I,3.C. 716.

1983. «La Catequesis de la Comunidad. Orientaciones para la
catequesis ¢en Espafia, hoy CEEC».

— Especifica preparacion de los catequistas para este sector.
N.° 249, 927.

1985, «El catequista v su formacién. Orientaciones pastora-
les»,

— Necesidad de pedagogia diferenciada con deficientes. N.° 135,
1230.

b) Publicaciones de la CEEC especificas, de cardcter técni-
co {pedagdgico y catequético), en textos enteramente dedicados al
sector de la minusvalia, con énfasis especial en ¢l de la deficiencia
mental,

1981, «Ensefianza de la Religién y Moral Catélica en Educa-
cion Especial»,

~ Bases de programacion. CEEC. Edice. Madrid.

«Religién y Moral Catdlica. Desarrollo de las bases de programa-
cién». CEEC. Edice. Madrid.

1982. «Educacién Especial 1. Fase de despertar religioso».

1983. «Educacién Especial 2 y 3. Fase de iniciacién sacramen-
tal ¥ hacia una sintesis de fe».

1984. «Educacién Especial 4. Fase de profundizacién».

1986. «Atencién a los Minusvalidos en la Iglesia y en la Escue-
la. Orientaciones pastorales y pedagdgicas». CEE. Edice, Madrid,

*Carta de los Obispos de la CEEC a los responsables de EE y a
los titulares y directores de Colegios de la Iglesia.

— Llamamiento a los centros confesionales «sobre la integra-
cién, normalizacién e individualizacién» de los niftos/as deficientes
al hilo del RD 334/1985, sobre Ordenacion de la EE.

*Ponencia de Mons, Jaime Camprodén en la «Jornada sobre la
integracién del minusvdlido en la Iglesia y en la Escuela».

«Planes de Accién de la CEEC». Edice. Madrid.

Cubren los trienios siguientes:

1978-81. Apovar la catequesis de nifios con deficiencia.

1981-84. Llamar la atencidn sobre EE en 1.2, 2.° y 4.7 objetivos
propuestos.

1984-87, Sentido catequético. Las dificuitades de los nifios
exigen una especifica preparacién del catequista. Objetivo 2.

1987-90. Potenciar la pastoral y la catequesis con minusvdli-
dos, exigenda prioritaria. Objetivos 7 y 14.2.
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1990-93. Formacién de catequistas para minusvilidos. Objeti-
vo 5.

¢} «Anunciar a los pobres la Buena Noticia».

1995. «Anunciar a los pobres la Buena Noticia. Magisterio de
la Iglesia y minusvalias». Secretariado Nacional de Catequesis. Edi-
ce. Madrid. (Esta obra ha sido citada por primera vez en la Nota 21,
y después en repetidas ocasiones).

— Seleccion de textos del magisterio de Pablo VI y Juan Pa-
blo 11, Santa Sede, 5 Episcopados nacionales y 19 Didcesis espafiolas
(con motivo del Aifio Internacional del Minusvilido), de la CEEC,
de la CEP y de la CEL.

d) Otras Comisiones,

1981. Comisién Episcopal de Pastoral (CEP). _

«Carta de Jos Obispos de la CEP con motivo del Afio Internacio-
nal del Minusvalido». Bcclesia N.° 2048 (30-10-81). 1226-1229.

El texio €s en representacién de todo ¢l episcopado espaiiol
{citado de otra fuente en la pag. 108 de este trabajo).

— Proclama la dignidad de la persona minusvilida / analiza su
situacidén en los distintos sectores de la scciedad / sefala el escaso
alumnado de estos rasgos en los centros de la Iglesia. N.° 16/56.

1982. Comisién Episcopal de Liturgia (CEL).

aCelebracion con deficientes mentales». CEL Edice, Madrid.

1994. Comisién Episcopal de Pastoral Social (CEPS).

«La Iglesia y los pobres». Documento de reflexion de la CEPS.
Edice, Madrid.

- Promocién de la justicia: atencién a disminuidos psiquicos.
N.* 8§9/96.

¢} Cartas pastorales diocesanas.

{Citamnaos solamente la que hemos tenidoe ocasién de conocer. No
ha habido investigacién de otras fuentes).

1992, «Al servicio de una vida mas humana» (Obispos de
Pamplona y Tudela, Bilbao, San Sebastidn y Vitoria). Idatz, San
Sebastidn. Cuaresma-Pascua. '

— Referencijas a la persona con minusvalia: en IV 1 la defensa
de la vida / en V 4 atencién a la persona enferma, incluyendo a
muestro colectivo extensamente / solicitud de la presencia evange-
lizadora de la comunidad cristiana.
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2.° Colaboracion técnica con otras entidades

En los afios 60 comenzaba el movimiento asociative (83); la
persona minusvélida (se hablaba siempre del nifio/a) con excesiva
frecuencia estaba encerrado en casa.

El SNEE colabora con la FEAPS (esta inicidndose esos aitos}, con
el SEREM, con el INEE, con el SIS (jqué tarea subsidiaria tan
fecunda la de la Iglesia...!), con el BICE, la FERE, la CONFER, con
todos aquellos, en fin, que han sentido la llamada de esta necesidad
por distintos caminos.

Dotado en esos momentos de un servicio de asistencia soctal con
tres profesionales, presta atencién directa a las familias con proble-
mas ¢ incluso asistencia técnica periddica a empresas que tienen
organizada la atencién a los hijos deficientes de sus empleados. Se
beneficiaron, entre otras, Telefénica, Metro, Pegaso, Fdbrica Nacio-
nal de Moneda y Timbre. En estos momentos, la aportacién de la
Iglesia a la sociedad civil fue decisiva y muy enriquecedora.

3.° Investigacién propia

— Recién creado el Secretariado, se realiza una investigacién
sociolégica sobre la problemdtica de los subnormales en Espafia
(reza el texto), confiada al Institute de Sociologia aplicada, de
Madrid. :

Fruio de la misma es la publicacion del trabajo, ya en 1969,
reseflado en publicaciones (apéndice XIII).

— Se siguen a nivel nacional estudios sobre:

* «La afectividad y sexualidad de los nifios v jovenes deficientes
€ inadapiados».

«La problemética familiars.

«El ocio y la sociabilidad de los deficientess.

«El problema laboral».

«Coeducacién de normales v deficientes en la etapa prees-
colare,

W % W

— El resultado sobre la investigacién de la atencién que pro-
cura la sociedad al sector queda plasmado en la «Guia de Centros
de asistencia v educacién especial», y «Guia de Centros y de servi-

{83) Ct. Apéndice VII. Presentadidn y datos estadisticos de 1a FEAPS.
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cios de la Iglesia para minusvalidos», resefiadas en ¢l apéndi-
ce XI1I. !

— Habiéndose abordado en numerosos documentos la accién
catequética con minusvalidos solicitindose desde la sociedad civil
come un camor la integracidn, ;qué ocurre con la catequesis de las
personas con minusvalia?

Después de la conferencia del BICE de 1990 (Majadahonda,
Madrid), con Mons. Bstepa, ponente de «El derecho al crecimiento
espiritual del hifio con minusvalia en un contexto de integraciény,
el Secretariado realiza, el mismo afio, una Encuesta sobre cate-
quesis con personas con minusvalfas.

En el trabajo que venimos realizando, consideramos este estudio
nuclear, porque con todas las limitaciones que este tipo de inves-
tigacién conlleva, nos ofrece lo que hoy estdn haciendo las distin-
tas didcesis con los nifios de hoy.

Para satlsfacer el deseo de conocimiento, gue jojala el trabajo
haya llegado a suscitart a través del mismo, pasamos al apéndice XII
los resultados totales de la encuesta, con el andlisis que realiza el
mismo SNEE que envid en su dia a los encuestados. En texto damos
un resumen, tomado en parte de la comunicacién de Miquel Meler,
operario diocésano colaborador habitual del SIC, al 1.” Encuentro
‘nacional de delegados diocesanos de Catequesis (1992) {84).

— Las 17 preguntas del cuestionario, enviado a 65 didcesis, son
contestadas por 30, menos de la mitad. Hay insuficiencia inicial
significativa per se pero, a pesar de ¢lla, es posible extraer algunas
conclusiones:

— Ala pregunta sobre la situacién global de esta catequesis,
responden en ¢l 90% de los casos considerando esta desaten-
dida, o sélo en parte atendida.

— Nos parece importante lo referido a los catequistas. Se re-
conoce que es insuficiente la formacién especificamente ca-
tequética {40%), y que la formacién psicopedagégica, o es
nula {34%) o minima (36%). Esto es debido a que en el
77% de los casos no hay una preparacién especifica en las
escuelas de catequistas o en los grupos de formacién cate-
quética. La razén de esta carencia fundamental estriba en

{84) Cf. M. Melet. Sitvacidn y necesidades catequéticas de las personas con minusvalia,
Actualidad catequética. Secretariade Nacional de Catequesis de la Subcomisidén Epis-
copal de Catequésis de la CEEC de la Conferencia Episcopal Espafiola. N.° 156, oct.-
dic. 1992, 85.

i
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que «faltan personas vocacionadas, preparadas, competentes
y sensibilizadas tanto para la catequesis como para la forma-
cién de los catequistas». También «la falta de sensibilidad de
los Tesponsables y agentes de la catequesis».

Repasados los textos del Magisterio, descubrimos el siguiente
martilleo (83):

1967. Discurso leido por Mons. Innocenti, Delegado de la San-
ta Sede (86):

«Que los catequistas no teman realizar el esfuerzo
necesario de informacidn y de formacién que les permi-
tird ayudar a esos “pequeiios” a descubrir mejor el amor de
Cristo y a mejor corresponderles».

1969. «La Iglesia y la Educacidn en Espaiia hoy». N.° 85 y 82,
En el contexto; 4.° La Educacién Especial:

«El problema, quizd, mas urgente con el que la Igle-
sia se enfrenta en este terreno, es el de la formaciéon de
catequistas con la adecuada preparacién para atender este
tipo de necesidades»

1973, «La educacién en la fe del pueblo cristiano» N2 11, 313:

«Se considera pastoralmente urgenie: {..) preparar a
catequistas v sacerdotes especializados».

Programa propuesto por los Vicarios delegados episcopales de
enseiianza en las Jornadas Nacionales (El Escorial, 26-30 de marzo):

«Formar catequistas especializados» (87).

1983. «La Catequesis de la comunidad». N.° 249:

«La catequesis de los minusvalidos presenta dificultades
especiales y, por ello, exige una especifica preparacién
en los catequistas».

{85) Para los textos citados, cf texio 108-119.
(86) O.c, 21, 199.
(87) Servicio Infermative, N.° 51, jun. 1973 (SNEE, SM).
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{Pensamos que este documento doctrinal y tan importante, con
314 numeros, se queda escaso dedicando uno sélo a la «Educacidn
especial de la fex),

«Cédigo de Derecho Canénico» (aprebado este afio). Can. 777,4:

Al pérroco, en particular, se le hacen especiales recomenda-
ciones;

«Teniendo en cuenta las normas establecidas por ¢l
Obispo diocesano {...). que se proporcione también una
formacién catequistica, en la medida que lo permita su
condicién, a los disminuidos fisicos y psiquicas».

1985. «El catequista y su formacidn». N.° 135:

En el apartado «Pedagogia catequética», se habla también de ser
integradora, con método deductivo y diferenciada. Aqui enlaza:
«Esto Nlevard a darificar la peculiaridad de los diferentes procesos
de catequesis (con nifios, jovenes, adultos, tercera edad, deficien-
tes...)».

No hemos encontrado ninguna otra referencia a este colectivo...
con 144 nidmeros, un organizado cuerpo de doctrina y una solemne
Introduccion. Citando: «La hora actual de nuestras iglesias tiene
que ser una hora de evangelizacién» (TDV,53); para mayor cla-
ridad dice al final de la misma:

«Nuestro escrito va dirigide, principalmente, a los responsables
de la formacidn de catequistas en las parroquias y comunidades
cristianass.

;Dénde queda la urgencia del problema sefialado en 1969?
{ci. texto resefiado). Pensamos se ha perdido una oportunidad mag-
nifica que nos «grita» la situacién real de marginacién de nuestro
colectivo. Esta pérdida parece mads irreparable ante el hecho de que,
en 1986, con motivo del Documento, se celebré un Congreso Na-
cional de Catequistas (88), al que acuden 75.000 participantes, y
que ha sido previamente preparado con jornadas de reflexién parro-
quiales y encuentros diocesanos. ;Cudntos més lo han estudiado?

8i se trabaja un Documento que no incide en este campo de la
acatequesis especial», parece legitimo deducir que 75.000 congresis-
tas, mas los de los anteriores encuentros, perdieron la oportunidad
de ser evangelizados sobre la preferencia de Jesis a los pequefios en
esta forma concreta y de recibir su llamada a un mundo descono-
cido, el del deficiente mental.

{88) Actualidad Categuistica (SNC). N.® 126 a 130 dedicados al Congreso.
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1978 a 1993. Los planes de accién de la CEEC cada trienio pi-
den potenciar la figura del catequista para este sector, ;Qué decix?...
Retomamos la ENCUESTA:

— Se echan de menos materiales de ayuda e instrumentos
apropiados para las tareas de la catequesis. S6lo un 10%
afirman poseerlos, aunque nunca son bastante adecuados. El
hecho de que mdés del 80% no contesten a este aspecto de la
adecuacion, da a entender el desconocimiento que se tiene
de ellos.

— A Ja pregunta de si se necesita la aynda de unas orienta-
ciones pastorales sobre esta catequesis se responde rotun-
damente; {Si!

— Una enumeracién de necesidades consideradas maés ur-
gentes dibujan un esquema provisional pero apremiante ¢n
esta parcela de la pastoral: se acentia la necesidad de respon-
sables y de catequistas; s¢ evidencia la conveniencia de los
secretariados diocesanos desde los cuales poner en marcha
esta tarea, elaborar planes de sensibilizacién, formacién, etc.;
atender a las familias ¢ interesarles por la catequesis de sus
hijos; localizar las personas necesitadas de esta especial aten-
cién y hacer que ocupen «su» lugar en los grupos parroquia-
les, diocesanos, etc.

— S06lo en 7 didcesis existia una persona o equipo encarga-
dos de impulsar y coordinar la catequesis de minusva-
lidos; en otras didcesis (3) existe la posibilidad de incorporar
inmediatamente a esas personas; otras lo ven a largo plazo,
algunas, ni contestan a la pregunta.

Se evidencia que siguen actuales las reflexiones de la Comisién
Episcopal de Pastoral, con motivo del Afio Internacional del Minus-
vélido (1981):

«Hemos de reconocer que en la Iglesia, hablando en
términos generales, no estamos prestando la debida aten-
¢ién al mundo de los minusvilidos: una atencién especifica
al problema en su conjunto y a todas sus implicaciones,
que nos lleve a analizar sus causas en profundidad ¥ a
denunciarlas pablicamente y que propicie un avance rapi-
do en la consecucidén de solucdones» (89).

(8%) 0O, 21, 272 ss.
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Y constata la encuesta en las siguientes preguntas;

—— H escaso contacte con los minusvalidos.

— H corto porcentaje de medios pastorales dedicados a
este mundo.

— La prictica ausencia de esta problemdtica en nuestras pro-
gramaciones pastorales.

«Todo ello supone un fuerte desconocimiento de los
graves problemas de este importante grupo humano y una
mas .0 menos cuipable inhibicién frente a sus sufrimien-
tos» {90).

4.5.3. Encuentros y cursillos de formacion

Bs una de las tareas mas caracteristicas del SNEE a lo largo de
su azarosa historia. Mesas redondas, cursillos, conferencias sobre los
distintos aspectos de la deficiencia mental e inadaptacién social, han
sido organizados en las distintas ciudades espafiolas.

a) Encuentros

Damos un breve listado, en el apéndice X1, de aquéllos que nos
resultan por su temética o ponentes, mas significativos. Son muchos
mas, segin la fuente documental utilizada del propio Secretariado.
Hay que afiadir los realizados en Espafia por el BICE, fruto de su
gestion. (Estdn resefiados en ¢l apéndice X).

Los Encuentros nacionales de Delegados Diocesanos de Cateque-
sis, en 1992 y 1994, centrados en nuestro sector, suponen un avan-
ce [la falta de recursos impide al presente, la continuacién de los
mismos (?)].

También es importante su animacién en los Encuentros Cate-
quéticos promovidos por la Subcomision de Catequesis. Las
XXV Jornadas de Catequesis {1992), con ¢l tema: «El Sacerdote
y la Catequesis», han Negado a proclamar a los minusvélidos:
«destinatarios preferentes de la catequesis». {;5e nota en la prac-
tica?)

(90) Id. 89.
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En los Encuentros Nacionales de Catequesis de 1973, 77, 83, 86,
se va introduciendo la preocupacién... insistimos en la necesidad y
premura... (91).

by Cursillos. Charlas de informacién

Han sido muchisimoes. La accién del Secretariado, como ha po-
dido desprenderse del apartado: colaboraciéon técnica con otras en-
tidades (4.5.2, 2.°), ha sido fundamental para €] mundo de la defi-
ciencia en Espana. Se reconoce en los distintos dmbitos civiles que
en sus dreas, al comienzo, la Iglesia desarrolldé una labor pionera
inestimable.

La participacién en programas de divulgacion en la radio, entre-
vistas en publicaciones varias, fueron otros medios empleados para
sensibilizar sobre el problema. El equipo.del SNEE era multidiscipli-
nar y contaba, ademds, con preciadas colaboraciones en los distintos
campos de la ciencia,

4.5.4. Publicaciones
a) Coleccién Epheta

El Secretariado, en el transcurso de los primeros afos, inicié una
coleccién propia: Epheta. Estd clara la intencionalidad en la reso-
nancia evangélica {cf. Mc. 7, 34). Mostramos un listado de los vo-
limenes publicados en el apéndice XIII, incluyendo alguno fuera de
la coleccidn.

b) Organo de comunicacion

Ya en 1967 aborda el Secretariado la comunicacién propia como
servicio e instrumento prioritario de conocimiento y orientacién en
este campo, Procura asi informacién y asesoramiente a toda persona
¢ institucién que lo requieran, abarcando todos los sectores sociales.
Se envia también a los profesionales de los diferentes sectores im-

{91) Los Encuentros de Catequesis no han sido, en si, objeto de estudio. Reco-
gemos los que hemos encontrado citados al seguit 1a huella de Ja formacién religiosa
de la persona con deficiencia mental,
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plicados. Teniendo en cuenta la problemaética que atiende, minus-
validos tanto psiquicos como fisicos, la informacién que se facilita es
de caracter fundamentalmente técnico y especializado, desde la
inspiracién humanitaria cristiana.

La vida de esta revista sigue la ténica general, y se desenvuelve
entre dificultades. Es una publicacién monogrifica, de cardcter bi-
mestral, acompafiada de una «Hoja Informativa» en la que va re-
seflado todo lo relativo a legislacidn, cursos, congresos, etc. Pasa por
cuatro épocas distintas y formato vaniado. En fa 3.% época {1979-
1983}, empieza a Jlamarse «Ephetar. Ha sido la etapa de mavor
entidad y difusién.

En el presente, para comunicaciones de envergadura: congresos,
jormadas, etc., queda absorbida por: «Actualidad catequéticas,
revista trimestral del Secretariado Nacional de Catequesis. Presenta
temética variada en las secciones: Documentos/ Bstudios/ Experien-
cias/ Movimiento Catequético/ Informacién/ Libros. Esta publica-
cién es sucesora, a su vez, del «Boletin Nacional de orientacién
catequisticar, del Secretariado Catequistico Nacional.

Bstas ultimas han dedicado sendos nimeros monograficos a:

* «La formacién religiosa de subnormales», Boletin Nacional de
Orientacién Catequistica, N.° 35, nov.-dic. 1966.

* «Catequesis Especial», Actualidad Catequética, N.° 97-98,
abril-junio 1950,

En el presente es «Actualidad Catequética» la que circula, reco-
giendo los intereses especificos del sector de la deficiendia.

En ¢l apéndice XIV ofrecemos un listado de los nimeros —su
temdtica— aparecidos en la Revista del SNEE. Vale la pena observar
la multidisciplinariedad de} enfoque: pastoral, educativo, pedagdgi-
co, psicolégice, médico, social, laboral, etc.

4,5.5. Proyecciin

En momentos en que hay muy pocas realizaciones en Espafia de
atencién directa a la persona del minusvélido, el SNEE emprende
también esta «proeza»: con falta de recursos econémicos, crear un
servicio generador de gasto contractual..., lo justifica la necesidad
del sector; lo posibilita, la confianza en Dios y la gestidn esforzada.
(También en los tiempos actuales, dadas las dificultades de financia-
€ién que normalmente sufren estas instituciones, todavia sigue sien-
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do una «proeza» el mantener servicios, como hacen las asodacio-
nes.)

a) Centro de Diagndstico y Orientacién Psico-pedagdgica y
Familiar {CEDOP)

En colaboracién con los BEscolapios y sus ICCE, se inicia este
servicio fundamental desde el principio. Las actividades se dirigen
hacia la deteccién de problemas educativos, profesionales y de per-
sonalidad. Se realizan servicios de:

— diagnéstico pluridimensional en las dreas de inteligencia,
psicomotricidad y personalidad.

-— terapia individual o grupal.

— cursillos a profesionales.

— asesoramiento y asistencia técnica a centros especiales y
normales.

— asesQrarniento personal.

Entre los afios 75-78 trabajaban en estas tareas 10 1écnicos es-
pecialistas... muchos de los casos atendidos lo eran sin contrapartida
econdmica alguna. Actualmente, ¢l CEDOP contintia su servicio sin
relacidn estructural con el Secretariado.

b} «Centro Ocupacional N.* Sra. del Camino» 1, T y Il

La historia de estos ires centros, denominaciones y locales distin-
tos de los actuales, es la habitual en estas realizaciones. Se inicia el
primero en 1971. Procuran —hoy— a 170 jévenes y adultos, de dis-
tintos niveles intelectuales y madurativos, asistencia globalizada y
terapia ocupacional con iniciacién en actividades laborales sencillas.

Su titularidad actual es «Fundacién N.* Sra. del Camino» (de
beneficiencia particular pura), en relacién personal con la respon-
sable del Secretariado.

¢) Club «Avance»

El campo del ocio de la persona deficiente mental es contempla-
do como un lugar de encuentro con los lamades «normales» para
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mutua expansion. Se inicia en 1971, y a su ejemplo se han creado
otros muchos semejantes por otras entidades. Sus actividades son
las tipicas: tardes de sdbados, domingos, fiestas, excursiones, fines
de semana, campamentos de verano...

Se cuidan todas las dimensiones de la persona bajo la filosofia
integradora y de normalizacion. Este Club tiene unos 200 socios
enire las personas con deficiencia. Los mds beneficiados en estas
realizaciones son «los normales». Constituye una escuela practica
de solidaridad con la marginacién, en la que se recibe mas de lo que
se da. .

d) «Fe y Luz»

Estos grupos, implantacién espafola del movimiento surgido del
«Arcar (cf. 4.3.4), también tienen su inicio en el Secretariado y
gozan de vigencia en muchas realizaciones, unidas por el mismo
espiritu y encuentros a nivel nacional o internacional. Tienen rele-
vancia las peregrinaciones a Lourdes del colectivo total, organizadas
periddicamente. Pablo VI y Juan Pablo II han distinguido este
movimiento con su afecto y mensajes.

4.6. Publicaciones periddicas de dmbito eclesial

Publicaciones informativas y de formacién permanente, abiertas
a los signos de los tiempos, recogen en sus piginas noticias o estu-
dios relativos a nuestro sector. Como no son todas, nos parece in-
teresante ofrecer un listado de las que conocemos para ayudar a la
basqueda de orientaciones pastorales:

— «ECCLESIA», 6rgano oficial de comunicacién de la Iglesia
en Bspafia. Semanal. Publica los documentos del magisterio. Es
fuente autorizada para nuestro sector.

— «VIDA NUEVAn», la actualidad viva de la Iglesia. PPC. Se-
manal. Sigue los avatares de nuestro colectivo en las acciones refe-
rentes o protagonizadas por ellos y también algiin estudio. Precisa-
mente en la seccién central: Pliego del N.° 1928, 15-1-1994, ofrece:
Minusvalia y participacién en la Iglesia, elaborado por Juan
Ignacio Cortés. Con alguna imprecisién tiene un subtitulo sugeren-
te: La Catequesis, asignatura pendiente. Su totalidad resulta ilustra-
tiva. Su fuente son las ponencias de Marcelo Arroyo y Miquel Meler
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en el I Encuentro Nacional de Delegados Diocesanos de Catequesis
(Madrid, 1992).

— «SINITE», Revista de Pedagogia religiosa del Instituto Supe-
rior de Ciencias Religiosas y Catequéticas San Pio X. Bimensual.
Dedica al tema, en ocasiones puntuales, articulos, resefias y, en
alguna ocasién, un nimero monogrifico. Asi Bvangelizacion de
discapacitados, N.° 101, sept.-dic, 1992.

— «SAL TERRAE», Revista de Teologia pastoral. Mensual.
Articulos varfados en torno a un tema central. Hay ocasiones en
que el nuestro ocupa sus paginas.

Asi en el N.° 974, diciembre 1994: Accién Pastoral, La pastoral
con personas deficientes, tarea comprometida y posible, por
Javier Ilundain 8J, Consiliario de Fe y Luz en Madrid.

— «RELIGION Y ESCUELAw, la Revista del profesorado de
religion. PPC. Mensual. Aporta una seccién: jJHay un sitio para
mi?, elaborado por un equipo de la Delegacién de Ensefianza de
Alcald de Henares, dedicado a la ensefianza religiosa escolar, en
contexto de integracion o de centro especifico.

— «IMAGENES DE LA FEp», 1evisia monografica mensual.
Expone hechos y temas de la vida de la Iglesia o también socio-
culturales, tratados desde la perspectiva de la fe. Dedicé el N.* 58 a:
Minusvalidos, los excepcionales.

— «MORALIA», revista de ciencias morales. Instituto Superior
de Ciencias Morales. Cuatrimestral.

Presenta, entre otras cuestiones, estudios de especialistas en bio-
ética, tan vigentes y de tanta importancia en el sector de nuestro
trabajo.

— «JUAN CIUDAD», revista mensual de los Hermanos de San
Juan de Dios, de la provincia de Andalucia. Publica articulos de
investigacidn, divulgacién, notictas de todas las areas trabajadas por
los Hermanos, en las que el campo especifico de la deficiencia mental
y la psiquiatria estd muy atendido.

— Publicaciones de la Universidad Pontificia Comillas. La
Serie V: Documentos de trabajo, ha dado a luz en 1992, en Dilemas
éticos de la Medicina actual, 6: La Deficiencia mental. Aspectos
médicos, humanos, legales y éticos. Su interés es evidente.

4.7. Ausencias significativas

En campos que pareceria normal que existiera la preocupacién
y bisqueda de formas evangelizadoras y de atencidn a las personas
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con deficiencia, resulta —ya no sorprendente— si penoso su silen-
cio.

La sociedad civil, las familias afectadas, solicitan ahi también
respuestas.

4.7.1. La FERE

Hemos sefialado ya (en Misién educativa 3.2), la poca existencia
de centros de religiosas/os en este sector y cémo la voz del Magis-
terio solicita su presencia en este campo y en acciones pastorales
catequéticas. Su departamento de pastoral, en febrerc de 1994, ha
elaborado un precioso documento: «La Pastoral de la Escuela
Catdlica», pero... que carece de sensibilidad para los nifios/as con
derecho también a ser educados, aunque no vayan a constituir élite
de ninguna clase.

En la Parte Il —Un Proyecto Evangelizador— dice textual-
mente:

«Alli donde parece que sdlo hay fracaso, la escuela ca-
télica debe generar sentido; donde peligra gravemente la
dignidad o la libertad de la persona, la escuela catdlica debe
potenciarlas, y hacerlas resurgir; donde los jévenes en-
cuentran puertas cerradas, horizontes reducidos... la escue-
la catdlica ha de ofrecer acogida y esperanza» (92).

Serfa una forma muy bella de referirse a los que pueblan el
mundo de la minusvalia, pero no es asi... ha dado un paso, es cierto
de «dedicacion a las situaciones de pobreza», pero no ha pasa-
do adelante. Avanzando la lectura se nos enciende una luz de
esperanza ante ¢l siguiente apartado; 18 «Dinamismo de integra-
ciénn, y resulta una comprobacién de la polisemia del lenguaje...
integraclén estd usado aqui, para evitar la dicotomia entre lo pas-
toral vy lo educativo... (I} {93}

Este es el panorama. Mientras no exista por parte de la FERE,
ni siquiera en las «declaraciones de principios», la apertura, la lla-
mada, el sentir de la indigencia, de la necesidad —;se trata sélo de
necesidad, o se podria hablar de derechos?— no pensemos existan

(92} La Pastoral de la Escuela Catdlica. Departamento de Pastoral, FERE, 1994, N.°
17.4. 31.
($3) Id. N.° 18.2. 31,
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las acciones. Los centros educativos de la Iglesia, al servicio de los
minusvalidos, los ACNEE, en contexto integrador, todavia en la
practica y de modo generalizado, quedan lejos. En este documenio
se ignora la marginalidad y ni siquiera se aposentan en los mar-
genes.

4.7.2. CARITAS

Caritas, obra de la Iglesia, con tantos campos atendidos y movi-
lizacién de recursos humanos y materiales, superior a las demds
entidades benéfico-sociales... que sepamos, tampoco alcanza a nues-
tro colectivo. Podemos llegar a entender suceda as{ en la praxis,
jcubre tanios campos asistenciales y de promocién Caritas!... pero
que no considere este sector social como uno de los prioritarios en
el que la comunidad cristiana dé pleno testimonio de amor, a Ja
hora de exponer su doctrina resulta mas dificil de comprender... En
sus actuales documentos no hay referencias. En 1968, si publicé un
estudio: «La atencién de subnormales», Documentacién Social,
N.° 6-7, abr.-sept., Madrid. Es un conjunto de articulos de varios
autores, que suministran informacién acerca de la problemdtica del
sector {94).

5. DOCUMENTOS DEL MAGISTERIO

A lo largo de esta paginas, ha sido frecuente la referencia a esta
fuente, imprescindible ademads en el enfoque del trabajo.

La reciente publicacién del volumen «Anunciar a los pobres
la buena noticia», tantas veces citado, proporciona a toda persona
interesada, una seleccién, exposicion y sintesis de la doctrina y
deseos de la Iglesia, testimonio fehaciente de su tarea evangelizado-
ra (95).

(94) Las ausencias en la sociedad civil también son manifiestas. El socidlogo
Amandoe de Miguel, en La Sociedad Espariola, 1993-94, de Alianza Bditorial, no con-
sidera significativa ninguna de las acciones, relaciones y debates del movimiento
asociativo protaganizadas por la FEAPS, en representacidn del sector.

{95) El libro recogido en el epigrafe 4.5.2. 1.° ¢) del presente trabajo, presenta
un cuadro sinéptico de los documentas publicados y un indice de materias, ademds
de algunos resimenes intreductorios, antes de la transcripcién del texto. Todo ello
[acilita mucho el conocimiento del contenido.

146



FUENSANTA MELENDEZ JIMENEZ

La portada es todo un simbolo, escogido intencionadamente por
sus realizadores... (96). Acogida, proteccién, una relacién estableci-
da entre una figura materna y un nifio que solicita y se refugia. Las
palabras pueden dar opacidad al signo.., Vale la pena la imagen en
directo.

La seccién presente de nuestro trabajo resulta, casi exhaustiva-
mente realizada ya, en la publicacién referida. Vamos a permitirnos,
no obstante, recomendando su conocimiento, presentar unas lineas
generales. '

5.1. Enumeracion de los textos

Constituyen un elenco de 103 textos, ordenados con referencia
temporal en cada uno de sus cinco apartados:

5.1.1. Pablo VI: 6

— en 2 cartas, 3 discursos y 1 mensaje.

5.1.2. Juan.Pablo I
55 (afladidos 2 textos e¢specialmente significativos)

— en 2 Enciclicas:
* Laborem exercens. 22 {1981},
* Christifideles laici. 38/54 (1988).
- en 2 Exhortaciones apostdlicas:
* Catechesi tradendae. 41 (1979).
* Familiaris consortio. 71 {1981).
* Salvifici doloris. (1984) (afadido).
— en 1 Motu propio:
* Dolentium hominum. {1985) (afiadido}.
— en 1 carta, 16 homilias, 3 mensajes y 3 discursos.

5.1.3. Santa Sede: 7 (aftadimos un texto)

— ¢n la declaracion del Vaticano II (ya con Pablo VI):

{96} Dibujo realizado por el Colectivoe del Taller de José Vento Ruiz y Hnos. de
Valencia. Publicado en Padre Nuestro, catecismo escolar de Religién y Moral catdlica.
1.* de EGB. Edice, Madrid, 1982.
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* Gravissimum educationis momentum, 9 {1965) (afiadido).
en documento programadtico:

* Directorium catechisticum generale. 91 (1971).

Mensaje para conmemorar ¢l Ano Internacional del Minus-
vilido (1981).

Intervencién en el Sinodo de los obispos:

* La catequesis diferencial en la Iglesia. (1977).

en 1 carta y 3 discursos (en foro internacional).

Episcopados europeos: 4

en 3 Cartas pastorales con motivo del Aiio Internacional del
Minusvilido (1981).

en 1 Declaracion de los obispos catélicos de Inglaterra y Gales
(1981).

Conferencia Episcopal Espafiola y Comisiones:
12 {afiadimos 5 texios)

en 1 recomendacion de la XVIII Asambiea plenaria (1973).
en 1 Carta de los obispos de la CEP ante el Afto Internacional
del Minusvalido (1981).

en 5 planes trienales de accién de la CEEC (1981 a 1993).
en 4 documentos catequisticos de la CEEC (entre 1982 y
1986).

en 1 documento de la CEL.

en 3 documentos relativos a la ensefianza de la CEE v ER
(1969) (afiadidos).

en 1 documento de informacion de la CEEC (1982} (afiadido).
en I documento de reflexién de la CEPS (1994) (afadi-
do) (97).

Obispos diocesanes de Espadia: 19 (ahadimos 1)

no presenta el texto sino la relacién de dideesis exhortadas y
un compendio temdtico general.

{97) Los documentos del episcopado espafiol {la CEEC ¥ otras comisiones) estin
recogidos con mas detalle en ¢l epigrafe 4.5.2. 1.° del presente trabajo. Los textos
anadidos son: los 1res textos de 1969 y el de 1932; el de 1994 y el de 1992.
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— ailadimos la pastoral de los obispos de las didcesis del norte
de Espafia, con motivo de la Cuaresma-Pascua (1992).

5.2, Sintesis del contenido
5.2.1. Pabla1 124

Se constituye, como Juan XXIII, «en abogado de esta parte tan
desfavorecida de 1a humanidad doliente, los deficientes mentales».

— Aparece la palabra que serd clave posteriormente: la inte-
gracién. Precisa debe ser social, profesional y eclesial.

— Necesidad de una educacién adecuada para alcanzar auto-
nomia psicolégica, econémica y social.

— Denuncia la marginacién social a la que se les somete.

— Realismo ante el sufrimiento; posible iluminacién por la es-
peranza teglogal; misterioso sufrimiento de los inocentes.

5.2.2. Juagn Pablo IT

La simpatia progresiva que les dedica es una manifestacién vi-
sible de su sintonia personal en tantos momentos de su biograffa,
Distinguiremos sus mensajes a la Iglesia universal (a), de los dirigi-
dos a los distintos colectivos relacionados con el tema de una u otra
manera (b).

a) Reclama trabajo para las personas minusvalidas, conside-
rando incluso los centros de trabajo protegidos (cf. LE, 22}.

— Alegato en defensa de la vida, cualquiera que sea su
condicion de integridad fisica o de minusvalidez (cf. CHL,
38).

— El minusvdlido no es sélo término del amor y servicio de
la Iglesia, sino mas bien sujeto activo y responsable
de la obra de la evangelizacién (cf. CHL, 54).

— Los niftos y jévenes mentalmente minusvalidos tienen
derecho a conocer el misterio de la fe (cf. GT, 41).

— Los minusvilidos son objeto del apostolado familiar
(cf. FC, 71).

-— Tluminacién del sufrimiento humano desde el senti-
do cristiano (SD y DH).

149



EN LOS MARGENES DE LA MARGINALIDAD

b) Enorme insistencia en la dignidad inviolable de la perso-
na humana y la catequesis sobre el dolor.

— Llama a los padres: testigos y cooperadores de la ternura
de Dios.

— La sociedad, que ha crecido en sensibilidad hacia este
colectivo, tiene un largo recorrido todavia hasta desarro-
llar la cultura de la solidaridad, y derribar las barreras
culturales, sociales, arquitectdnicas.

— La Iglesia tiene que ser un espacio en el que las personas
minusvalidas se sientan cobijadas, entendidas y acompa-
fadas.

5.2.3. Sanig Sede

— Pide promover escuelas diferentes, segiin las caracteristicas
de sus destinatarios, y explicita «qui ob naturae defectum
peculiari cura indigent, destinatar (GEM, 9). La traduccién
castellana de la BAC, se contenta con decir: subnormales.
Resulta mucho mas respetuosa y afectiva la expresion latina.

— Necesidad de una catequesis diferencial... llega a propo-
siciones concretas a los episcopados de tede el mundo
{cf. Sinodo de los obispos).

Los conceptos de los otros escritos, muy elaborados, proponen
va la doctrina actual de la que haremos una breve exposicién a
continuacidn.

5.2.4. Bpiscopados europeos

a) Los obispos austriacos denuncian la marginacién, incluso
dentro de la Iglesia, pero los minusvalidos tienen la misién
de dar testimonio del poder de Cristo, si mantienen sereni-
dad y paciencia.

b) Los obispos yugoslavos se marcan tres compromisos: ca-
tequesis especializada, liturgias compartidas, ayuda en
problemas asistenciales y judiciales.

<) Los obispos suizos hacen declaracion de derechos de los
minusvalidos y laman a la solidaridad de todos, recor-
dando a los que habitan en el tercer mundo.
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d) Los ‘obispos de Inglaterra y ¢l Pais de Gales ofrecen un
precioso documento en ¢l que asumen como tarea de la
Iglesia cambiar no solamente el corazén de los hombres,
sino también «la conciencia colectiva de los hombres».
Realismo al analizar las actitudes respecto a las personas con
minusvalia.

Hacen un recorrido de todos los sacramentos, al que
volveremos mas tarde.

5.2.5 Conférencia Episcopal Espasiola y Comisiones

El pensamiento de nuestros obispos ha quedado bastante preci-
sado en muchos textos ya recogidos. Su Cemunicacién en el Afio
Internacional, junto con los de la Santa Sede, nos servird de base al
cuerpo doctrinal posterior.

Es emocionante que la Iglesia se declare culpable de omi-
sidn ante el problema de los minusvélidos, pero ne puede quedarse
en confesion estéril... (estd recogido el texto), Iglesia somos todos
los cristianos, ¥ a todos nos toca responder individualmente.

5.2.6. Obispos diocesanos de BEsparia

Fuera del afic del minusvélido (1981}, recogemos el texto de los
Obispos vascos (1992), por la claridad de su pensamiento y su vi-
gencia. Once aios después siguen pldlendo atencidn para la persona
minusvilida,

«Una sociedad de sanos y para sanos no es humana.
El enfermo, el minusvilido, el débil, ha de encontrar una
atencioén preferente en toda comunidad atenta al ser huma-
no» (N.° 66).

5.3. Lineas de fuerza

Al realizar este apartado, vamos a redactarle sin cefiitnos a los
textos, si a las ideas que, a nuestro entender, parecen bésicas en la
doctrina del Magisterio. Seguimos, en parte, ¢l indice tematico que
presenta nuestra fuente, ya sefialada repetidas veces.
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5.3.1. Actitud de Jesiis con los minusvdlidos

Segin Lucas, Jesis asume el programa de vida expuesto por
Isafas:

«El Espiritu del Sefior esta sobre mi porque me ha otor-
gado la wncidn para anunciar la buena nueva a los
pobres. Me envid a predicar a 1os cautivos la libertad, a los
ciegos la recuperacion de la vista, para poner en libertad a
los oprimidos, para anunciar un afio de gracia del Sefior»
(cf. Lc. 4, 16-20).

Pasa por toda Palestina «haciendo ¢l bien», se acerca con pre-
ferencia, como sélo El sabia hacerlo, con su infinita compasién
humana y divina, a los pobres, a los que sufrfan, a los enfermos
de cuerpo y espiritu. A todos les infundia consuelo, abria €l corazén
a la esperanza y a veces les otorgaba la curacién.

Su radical preferencia por este colectivo, le lleva a identificarse
con cada componente... Cada necesitado es su imagen... «cuantas
veces hicisteis €50 a uno de éstos mis hermanes menores, a mi me
lo hicisteis» (Mt. 25, 40).

El deficiente es un pobre, y come tal es un preferido de Jesus,
quien sf amod a algunos mas que a los demas; tal predileccién fue
para los enfermos, los pobres, los humildes. ‘

Prodama las Bienaventuranzas como primer anuncio de la
nueva légica del Reino de Dios.

Dirige una invitacion perenne: «Venid a Mi, todos los que estdis
fatigados y sobrecargados, y Yo os aliviaré... encontraréis el descan-
so de vuestras almas» (Mt. 11, 28-29),

5.3.2. Dignidad de la persona con deficiencia

Expresan la dignidad del hombre, estrechamente ligada a la
defensa de la vida vy al respeto, al que es acreedor todo hombre,
por serlo.

Antes de que apliquemos el término de «minusvalidor a un ser
humano, debemos reconocer que es hombre/mujer v goza de la
plena riqueza de la dignidad humana, aunque, en muchgs casos,
aparezca oculta a los ojos de los deméds hombres, pues no depende
de cualidades personales. Como persona es sujeto de derechos
inalienables e imprescriptibles, dirdn en otro texto inalienables,
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inviolables e :indivisihlels 0 innatos, sagrados e inviolables {siempre
son adjetivos «importantesnr}.

Es necesario y urgente que el minusvilido sea no solamente
amado, sino que tome conciencia de su dignidad, sus recursos,
sus posibilidades... es la via de crecimiento.

Utilizan una doble fundamentacidn para estos enunciados: teo-
l6gica y de derecho internacional.

— La nobleza (dignidad) del hombre consiste en que Dies lo
ha llamado a la vida, en que le ha dicho si y lo ha acogido
para llevarlo a una plenitud total: {El Cuerpo del Resucita-
dol, jBste es el verdadero fundamento de una dignidad in-
destructible!, Ser miembro del Cuerpo de Cristo (cf. 1
Cor. 6,15).

— La Declaracién de los Derechos de los Deficientes
Mentales {1971), procddama en el N.° 3 el derecho a ser
respetada por su dignidad humana. Cualquiera que sea su
minusvalia tiene los mismos derechos fundamentales que los
demds ciudadanos de su edad.

5.3.3. Misterio del dolor y sufrimiento humanos

El sufrimientc es un mal. Para Jesas el sufrimiento vy la minus-
valia son un mal y, por ello, las combate: «Recorria toda Galilea
proclamando la Buena Noticia del Reino y curando todo achaque y
enfermedad del pueblo» (Mt. 4,23).

Para Jesis |a enfermedad y la minusvalia no son un castigo de
Dios: «Ni éste pecd, ni sus padresn, dice refiriéndose al ciego de
nacimiento (¢f. Jn. 9,3). Pero tampoco es prueba de la predilec-
cidon del Padre. Por el dolor €l ser humano no es maldito ni pri-
vilegiado. Podré serlo segiin la actitud y comportamiento que adop-
te ante esa realidad.

La enfermedad, la minusvalia, no son algo abstracto, Som un
rasgo muy tragico de la vida humana. A veces, puede derivarse
de ello una mezcla explosiva de culpabilidad, célera, frustracién,
incredulidad y resentimiento, en los que estdn afectados {si tienen
capacidad), o en sus padres. Se trata de reacciones humanas. Nadie
debe sentirse moralmente culpable, cuando las emociones se
tornan humillanies en el momento ciitico en que el amor de Dios
y su misma existencia se ven sometidos a un reto por €l misterio de
la enfermedad.
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Lo que aparece como un destino tragico para los hombres que
no creen, puede convertirse para los creyentes en una tarea llena de
significado en la Iglesia y en la sociedad humana. Quien, en unién
con Cristo, acepta y soporta el sufrimiento, no solamente obtiene de
él fuerza interior y cenfianza, sino que completa, segin las pala-
bras de Pablo, 1o que falta a la pasién de Cristo. Cristo ha dado
un valor redentor universal a su propio sufrimiento al asumirlo
libremente por amor a los hombres, Nosotros participamos de esa
redencion si asentimos a ella. El sufrimiento humano se convierte
en una fuerza que contribuye a la transformacién del mundo,
a la transformacién de la civilizacién humana en la civilizacién del
amor. El sufrimiento es un gran misterio en el designio de
Dios.

El Cardenal polaco Andrzej Maria Deskur, desde su silla de
ruedas, dice en Roma a los congresistas:

«Juan Pablo II (...} en la Carta Apostdlica “Salvifici
doloris” {N.° 30), ha dictado palabras que deben convertirse
en codigo de comportamiento» (98).

5.3.4. Accidn Pastoral

Desde siempre, como vimos en el recorrido histérico de este
trabajo, la Iglesia ha tenido un cuidado especial para los mas débi-
les. La accidn de tantas congregaciones de religiosas/os a su servicio,
es testimonio convincente. En los iltimos tiempos, en el irea
especifica de la deficiencia mental resulta mas comprometida (in-
sistimos, a nivel de lineas marcadas —hoy se dice propuestas— para
su realizacidn por la jerarquia).

Can motivo del Afio Internacional del Minusvalido (1981), los
distintos episcopados se sensibilizan particularmente. Asi lo paten-
tizan sus Pastorales.

La Enciclica «Christifideles laici», compendia ya en 1988 ¢l
comun sentir, proponiendo una accién pastoral renovadora:

«Es necesario que esta preciosisima herencia que la

Iglesia ha recibido de Jesucristo, “médico de la carne y
del espiritu”, no sélo no disminuya jamds, sino que sea

{98) A. M. Deskur. La persona minusvilida, instrumento de salvacidn para la sociedad
humana, <f, 69. 13.
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valorizada y enriquecida cada vez mds mediante una recu-
peracién y un decidido relanzamtento de la accién pas-
toral para y con los enfermos y los que sufren. Ha de ser
una acciéon capaz de sostener y de promover atencion, cer-
camia, presencia, escucha, dialogo, participaciéon y ayuda
concreta, para con el hombre, en momentos en los que la
enfermedad y el sufrimiento ponen a dura prueba no sélo
su confianza, sing también su misma fe en Dios y en su
amor de Padre» (99).

La Santa Sede, por su parte, promueve en 1992 la 7.* Conferen-
cia Internacional (ya resefiada}. Y Juan Pablo 1, al cierre de la
misma, en su discurso «La familia, el Estado y la Iglesia deben
colaborar para desarroflar 1a cultura de la solidaridad», agradece
todas las acciones multidisciplinares que se llevan a cabo, afirma
nuevamente la dignidad de la persona minusvilida sujeto de dere-
chos, reconoce a la familia como santuario del amor y de la com-
prensién, y aplauxde ¢l esfuerzo de la OMS, v la proclamacién por
parte de la ONU, de la «Jornada Internacional {anual} de las Per-
sonas Minusvélidas»,

Vamos, casi solo, a sefialar matices concretos coincidentes, reco-
gidos en los planes nacionales de los episcopados.

a) Integracién. Recordamos la palabra clave en Pablo VI,
que llegd a decin

«¢Cémo podria la Iglesia contribuir a la integraciéon de
los minusvalidos en la sociedad, si en su propio seno no
trabaja para hacer que sean reconocidos con pleno dere-
cho?» {octubre, 1975) (100).

En el magnifico discurso del delegado de la Santa Sede en el
Congreso de Montpellier, leemos:

{99} Ch.L 54, en a.c.. 21, 147, Este y otros textos semejantes €5 bucho, nece-
sario recibirlos aquf, en el contexto real de la defidencia psiquica. La persona gra-
vemente alectada «severa-profundar, la estereotipada tantas veces al referirse al
conjunte, puede (7} no ser sujeto de tanto dolor. Pero, ¢y los limites y ligeros que
perciben con antenas especiales el permanente desprecio personal?, ;v las familias
wmordidas» tantas veces por el dolor del inocente? Todas ellas necesitan ciertamente
la accidn cercama y licida de fa Iglesia.

(100} O.c,-21, 256.
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«Bsta acogida amplia, sin reservas, imbuida de amor, de
respeto para el deficiente mental, le estard particularmente
reservada ¢n la Iglesia» (101).

Los problemas que surgen tantas veces, relativos a la participa-
cién sacramental, no deberian existir. Las necesidades de orden muy
concreto, como la posibilidad de acceso a los locales de la Iglesia, si
llegaran a ser cubiertas, tendrian un gran valor testimonial v posi-
bilitarfan la integracién. El episcopado espaiiol llega a decir en la
pastoral con motivo del Ao del Minusvialido:

«¢(No podriamos comprometernos a afrontar masiva-
mente este problema en todos los lugares de dependencia
de la Iglesia? Serfa un gesto mads aleccionader que todo
cuanto pudiéramos decir en favor de los minusvali-
dos» (102).

Se pide, en fin, la integracién en todos los ambitos: eclesial,
familiar, social: area educativa, deporte, manifestaciones culturales,
dmbitos productivos y laborales.

b) Catequesis. Es una necesidad que «de urgente» fue ca-
lificada, en 1969 v 1973, por la CEEC (103). Roma ¥ los episcopa-
dos europeos, incluidos en el texto-fuente (104}, también conside-
ran su importancia y necesidad. Creemos que el estudio realizado
con motivo de la encuesta del SNEE, expuesto con anteriori-
dad (105), es suficientemente expresivo de las dificultades. Las
expresiones de los obispos europeos denotan que la calificacidn de
wasignatura pendiente» es general.

¢} Vida sacramental. Pareceria logico que no aparecieran
problemas en este drea de la accién pastoral. A la persona con
deficiencia mental se le ha reconocido explicitamente y por la voz
de los papas, ser sujeto de derechos, en ocasiones hasta se la llama
sprivilegiada». De otro lado, la Iglesia es instrumento de salvacién
para todos y tiene en su misién salvifica como encargo del Maestro,
la distribucién sacramental. Bxiste una dificultad integradora... Por-
que en ocasiones, todavia es «noticia de prensa» la negativa recibi-
da por algiin nifio/a «sindrome de Down» para recibir la Eucaristia.

(101} 0. 21, 195.
(102} Oc. 21, 195.
(103) CL texto 113-114.
(104) 0O, 21.

(105) Cf. texto 112,
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Creemos que «un poquito» més de distancia entre el CI de la
criatura y la infinitud del Creador no cambia mucho, lo que siempre
es prodigalidad en el don.

En las recomendaciones catequéticas se insiste una y otra vez en
las preparaciones para recibir los Sacramentos. Los obispos catdlicos
de Inglaterra y ¢l Pais de Gales hacen la siguiente recomendacién
pastoral:

«Un sacerdote no debe, ciertamente, negar un sacra-
mento a una persona minusvalida sin estar seguro de haber
tomado la medida exacta de su impedimente y de saber
cdmo interpretarlo» (106},

— La préctica eclesial es que en estos momentos los sacramen-
tos de iniciacién «se van abriendo camino». Juan Pablo II en
persona ha sido, en ocasiones, ministro de la confirmacién a grupos
de minusvalidos.

— lLa reconciliacién se piensa posible, en algunos casos:

westos sujetos manifiestan a menudo un sentido moral muy
delicado y susceptible de ser esclarecido y afinado por una
formacion inteligente de su conciencia» {107}

En el caso de entraiiar el riesgo de ser una fuente de inquietud,
cuando la comunicacidon sea limitada, el arrepentiemiento que debe
estar presente puede manifestarse de muchas maneras:

«Se trata de la ternura tradicional que la Iglesia ha
cultivade siempre» {108).

— Respecto al matrimonio con personas con deficiencia y entre
ellas, quedé dicha la problemaitica actual y su necesidad de estudio
al exponer el debate de la VII Conferencia Internacional (109).

El episcopado inglés llega a hablar del orden. Parece referirse
a los minusvalidos fisicos. Sin embargo, se amplia su visién tratan-
do de la pertenencia a una congregacién religiosa; en este caso,

~

{106} O., 21, 255 (En su pastoral analizan la relacién actual con- todos los
sacramentos. La Uncién de enfermos no se nombra. Pastoralmente no significa so-
breafiadide alguno a la practica general).

{107} O, 21, 198 (Discurso leido por Mons. Innocent, ¢n Montpellier).

{108} Id. 106. 256,

{109} CI texto 95,
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parece no ponen impedimentos a las personas con minusvalfa psi-
quica.

{jAtencidén a los excesos de las clasificaciones psicométricasl).

Pensamos gue en la vida de la Iglesia se han dado muchas va-
riedades de sutiles matices ya, a lo largo de la historia... y que la
gracia de Dios no estad encadenada (cf. 1 Cor, 15, 10).

d) Amor y sexualidad. Fl tema no se contempla en los
documentos recogidos en el texto, bajo este prisma. Parece se im-
pone considerarlo si retomarnos el dato: «son personas totales,
sujetos de derechos» afirmado tantas veces y con tanta fuerza. De
¢él surgen las derivaciones manifestadas en el siguiente texto de
Juan Pablo II:

«La persona minusvalida es un sujeto humano total,
con todos los derechos correspondientes: innatos, sagrados
e inviolables, ya sea su minusvalia por enfermedad, de
nacimiento o como consecuencia de enfermedades croni-
cas, accidentales, o por debilidad mental o enfermedad sen-
sorial, y sea cual fuere la importancia de las lesiones. Se Ie
debe facilitar la participacién en la vida social en todas las
dimensiones, y en todos los niveles accesibles a sus
posibilidades: familia, escuela, trabajo, comunidad so-
cial, politica y religiosa. En la practica, esto supone el res-
peto absoluto de la vida humana del minusvélido, desde su
concepcién v en tados los estadios de su desarrollor (110).

Se le reconoce su profunda necesidad de amistad y de segu-
ridad, del afecto compuesto de ternura y fidelidad que les ayuda a
abrirse; también se habla de su testimonio de alegria, de su apor-
tacién a una sociedad materialista, de amor radiante (transparente,
inocente y anhelante), y de una atraccién de interés carifioso y sin
egolsmos...

Pues la doctrina no pasa de ahi, con la excepcién resefiada de los
obispos ingleses y del Pafs de Gales. Es mds, se dice que a causa de
su minusvalia pueden encontrar particulares dificultades en el ejer-
cicio concreto de sus derechos como persona. En el VII Congreso
internacional de Roma, si se abord¢ y el debate resulté comprome-
tido y sigue en pie.

Los moralistas, la bioética, tienen mucho que investigar. Se
presenta a la Iglesia un kairds para ejercer su accién pastoral indi-

{110y 0., 21, 89,
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vidualizada, impregnada de los sentimientos de Aquél que quiere
que todos se salven y tengan vida abundante (cf. 1 Tim. 2,4 y Jn.
10,10).

El subterfugio de los padres, defensa acufiada con el tiempo
y el miedo: «son nifios/as», NO VALE. Las personas con deficiencia
mental llegan a ser adultas. Sus cuerpos también Hegan a ser adul-
tos, con necesidades, experiencias y sensaciones de aduito. No son
ni nifios permanentes, ni dngeles. Son humanos y piden respuesta.

5.3.5. Actitud de los cristianos

Desde la actitud de Jesus, su predileccién-identificacion, esta
claro qué deben hacer los que quieran ser sus seguidores. Hay un
texto precioso de Juan Fablo II, acomodando el discurso de Mateo
(25,35 ss.), que resume la postura debida:

«Queridos austriacos (personal de la Casa de la Miseri-
cordia de Viena), que el Sefior pueda decir algin dia de
vuestro comportamiento frente a vuestros enfermos e im-
pedidos, en los que El sale en ultimo término a vuestro
encuentre: “Era un peso y me llevasteis a hombros; era un
initil y me valoristeis; estaba desfigurado y reconocisteis

‘mi dignidad; estaba enfermo antes de nacer y me disteis
vuestro si”» {111}

Hay notas de profundo realismo: atencién a las familias, y
creacién de empleo adaptado con remuneracién justa... Se pide al
empresario cristiano imaginacién y audacia para toda suerte de
iniciativas sociales en favor del sector (cf. LE, N.° 22),

En las celebraciones litiirgicas, tendran que educarse los fieles
en acoger la participacién activa de sus «miembros de eleccibn»,
pero que «molestan», si estin presentes.

Pide la Iglesia, en fin, a la sociedad v al Estado que se desarrolle
la cultura de la solidaridad para que los afectados por minusva-
lias puedan llegar a ser auténticos y libres protagonistas de su exis-
tencia.

(111) 0. 21, 70.
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5.3.6. Reconocimiento a todos los que trahajan en este campo

Es un ritornello constante. Siempre la Iglesia testimonia esta
actitud y da animos para continuar en ella, consciente de los pro-
blemas que se generan, las posibles frustraciones. Abarca el agrade-
cimiento a los padres, los hermanos, el entorno familiar, los profe-
stonales que se ocupan directamente, el sector dedicado a la
investigacién. Todos, cristianos ¢ no, son término de la gratitud de
la Iglesia, madre de los «desventajados». Cuando se trata de textos
de alocucion directa, imploran para ellos la bendicién de Dios v la
proteccién de Maria, Madre de la Iglesia.

5.4. «RBvangelium vitae»

Ultimamente, el 25 d€ marzo de 1995, Juan Pablo II ha rubri-
cado una nueva Enciclica: «Evangelium vitae», en la que de forma
explicita hace referencia a nuestro colectivo minusvalido 11 veces,
defendiéndolos, también a ellos, de las pricticas abortivas y euge-
nésicas.

Se patentiza en el texto la alarma papal, ;qué estd ocurriendo?,
naturalmente no hay datos, la deontologia médica los guarda.

En la cuarta parte hace un canto a la vida, un nuevo estilo de
vida que implica pasar de la indiferencia al interés por el otro, y del
rechazo a su acogida. Insiste en la fuerza de la solidaridad, medio
de expresar el servicio al evangelio de la vida.
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Una vez considerada la marginalidad —tozuda realidad— pre-
sentada con el estudio de un sector de sus habitantes, recorrimos
sus alrededores... aquellos que les hacfan estar fuera de, no perte-
necer a —la familia, la sociedad civil, la Iglesia— ... pero esios
margenes habian entrado en una relacién posesiva por el primer
nicleo.

La marginalidad es el sintagma nominal poseedor de los mdr-
genes. La preposicién DE vincula a estos, lo quieran o no. Existen
como margenes, porque existe la marginalidad fuera de ellos;
y ellos, al existir, estdn ahi, Los margenes han asumido histdrica-
mente, al menos en parte, su relacién y la hemos recorrido tam-
bién ya.

Es €l momento en que a este enunciado —«los margenes de la
marginalidad»— le hacemos preceder un EN. ;Se ha producido un -
semanterma nuevo? Sentimos el impulso del «empujon lingiistico»,
su fuerza retadora, por inclusiva.

EN, como toda preposicién (112), rebaja al nombre de su pedes-
tal natural al plano inferior del adjetivo y del adverbio, es subordi-
nante. EN ha transformado el sintagma nominal «los mdrgenes de .
la marginalidad» en uno preposicional, subordinado por tanio y
marcando preferencialmente una relacién (j).

EN, herendia del «in» latino, con acusativo indicaba desplaza-
miento; con' ablative, permanencia. En castellano cristalizamos el
uso del ablativo y nos denota: permanencia, si, pero también posi-
cionamiento, cercania, precision.., tanta que nos fija las coordena-
das espacio-temporales y nos deja estampados en un lugar y un
tiempo delimitados: EN el aqui y el ahora.

EN ha establecido la relacién personal y nos emplaza para
responder.

Estando situados en, dentro de, formando parte de, esos marge-
nes han ido buscando respuestas, mejoras, soluciones a la margina-
lidad en muchos casos. Nosotros ahora: ¢n este tiempo, en esta

{112) <f. L. Rubio Pernindez/T. Gonzalez Rolan. Nueva Gramdtica Latina, Ed.
Coloquio. Madrid, 1985, 112 ss.
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situacion, cara al futuro, ;qué tenemos que hacer?, ;cémo evitar
ser «margenes»? Parece que destruyendo «la marginacién», y
esto se hace cambiando la calidad de la relacién, de la presendia.
Pasando a la prictica, con todas sus consecuencias, el principio de
que €l sujeto con deficiencia mental es una persona total, un cu-
dadano sujeto de derechos intrinsecos y término de la relacién de
atencién de una sociedad que en su desarrollo aspira a ser mas
humana, més comprensiva... no totalitariamente unificadora, sino
liberalmente respetuosa ante la diferencia.

Pautas de accion

Hay dos conceptos clave, muy ricos en su significado, que en el
juego ideolégico-linglifstico expresamos con verbos y sustantivos,
con adverbios y adjetivos. Escogemos ¢l «<nombre» porque, entre las
categorias anteriores, es quien nos determina la esencia.

Los conceptos son: INTEGRACION y NORMALIZACION. Supo-
nen una filosofia de accién y deben constituir el objetivo funda-
mental de las actividades del movimiento asociativo. §i la relacidn
entre 1os margenes y la marginalidad es integradora y normalizante,
habremos derribado las chabolas marginales y compartiremos todos
el mismo habitat, adaptado a las necesidades de cada uno.

Vamos, por tanto, en esta tercera y ultima parte del trabajo, a
considerar cOmo comprometen estos conceptos, la extensién y com-
prension de los mismos. Es una tarea, la integradora-normalizado-
ra, que podria decirse «no ha heche mas que empezary. La expo-
sicién, por tanto, partiendo de datos, v no exhaustivamente, sélo
sugerira...
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INTEGRACION

1. (QUE ES?
1.1. Delimitando el concepto

El diccionario de la Real Academia de la Lengua recoge la voz
verbal; un primer aviso de que la integracién es el resultado de una
accidn previa, la de integrar, que consiste en «completar un todo
con las partes que faltaban». El todo sociedad, sin las partes margi-
nales en nuestro caso, sin la incorperacion de nuestra poblacién con
minusvalias, resulta carencial, incompleto.

De lo dicho entendemos que la integracién es un proceso so-
cial de cardcter general, en que debe contemplarse a la persona
deficiente desde la globalidad, formando parte de esa socie-
dad. Integrar no es ubicar, almacenar, curar, igualar. Integrar es un
proceso gradual, no utdpico, que implica riesgos y dificultades. In-
tegrar es humanizar.

1.2, Su especifidad

Posee un rasgo distintivo: su categoria totalizante. La integra-
cién se asume plenamente o se rechaza con la misma rotundidad,
perc no cabén posturas intermedias. Se estd 0 no se esta con esta
filosoffa. En este sentido, decir que una persona deficiente esta «un
poco integradas, equivale a afirmar que subsiste la marginacién.
1.3. Extensién de su aplicacién

Abarca cada uno de los sectores sociales:

— en el dmbito familiar, es un término multiuso.
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— en ¢l campo educativo, es un proceso irreversible.

— en el sector laboral, un camino sin retorno.

— en los servicios sanitarios, un uso reconocido.

— en la accesibilidad a edificios y transportes, una normativa
incumplida.

— en el disfrute de los servicios publicos para el esparcimiento
y ¢l ocio, una carrera emprendida.

— en la consideracion social como trabajador/consumidor po-
tencial, una incipiente practica.

— en la participacién de la asamblea religiosa de su credo, sea
éste cual fuere, una generalizada ausencia. (Ndtese que de-
cimos «participacién en la asamblear, no servicios religiosos
espectales, que hay algunos.)

14. Exigencia de su principio

Reclama un ejercicio de coherencia. A veces, la tranquilidad
familiar o el mantenimiento de una determinada estructura hace
olvidar el contrasentido que supone propugnar la integracién y
defender, al mismo tiempo, soluciones «especiales».

En ocasiones, la accién integradora aplica dos listones de
medida, claramente diferenciados. Explicamos esta aseveracién
con una cita de VOCES que revela el detalle del conocimiento y el
sentir dolide porque asi suceda. La fecha no invalida el dato:

«Bs notable, por lo cotidiano y por la variedad de situa-
ciones a las que afecta, los distintos niveles de exigen-
cia que se aplican a las personas deficientes mentales en
relacidn con el resto de la poblacién no deficiente. Este
hecho tiene dos manifestaciones muy claras: en el campo
laboral, en la medida en que se estdn exigiendo a los tra-
bajadores deficientes unos baremos de productividad que
en modo alguno se exigen al resto de los trabajadores.

Otra circunstancia adversa para este grupo de personas
se da cuando algunos de ellos, pocos atin, pretenden Hlevar
a la prictica un proyecto de vida en comiin con otra per-
sona, generalmente por medio del matrimonio religioso.
Aqui va las cautelas de la jerarquia acaban conviriiéndose
en un rosario de obstdculos porque se pretende, practica-
mente, que el matrimonic de esas personas esté garantiza-
do contra el fracaso.

166



PFUENSANIA MELENDEZ JIMENEZ

Serfa admisible el establecimiento de esas garantias si se
nos exigicran a todos, pero no es asi. La sociedad admite
que fallen los matrimonios y de ahi se deriva como conse-
cuencia una cierta crisis de la institucion. Pero si lo que
falla es el matrimonio de dos personas deficientes, de ahi se
deriva la incapacidad para casarse de todos los deficientes.

$i un trabajador deficiente tiene gripe, todos los defi-
cientes son propensos a contracrla y, por lo tanto, no es
recomendable contratarlos. Si un deficiente comete un
delito, la mayoria de ellos tienen tendencias delictivas, y asi
en muchos olros casos.

La sociedad produce como mecanismo de defensa
la generalizacién, la extrapolacién de situaciones muy
concretas al terreno de lo comdn cuando se trata de defi-
cientes mentales. Naturalmente, también con otros colecti-
vos marginados, aungue en este comentario me cifia Gni-
camente a la deficiencia mental» (113).

1.5, Dificultades del proceso

Son tan variadas como la vida misma. La «lista de agravios»
serfa interminable y nunca entera. Vale la pena sefialar aquellas
situaciones adversas que parecen mdas generales o provocadoras de
injusticia.

a) El escepticismo familiar, quizés el traslado de aquéllo de
que «no hay gran sefior para su ayuda de cdrmara»... todavia mds
generalizade que lo deseable.

b) El rechazo social, que subsiste en algunos sectores escola-
res... sigue siendo noticia periodistica.

¢) La lastima poco iflustrada... €se «;por qué habrd nacido?»
que los deja fuera.

d) La negacién de su capacidad laboral porque «es preciso
que antes tengan trabajo los no deficientes»... 1a plataforma de su
dignidad personal, de su autonomia, les queda arrebatada.

e) H westar» de los deficientes mentales profundos en los
psiquiAtricos... «La integracién del deficiente no depende tanto del
cambio que ha de producirse en ellos para adaptarse a la sociedad

{113) P. Azia. La integracidn y sus problemas en la realidad espafiola, VOCES, N.°
147, enero 1984,
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que los margina, como de esa sociedad empefiada en conseguir del
deficiente lo que no es posible, ni acaso conveniente.

La integracién del deficiente necesita previamen-
te de nuestra integracién, de nuestra aceptaciéon como
padres, profesores, amigos, vecinos, De poco serviria winte-
grarlos», si ellos no llegasen a sentirse como tal» (114).

1.6, Un «avance» oficial

Del 28 al 30 de enero de 1974, se celebra en Madrid la 1.?
Conferencia Nacional sobre Integracién del Minusvalido en la socie-
dad, popularizada bajo el nombre de Minusval-74. Es convocada
por la Seguridad Social y el Servicie de Rehabilitacion de Minusvi-
lidos (SEREM), del Ministerio de Trabajo, Algunas cifras dan idea de
la magnitud del Minusval-74: hubo mas de 2.000 participantes ins-
critos, 40 ponencias dentro del programa oficial y solicitadas a ex-
pertos por la organizacion de la Conferencia, y otras 160 comuni-
caciones libres.

Las sesiones de trabajo en el Palacio de Congresos se desarrolla-
ron en seis salas diferentes, donde tenian los debates, simultdnea-
mente, las seis comisiones de estudio constituidas para los diferentes
temas: aspectos generales, aspectos médico-sociales, educacion y
formacién, empleo, aspectos juridicos, otros aspectos de la integra-
cién. Simultineamente también eran proyectadas peliculas sobre
rehabilitacién de diferentes tipos de minusvalias en uno de los gran-
des salones.

El Secretariado Nacional de BE y la PBAPS participan amplia-
mente en Minusval-74. Esta dltima preside algunas comisiones
—6—, presenta ponencias, hay presencia de directivos de asociacio-
nes entre los participantes y mediacidon técnica de Paulino Azda,
Direclor-Gerente de la misma en la Comisién de aspectos generales.

1.7. Reconocimiento social a 1a FEAPS

El Ministerio de Asuntos Sociales concedi6 el 14 de diciembre de
1990, la Cruz de Oro de la Orden Civil de la Solidaridad Social
a la Confederacién Espaiiola de Federaciones y Asociaciones pro

{114) F. Cuenca. Infegracidn, VOCES, N.® 144, oct. 1983,
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Personas Deficientes Mentales (FEAPS), «por haberse distinguido de
modo extraordinario en actividades encaminadas a la consecucién
de la plena integracidén de los minusvdlidos psiquicos espaitoles».

La FEAPS: proclama que no se ha hecho otra cosa que cumplir
con el deber contraido, luchar por los objetivos y lineas estatutarias
de la propia Confederacién, y quiere cumplir con €l deber moral de
reconocer que aquel testigo que se puso en marcha el 26 de abril
de 1964, de la mano de veinte asociaciones fundadoras, es el que
ha hecho posible que hov la carrera continie.

2, MARCO LEGAL

El 23 de marzo de 1982, el pleno del Congreso de los Diputados
aprobaba la proposicién de ley sobre Integracién Social de los
Minusvalidos. El 7 de abril, con la firma del Rey Don Juan Carlos
y del Presidente del Gobierno Don Leopolde Calvo Sotelo, queda
aprobada la Ley 13/1982, publicada en el BOE de 30-4-82 (115).

Constituye un documento largamente debatido, controvertido y,
en cualquier caso, por todos esperado. Intenta la sistematizacion
de una normativa plural e inconexa. Tiene aciertos y errores, vir-
tudes y defectos. Se inscribe en la tendencia general de racionaliza-
cién y simplificacién de una legislacién dispersa y descoordinada.
Requiere voluntad politica por parte de la Administracion Central y
del Estado... El traspaso de transferencias no puede suponer obice
a su realizacién. Tampoco los cambios de partido en el gobierno
central. El interés por la persona con deficiencia, la necesidad de su
integracién, exigen actuar asi por conviccion, no por resultar mas
ventajoso présupuestariamente.

La ley desarrolla el art. 49 de la Constitucién, inspirindose
en la Declaracion de Derechos del Deficiente Mental del afio 1971,
y en la de los Minusvalidos de 1975, aprobadas ambas por la
ONU (116).

La ey puntualiza ya desde el art.® 3, ]a obligacién del Estado
en cuanto a la prevencién, los cuidados médicos y psicolégicos, la
rehabilitacién adecuada, la educacion, la orientacién, la integracién
laboral, la garantia de unos derechos econdémicos, juridicos, sociales
minimos, y la seguridad social.

{115) Cf. texto 71.
(116) Cf. texto 69 y 70.
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La integracién en las instituciones de caricter general es la
instrumentacién de la promocion educativa, cultural, laboral y so-
cial (art. 6).

Los principios de integracién, normalizacién, sectorizacién y
coordinacién quedan establecidos y formulados posteriormente en
los Planes Nacionales de Prevencion, Educacién y Empleo {117).

Es el pistoletazo de salida de esta carrera social en la que el
premio es «una sociedad mds humana». Las bandas del recorrido
estan lenas, hay colisiones, incumplimientos, algin abandono... se
necesitan reformas de algunos articulos y cubrir lagunas... Sigue la
carrera imparable... El proceso es irreversible.

3. REALIZACIONES INTEGRADORAS

Es facil demostrar que el destino de los minusvalidos no depen-
de solo de las leyes que los protegen, sino también de las que
gobiernan a toda la sociedad. Bs la coherencia que sefialdbamos
antes... Depende también de las acciones concretas de los individuos
que acercan el future, y nos lenan la boca de risas, la lengua de
camtares (cf. Sal. 126).

3.1. El movimiento asociative y el voluntariado

— El movimiento asociativo no es sélo un instrumento pdra
reivindicar derechos, sino que también actia como armonizador de
esfuerzos humanos (voluntarios, profesionales, familias...). En ese
sentido, las asociaciones ademds de demandantes de los bienes so-
ciales, aportan a la sociedad el capital humano de que disponen,
Aporta innovacidn. Las asociaciones son capaces de estimular nue-
vos compoertamientos sociales, alentar nuevas técnicas y propiciar
un mejor y mds justo desarrollo social.

— El voluntariado es un fenémeno social que ponemos hoy
en ¢l candelero para suavizar algo la beligerancia contra las injustas
estructuras socio-econémicas de nuestra «aldea comains.

Voluntarios son los que colaboran en las «organizaciones vo-
luntarias» de modo gratuito y ofrecen un testimonio significativo de
solidaridad y humanismo. En muchos casos les alienta su compro-
miso cristiano, pero no necesariamente. Creemos que donde exista

{117 Para méis informacién sobre esta ley, of. 46,
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preocupacién real del hombre por el hombre, florecen «las semillas
del Verbo» (118).

Se halla en pleno auge la figura del voluntariado, que une en
diversos tipos de organizaciones varios millones de persenas. EL
PAIS, en diciembre de 1994, contabilizaba tres millones, constitu-
yendo 7.000 asociaciones diferentes: las ONG {organizaciones NO
gubernamentales) (119). Parece que la gente ya no encuentra calor
en los partidos politicos y si lo encuentra en esta entrega personal.
El voluntariado se ha convertido en el portavoz de valores que
sustituyen al consumismo, en denunciante de un sistema donde el
Gnico amo es el egofsmo.

Las asociaciones que actdan en el campo social han sido, y adn
contindan siendo, denominadas como organizaciones voluntarias.
De ello se han derivado confusiones. La caracterizacién puede resul-
tar bastante exacta en los comienzos de su existencia. Con el paso
del tiempo resulta errénea porque el cumplimiento de los objetivos
asociativos, su compromise de estabilidad, requiere mayores dosis
de profesionalizacién. La voluntariedad queda relegada a los car-
gos directivos o representativos (120). En el caso que estudiamos,
existen con frecuencia programas concretos que desarrollan
uvoluntarios»: el campo del odio v tiempo libre, las acciones cate-
quéticas... Y son muy valoradas en sf y por los valores integrado-
res que se viven. Pero las instituciones, los servicios que llevan
adelante las asociaciones, requieren una profesionalizacidn total de
su personal... lo exige la justicia social, el reconocimiento de los
derechos del trabajador.

3.2. Acciones fundamentadas en la solidaridad

Sabemos que «solidaridad» es, al presente, palabra clave. José
M.* Mardones dice;

«Hoy sabemos con bastante certeza que no habrd ver-
dadero progreso por la via del crecimiento material indefi-
nido, que no s6lo pone en peligro el equilibrio natural del
planeta, sino que, ademas, ahonda las desigualdades y las

{118) S. Justino. I Apologfa 46, 1-4. en RH 11,

{119} Voluntariado. EL PAIS semanal, N.° 201, dic. 1994, ano XIX.

{120) Para més informacién: D. Casado y otros. Organizaciones Voluntarias en
Espatia, Bd. Hacer. Barcelona 1992, '
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injusticias de nuestro mundo. Hay que saber limitarse. Hay
que poner mas énfasis en la distribucién de lo que tene-
mos. Hay que entrar en la dindmica del compartir: ser mas
solidarios para mejorar la situacién de todos. El pro-
greso estd en el avance, con lo que ya tenemos y podemos,
de 1a libertad, 1a justicia y la igualdad». Y cita a C. Offe para
decir: «un horizonte utépico de este género consiste en
garantizar una serie de minimos para todos» {121).

Al principio integrador le es la actitud solidaria lo que el agua
al pez, el aire al ser humano... La solidaridad es un estilo de vida
necesario. El movimiento asociativo apela a ¢lla en muchas de sus
realizaciones.

3.2.1. Mensajes desde la FEAPS

Bajo el titulo «Su sitio debe estar entre los demés», la FEAPS
edita en 1982, con el patrocinio del Instituto de la Juventud y
Promocién comunitaria del Ministerio de Cultura, un folleto en ¢l
que se plantean una serie de reflexiones y reivindicaciones en torno
a la persona con deficiencia. Sirva de muestra lo siguiente:

— al referirse a nifios/as:

«...Bn esta pdgina hay muchos ejemplos de cosas que
les pueden pasar. Unas son buenas y otras malas. Depende
de lo que nosostros hagamos. El quiere vivir como los
demds, ir a los mismaos sitios, tener amigos, jugar con todos,
no estar sélo.

* 8i conoces a algin subnormal, piensa que es como ti.
Aunque no sea tan listo.

* Ir de excursién es divertido para todos. No hay por qué
dejarle en casa.

* Le rechazan porque le ven diferente. No se dan cuenta que
es como ellos y también quiere jugar».

— refiriéndose a nuestros amigos que ya han crecido:

{121) J. M. Mardones. Per una cuitura de ia solidaridad, Actitudes ante la crisis,
Cuadernos FyS, Sal Terrae, Madrid, 1994, 41 ss.
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«Pero aun hay gente que les rechaza, no les da trabajo,
no quicren que vivan en su barrio. Sin embargo, el trabajo

y ¢l convivir con los demds es muy imporianie para éllas.
Como para todos nosotross,

La integracién es un proceso. Se alimenta de solidaridad.

3.2.2. Las fundaciones futelares

Actian en defensa de los derechos ¢ intereses de las personas
con minusvalias psiquicas, especialmente en el ejercicio de tutorias
cuando carecen de familia.

Puede decirse que todavia estin empezando. La mas antigua, la
Fundacién Atzegi de Guipiizcoa celebra ahora su XI aniversario, y
la mds moderna, en Zaragoza, se acaba de constituir. A pesar de su
corta andadura, las 16 fundaciones constituidas en el ambito de
FEAPS estan. desempefiando mds de ciento cincuenta tutelas,
tienen comprometidas cerca de trescientas y han conseguido «en-
ganchar» a este proyecto a casi un centenar de voluntarios que
actian como delegados tutelares. No basta con crear la fundacion.
Esta debe de actuar y debe hacerlo alli donde mds necesaria va a
resultar su presencia: entre quienes no sélo carecen de familia, sino
que también carecen de medios.

Conviene también, alertar sobre el riesgo de burocratizacion.
Las fundaciones han nacido para desempefiar la tutela que no es
otra cosa que un suceddneo de la patria potestad, de la funcién de
padre ¢ madre. Y ésta se presta sin papeles o con los menos posibles.
Una funcién tutelar, sus responsables y colaboradores, han
de ser artesanos. Artesanos de lo dificil, del carifio desinteresado,
del interés hacia el pupilo gjercido con carifio, de la defensa de
derechos ante los propios responsables de las instituciones. Esto sélo
puede hacerse colocando a la persona en primer Jugar y ddndose
cuenta de que sdlo su bienestar es lo que legitima una institucién
tutelar.

Uno de los Premios Honorificos otorgados por el INSERSO en su
20.% edicién: (1994), ha sido para la Pundacién Tuiclar de Madrid
(FUTUMAD) y, por extension, a todas las Fundaciones Tutelares
para Personas con Minusvalfas Psiquicas existentes en Espaifia.

En el apéndice XV presentamos la realidad de FUTUMAD. Una
Fundacién Tutelar es el inicio de la tranquilidad sobre el futuro para
los padres...
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3.2.3. Y.. también por las familias

- Es el eslogan programatico de una serie de acciones emprendi-
das por las propias asociaciones. No es muy aventurado decir que,
aparte de los mecanismos de apoyo que genera la propia familia,

nadie va a ayudar a las familias de personas con deficiencia mental
si no lo hacen las asociaciones. O lo que es lo mismo, si algo tienen
que hacer las asociaciones, ademds de defender los derechos y
mejorar la calidad de las personas con deficiencia mental, es defen-
der los derechos y mejorar la calidad de vida de las familias, enten-
diendo que la priorizacion es equiparable y la actuacién inseparable.
Esta es una labor, si no la labor esencial de las asociacienes. Un
centro lo puede gestionar la Administracién o una empresa. Un
apoyo cidlido y solidario a las familias sélo lo puede hacer
una asociacién,

La familia no debe vivir sélo en {unaon del hijo/a con deficien-
cia. Puede ser activa socialmente y convertirse en un elemento
esencial de un movimiento de ayuda mutua. Las asociaciones serdn
més fuertes porque tendrdn una base social mas equilibrada y edu-
cada en la solidaridad 'y en la participacién. Si el movimienta aso-
ctativo no comprende esto, las asociaciones son, como tal, una es-
pecie en grave peligro de extincidn. Por las personas con deficiencia
mental, por sus familias y por el movimiento asoctativo un si deci-
dido por el trabajo en favor de las familias, siempre con el mayor
respeto.

La FADEM (Ver apéndice XVII) ha comenzado a desarrollar entre
sus actividades:

a) Un programa para la integracién familiar de Ias perso-
nas con deficiencia mental que:

— da pautas para la aceptacién de la diferencia.

— potencia el desarrollo de un clima familiar equilibrado.

— fomenta la autonomia y competencia social.

— aumenta la formacién de los profesionales en relacién
con estos temas.

b) Un servicio protagonizado por padres voluntarios «<PADRE a
FADRE» para, desde la propia experiencia:

— dar apoye humane y emocional.
— compartir las experiencias del dia a dia.
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— facilitar el didlogo, la orientacién y la informacién ne-
cesarios en cada MEMmMERL?:

¢) Un borrador del «Manual de Integracién Familiar se
encuentra en estudio por las asociaciones federadas.

3.3. Determinadas formas de presencia

Hay maneras de estar tan «sin que se noten» que son auténticos
anticipadores del futuro, y ya forman parte del paisaje habitual.
Echamos en falta la calidad humana de la pluma de un Vallejo
Négera (122), con el adjetivo pintoresco, utilizado desde el corazén
y aplicado a través de unos ojos reconocedores siempre de la dig-
nidad humana.

— Nos referimos aqui a ese deficiente psiquico patrimenio
del pueblo, que toca las campanas de la iglesia y organiza el ejer-
dcio de las devotas encendiendo velas. Sin ilustracién, es un «en-
tendido» en lo que toca a la iglesia, donde sencillamente se encuen-
tra en su casa y con un area de gobierno que se le acepta,

— Mencionamos la relacién diaria, vivida por tantos profe-
sionales, tan adaptada a la edad, las circunstancias, la accién tera-
péutica que se necesita... tan llena de carifio y cordialidad, con tanta
paciencia e ilusién, en permanente aprendizaje.

— Sefialamos las ocasiones en que los propios chicos/as con
deficiencia, ejercen su «rol» de autodefensores ante la sociedad: la
civil y la religiosa; nos toca escucharles, que no se quede ¢n retdrica
eso de «escuchar la voz de los mas débiles». jAtencién! que su
integracién propicie tono a sus voces y articulacidn a sus necesida-
des... De verdad que afinan nuestra sensibilidad.

4. EX PRESION DE DESEOS HACIA LOS DISTINTOS
MARGENES
Siguiendo las huellas del caminar para derribar muros separado-
res, vamos a concretar unas urgencias que se establecen en el

propio niicleo marginado, tratando de ser concisos.

{122) Cf J. A. Vallejo Nigera. Cowcierte para instrimentos desafinados, Un canto
esperanzador a la dignidad humang, Bd. Flaneta. Madrid, 11 ed., 1990
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4.1,

La familia

— Mayor equilibrio en la valoraciéon del miembro con minus-

4.2,

valia, traducido en las actuaciones:

t pi {dantificacaon, se le hace «trano».
* ni mantenimiento a distancia, se le «objetivizar.

Esfuerzo por «dejarles crecer». Superar los miedos perso-
nales que no les permiten integrarse en una sociedad que es
dura, a veces, pero que hay que conquistar.

Anticiparse al futuro enroldndose en organizaciones de pre-
visidn social. La prevencién es una nueva forma de solida-
ridad. Hay und mutualidad organizada por padres, que ofrece
garantias,

Procurar que la convivencia familiar sea un lugar terapéu-
tico para todos los miembros (123).

Proponerse, también estas familias, principalmente estas fa-
milias, como meta estar al servicio de la civilizacién del
amor (124). Tienen unas bases condicionantes que son la
moneda que paga el precio. Sus dos caras: aceptacién y amor.

La sociedad

— Receptividad ante las acciones integradoras que surjan de

los movimientos asociativos.

— Fe en la capacidad laboral de las personas con deficiencia

¥ reconocimiento de su derecho al trabajo, derivado de su ser
persona.

— FBavorecer la practica de los wautodefensores» y alentar su

organizacidn.

— Realismo presupuestario de los programas, hermanadas la

voluntad politica y la conciencia social.

— Recuerdo vivo de la medida de su calidad social; )a aten-

cién procurada a los miembros mas débiles.

(123} Cf. J. Moya. La famitia como lugar lerapéutico, Moralia, Revista de Ciencias
Morales. Vol. XVII, N.* 64, oct.-dic. 1944/4, 419 ss.
{124} CI. M. Rubio, La familia, «iglesin domésticar, 1.c. 123, 354 ss.
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4.3,

La Iglesia

— Reconiocer en la practica que la pastoral con personas defi-

cientes es una tarea comprometida, pero posible (125}, y
hay que dedicarle mds esfuerzos. «Bxigencia prioritaria» se
dijo para el trienio 1987-1990,

Facilitar la accesibilidad sacramental: <Existen testimo-
nios de los trabajos y fatigas de algunos responsables de ca-
tequesis para conseguir la sacramentalizacion de algunos
deficientes mentales; vy la referencia no apunta precisamente
a siglos pasados.

Y, aunque la letra y el espiritu del evangelio sean didfa-
nos, la ejecucién prictica de su contenido frecuentemente ha
resultado confusa y problematicar (126).

Integrarles en las celebraciones de las asambleas cristia-
nas... ¢no seria un medio abrir éstas mds, a las manifestacio-
nes validas de la «religiosidad popular»? La fuerza del len-
guaje de los simbolos y de los signos es captada por los
sencillos {127).

Reconocer sus credenciales para el Banquete del Reino:
«Es importante integrar a los minusvélidos en la comunidad
cristiana, ayuddndoles a evolucionar religiosamente a partir
de su apertura al afecto de los demas que les han de reco-
nocer, de modo efectivo, el “sitio” que tienen en la comuni-
dad fraterna de los discipulos de Jests, para la que constitu-
yen un misterioso tesoro con la aportacidn de lo que
realmente son. Su vida limitada merece el respeto, la estima
y la plena aceptacién de toda la comunidad de creyen-
tes» {128},

En este apartado: «expresion de deseos», hemos sido sucintos.
Queremos senalar con ello su caracter programatico... fundamentos
para expresarlos hay muchos y creemos que alguna parte de ellos
han ido quedando reflejados,

{125) Cf. J. Bundain. Lg pastoral con personas deficientes, tarea comprometida y po-
stbie, SAL TERRAE, dic. 1944, 917 ss.

(126) Cf. M. Meler. Situacidn y necesidades catequéticas de las personas con minusva-
ifa, Actualidad Catequédca, N.° 156, oct.-dic. 1992. BS ss.

{127} Cf. M. Arroyo. Caracteristivas especificas de ln catequesis en el ambiente especial,
Actualidad Categuitica, N.° 163, jun.-sept. 1994. 97 ss.

{128) CC. N.° 249,
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NORMALIZACION

1. ¢QUE ES?
1.1, Delimitando el concepto

Vamos, nuevamente, a recurrir al Diccionario de la Lengua Es-
paiiola, para que la Real Academia nos defina el concepto... puede
resultar fecunda la consulta.

Otra vez la voz registrada es ¢l verbo y en primer término dice:
«normalizar es poner en orden lo que no lo estabar. Resulta
denunciante la definicién... porque aplicada en este drea, ocurre
que hay ausencia de orden cuando no se practica esta accién vy las
personas con deficiencia mental ocupan las encrucijadas ajenas al
orden, en este caso el resto de la sociedad.

Sigue avanzando la determinacién y dice: «normal es lo que
por naturaleza, forma o tamafio, ocurre o es como siempre, sin
nada excepcional». Estas precisiones hacen saltar una realidad con-
traria, unos hechos significativamente distintos y pueden dar lugar,
ocurre con frecuencia, a un rechazo de la practica normalizadora. Al
no entendetse ¢l concepto surgen eqguivocos y posturas adversas,
valoradas por supuesto como sensatas y racionales.

1.2. Equfvocos comunes y sus contrapartidas

a) «La normalizacién significa “hacer normal” a la gente».

— Valdria preguntarse ;qué es ser normal?, pero esta
comprobado que a menudo las personas pueden adquirir
conductas y apariencias mds apropiadas mediante ex-
pectativas positivas, téenicas y entornos que ofrez-
can un apoyo adecuado.
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b}

4

€)

El principio no pretende eliminar las diferencias ni
acurar» las deficiencias.

«La normalizacién significa tratar a la gente como si no
fueran deficientes; por ¢jemplo, sometiéndolos a una in-
tegracién total, sin servicios de apoyo».

— Esta falta de realismo nos llevaria a un fracaso total. La
normalizacion no significa abandonar a la gente en la
sociedad sin proporcionarles las formas especializadas de
ayuda que requieran. 5in embargo, constantemente nos
desafia a encontrar formas de proporcionar asistencia
en los momentos y en los lugares en donde se encuen-
tran las personas valoradas y mediante procedimientos
que sean tan tipicos como sea posible,

«La normalizacién significa hacer cosas “agradables” para
las personas deficientess,

— No parece que los intentos bienintencionados de simular
- €l mundo real —incluso en sus aspectos mas positivos—
sean congruentes con el espiritu del principio.

sLa normalizacién niega a la gente el derecho a ser di-
ferentes o individualistas».

— Con respeto al «derecho a ser diferente» se pretende
estimular activamente a las personas a poseer con-
ductas, caracteristicas y experiencias consideradas como
familiares y valoradas en la sociedad. Las formas de in-
fluencia normativa pueden ser utilizadas y las opciones
normativas son diversas y permiten elegir e indivi-
dualizar.

«La normalizacién significa (justo lo contrario de lo ante-
rior), que cualquier conducta, apariencia o actividad
son aceptables, porque la libre eleccién y las diferencias
individuales son “normales”».

—-— Este proceso no priva a nadie del derecho a preferir una
opcién no normativa, siempre que las alternativas y
consecuencias sean reales y hayan sido claramente reco-
nocidas.
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No todo ¢s siempre y en cualquier circunstancia,
aceptable.

f) «La normalizacion es sentido comnin, nada nuevo..., lo
- mismo que suprimir el internado, desinstitucionalizar, usar
los servicios de la comunidad... Ya lo estamos haciendo»,

— Bajo la apariencia de la asimilacién se esconde un foer-
te inmovilismo,

Cualquier estudio serio de las implicaciones de la normalizacién
revelaria que nuestra sociedad v nuesiros servicios tienen ain
mucho gue hacer para ponerla en préctica.

Los conceptos como «desinstitucionalizacién», «uso de los servi-
cios de las comunidades», etc., se centran en un solo tipo de servi-
cio, o consideran solamente la ubicacién o la técnica, sin especificar
la calidad de vida deseada que ha de constituir el objetivo. El resul-
tado de ello es que estos conceptos a menudo son puestos €n prac-
tica en formas que no son en absoluto congruentes con la norma-
lizacién.

1.3. Dos opiniones autorizadas

En 1968 se promulgé en Suecia la Ley de Nermalizacion. Bengt
Nirje, director gerente de la Asociacidn Sueca de Padres de Deficien-
tes, ofrecié en 1969 su personal visién del término que tomé carta
de naturaleza en Europa.

«La normalizacién se propone introducir en la vida dia-
ria del subnormal unas pautas y condiciones lo mds pare-
cidas posible, a las consideradas como habituales en la so-
ciedad» (129).

Se trata, por tanto, de poner al alcance de las personas con
deficiencia unos modos y unas condiciones de vida diarios lo mds
parecido posible a las formas y condiciones de vida del resto de la
sociedad. Siempre se dice, «lo mas parecido posible», estableciendo
la comparacién igualitaria si, pero restrictiva... segun posibilidades.

En 1972 en Canadé, es Wolf Wolfensberger, psicologo alemaén,
investigador actualmente en Nebraska, quien puntualiza: :

{129} M, Meler. Ad.c. 84, BY.

181



EN LOS MARGENES DB LA MARGINALIDAD

«La normalizacidn consiste en el use de los medios mds
normativos posibles, desde el punto de vista cultural, para
establecer y/o mantener comportamientos y caracteristicas
personales que sean de hecho lo mds normativas posi-
bles» (130}).

1.4. Conclusién

De las dos definiciones plasmadas, se colige gue la normaliza-
cién no va dirigida tante al individuo, cuanto a la sociedad. El
interés primario de la normalizacién es operar un cambio social
mediante el aumento de la presencia fisica y de la participacién
valorada de personas con deficiencias en el seno de la comunidad.
No vale el achaque de que es poco prictica y demasiado ideal. Sin
duda, la normalizacién en tanto que ideal, colisionard a veces con
la «realidad» pere es importante que los compromisos que se ha-
gan, sean claramente reconocidos como tales. Resulta imposible
progresar hacia un objetivo sin haber definido antes clara y sistema-
ticamente dicho objetivo y los medios para alcanzarlo. Esto es lo
que ha realizado la ONU ya, en dos ocasiones.

2. MARCO INSTITUCIONAL

2.1. Programa de Accién Mundial para las personas
con discapacidad (PAMI)

La Asamblea General de las Naciones Unidas aprobd el 3 de
diciembre de 1982 este programa que tiene como propésito funda-
mental la promociéon de medidas eficaces para la prevencién de la
discapacidad, y para la rehabilitaciéon y la realizacién de los obje-
tivos de igualdad y de participacién plena de las personas con
minusvalia en la vida social y el desarrollo. El tiempo de realizacién
es un decenio, 1983-1992, y estd concebido como medio para la
ejecucion del Programa de Accién Mundial, concebido el Afio Inter-
nacional del Minusvalide. Significa oportunidades iguales a las
de toda la poblacion y una participacién equitativa en el mejora-
miento de las condiciones de vida, resultante del desarrollo social y
econémico. Debe aplicarse con el mismo alcance y la misma urgen-

(130) Id. 128.
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cia en todos los paises, independientemente de su nivel de desa-
rrollo. i ' :

En Espaiia, el 1.° de octubre de 1986, 1a Secretaria del Presiden-
te del Gobierno comunica al Real Patronato de Prevencidn y de
Atencién a Personas con Minusvalia el acuerdo de que «todos los
asuntos relacionados con la década de las persopas con minusvalia
sean gestionados por el Real Patronato». Primera accidn del mismo,
preparar la publicacién del presente plan, que ve la luz en mayo de
1988 (131).

La «equiparacién de oportunidades» es objeto de estudio en
los apartados del indice, N.* 21 a 30, 60 a 77 y 108 a 137. En 15
ocasiones mds es objeto de la atencién del programa.

N2 21... «Una persona s€ ve abocada a la minusvalia
cuando se le niegan las oportunidades de que dispone en
general la comunidad y que son necesarias para los aspec-
tos fundamentales de la vida, incluida la vida familiar, la
educacién, el empleo, la vivienda, la seguridad econémica
v personal, la participacién en grupos sociales y politicos, -
las actividades religiosas, las relaciones afectivas y sexuales,
€l acceso a instalaciones piiblicas, la libertad de movi-
mientos v el estilo general de la vida diaria».

Recogernos las ltimas Iineas... Aparece la accesibilidad, aunque
sélo se refiera a la fisica... Encender la luz, subir unos peldaiios,
montar en .ascensor, cruzar cualquier calle, son gesios que repeti-
mos a diario sin darmos cuenta, actividades mecanicas sencillas, pero
imposibles para muchas personas. Un peldaiio puede ser una barre-
ra infranqueable.

2.2. Normas Uniformes sobre la Igualdad
de Oportunidades para las Personas con Discapacidad

En diciembre de 1993, se adoptaron por la ONU las Normas
Uniformes sobre Igualdad de Oportunidades para las Personas con
Discapacidades, como politica universal.

La «igualdad de oportunidades» de la década anterior pasa a ser
el “leit motiv" del presenie documento, ya desde su programdtico

{(131) VOCES en los N.* 187 a 190, sept.-dic. 1987. Lo publica ¢n entregas
sucesivas. .
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titulo, para la siguiente década, la actual. Es la manera de alcanzar
la normalizacién, fruto maduro de la integracion.
El documento que archivamos en el apéndice XVIII, consta de:

— Introduccién, con 27 nimeros fundamentadores.
— Predmbulo que marca el contexto internacional.
— 4 partes divididas en articulos.

2.2.1. Nrtcleo

La igualdad de oportunidades se apoya en el principio de igual-
dad de derechos {cf. N.° 25} y se define como: «el procedimiento
potr el que se hacen asequibles para todo el mundo los distintos
sistemas de sociedad y su entorno, asi como los servicios, las acti-
vidades, la informacién y la documentacién».

Ya no se contemnpla solamente la accesibilidad fisica, sino la que
deviene de ser persona, miembro activo de una sociedad, partici-
pando de sus servicios, actividades, cultura... todos los cuales le
resultardn accesibles (cf. art. 5}, en cuanto el principio de integra-
cién sea una realidad conquistada. Asi lo define el N.° 26, en sus
consecuencias:

«Las personas discapacitadas son miembros de la so-
ciedad y tienen los mismos derechos a pexmanecer dentro
de sus comunidades locales, debiendo recibir el apoyo
que necesitan, dentro de las estructuras normales de edu-
caci6n, salud, empleo v servicios sociales».

2.2.2. Obligatoriedad

Las normas no son obligatorias legalmente para los gobier-
nos, pero si representan un fuerte compromiso politico y moral para
que todos los gobiernos tomen medidas para lograr una plena par-
ticipacion e iguales condiciones de vida para las personas con dis-
capacidades (cf. N.° 14).
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2.2.3.  Normativas recomendadas

El documento estd formulado como reglas de comportamiento.
Establece lo que los gobiernos deben hacer. Esto puede suponer
unas condiciones para la participacién:

— Mayor toma de conciencia (art. 1) por parte de los Estados,
que deben adoptar las medidas pertinentes para que la socie-
dad se conciencie de las personas con discapacidad, sus dere-
chos, sus necesidades, sus posibilidades y su contribucién.

Se deriva:

* la presentacién por los medios de comunicacién de estas
personas;

* la animacién a su participacion social activa, especialmen-
te en programas de educacion relacionados con discapa-
cidad.

— La atencién médica {art. 2) por perscnal debidamente ca-
pacitado.

— Ia rehabilitacién (art. 3), como —dice el N.* 23— proceso
encaminado a lograr que las personas con discapacidad estén
en condiciones de alcanzar y mantener un estado funcional
optimo desde el punto de vista fisico, sensorial, intelectual,
psiquico y social, de manera que cuenten con medios para
modificar su propia vida y ser mas independientes,

— Los servicios de apoyo (art. 4) con ayudas técnicas y dreas
en fin para participar como educacién, empleo (organizacion
de campafias para sensibilizar al piblico}), mantenimiento de
los ingresos y seguridad social, vida en familia e integridad
personal, cultura, actividades recreativas y deportivas, reli-
gién... (van desde el art. 6 al 12).

Todas y cada una de estas dreas han sido en la historia soitada,
considerada inalcanzable, objeto de trabajosa reivindicacién, gra-
dual conquista, acompafiada de ;qué adjetivo emplear para califi-
car a concienciacion?, ;nos gquedamos con «incipiente»?... No en
todas hay los mismos logros. A lo largo de todo el documento,
segin las dltimas recomendaciones de la Liga Internacional, se hace
hincapié en que las organizaciones de personas discapacitadas de-
ben tener la posibilidad de jugar un papel activo representando
la influencia de sus grupos. Los Estados deberian animar y apo-
yar econémicamente, y de otras maneras, la formacién y el forta-
lecimiento de las organizaciones de personas con discapacidades y |
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asegurar su participacién en ¢l desarrollo de las politicas guberna-
mentales.

Todas las normas apelan a los derechos humaneos. El docu-
mento dice:

N.® 15... «En todas las sociedades del mundo existen
atin obstaculos que impiden a las personas con discapacida-
des gjercer sus derechos y su libertad y les ponen dificil el
participar plenamente en las actividades de sus sociedades.
Es responsabilidad del Estado el actuar adecuadamente para
eliminar los obstdculos».

Se precisan también detalladamente medidas para la ejecu-
cién contemplando colaboracidén técnica y econémica a nivel in-
ternacional; se llegan a contemplar formas de evaluacion y segui-
miento.

2.2.4. Valoracién global

El instrumente normativo que nos ocupa recoge indudablemen-
te una conciencia social de altas esferas sensibilizadas ya... poco a
poco avanzamos todos.

Tiene tanta importancia que, aungue sea extenso, en el deseo de
ofrecer la documentacién al dia sobre esta problemdtica de la defi-
ciencia, aparece recogido, como hemos dicho, en el apéndice
XVII {132).

2.2.5. ¢Vigencia futura?

En apoyo de las «Normas Uniformes» y del «Ponente especial»
Mr. Bengt Lindqvist, de Suecia, que trabajard con un grupo de
expertos, velando por su cumplimiento, Victor Wahlstréém, presi-
dente saliente de la ILSMH, miembro del comité de expertos, dic un
primer paso en junio de este aito iniciando la Declaracién de Reyk-
javik. Dicha Declaracién fue adoptada y distribuida a todos los Bs-
tados miembros de la ONU por el gobierno islandés.

(132) VOCES ent los N.” 265 a 269, sept.-dic. 1994/enero 1995, Lo publica en
entregas sucesivas.
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DECLARACION DE REYKJAVIK
en apoyo de las Normas Uniformes
para la Igualdad de Oportunidades
para las Personas con Discapacidades

Alos gol;iernos de todos los Estados miembros de la ONU:

Los 700 participantes en una conferencia celebrada en Reykja-
vik, Islandia, del 1 al 3 de junioc de 1994, apoyada por las Naciones
Unidas vy el gobiexno de Islandia, v en presencia de muchos repre-
sentantes de organizaciones de personas discapacitadas, ministros
gubernamentales y funcionarios, profesionales y miembros de fami-
lias de mas de 40 paises, desean afirmar su apoyo total para las
Normas Uniformes para la Igualdad de Oportunidades para las Per-
sonas con Discapacidades. En especial damos calurosamente la bien-
venida a las medidas de control propuestas y al nombramiento de
Mr. Bengt Lindqvist como Ponenie Especial.

Apelamos a los Estados miembros de las Naciones Unidas para
establecer o para potendiar los planes nacionales en el cumplimien-
to de las Normas Uniformes desde el punio de vista de sus contextos
determinados nacionales, sociales o culturales en consulta con las
organizaciones de personas discapacitadas y con toda la coordina-
cién posible entre todos los ministerios ¥ 6 organismos guberna-
mentales pertinentes.

Recurrimos a los Estados miembros de las Naciones Unidas para
que aporten los medios apropiados que permitan al Ponente Espe-
cial controlar el cumplimiento de las Normas Uniformes.

3. PRESENTACION SOCIAL DE LAS PERSONAS
CON DEFICIENCIA
El documento anterior en I, 1, 3, dice:
«Los estados deben alentar a los medios de comunica-
cién a que presenten una imagen positiva de las personas

con discapacidad, se debe consultar a ese respecto a las
organizaciones de esas personas».
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3.1. Giro copernicano

Desde 1986, las asociaciones —«organizaciones de esas perso-
nas»— alertadas por la publicacion de la Liga Internacional; «|Pien-
se positivamentel», dieron un giro copernicano en la imagen publi-
citaria ofertada (133).

Una imagen vale mucho... los chicos/as también son valiosos...
¢qué momentos de su vida escoger para presentarlos? Se rompen
los clichés patéticos: chicos mal vestidos y descuidados, aislados del
entorno, sentados o acostados pero, desde luego, sin hacer nada, o
haciendo algo extrafio ¢ poco digno, en ambiente fuera de lo normal.

3.2. Importancia de 1a presentacién

Todos nosotros, diariamente, nos formamos ideas sobre las per-
sonas que no conocemos y las «etiquetamos». Tal vez ni siquiera
nos demos cuenta, pero estamos influidos por:

— las imédgenes que vemos sobre los demds,
— lo que se dice y se escribe acerca de ellos,
— ¢l modo en que la gente se comporta con ellos.

La forma en que se presenta a una persona, en cualquiera de los
terrenos mencionados, influye de manera importante en la percep-
cién que de esa persona van a tener los demds. Esta regla es vilida
tanto si se trata de individuos como de grupos. La idea que nos
hacemos de «cdmo son» puede ser tan fuerte que, adn cuando
conocemos a un individuo muy diferente de nuestra «imagen»
preconcebida, tendemos a considerarlo una excepcidn, en absoluto
representativo del «grupos.

Y al igual que con cualquier otro grupo de personas, ocurre lo
mismo con las personas con deficiencia mental. Tan profundas son
sus raices que las personas ni siquiera son conscientes de albergar
estos prejuicios, hasta que, quizd, les llega el momento de tratar de
cerca a un individuo deficiente mental. Frente a una persona con
deficiencia mental, nadie tiene lo que podriamos llamar una actitud
neutral. Y mientras la imagen de esa persona no se presente deli-
beradamente positiva, la gente seguird viendo en ella la confirma-

{133) Cf. VOCES, N.* 172, abril 1986, en tedo este apartado, el trabajo le es
deudor e¢h gran medida.
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cidn de sus prejuicios negativos, aunque sea de manera inconscien-
te. Pero las imdgenes negativas son poderosas y estan profunda-
mente arraigadas, por lo que hace falta pensar y actuatr intensamen-
te para combatirlas.

Las personas manifiestan dichos prejuicios de maneras distintas,
dependiendo de las tradiciones y las ensefianzas que hayan recibido
en su mediorcultural. En su mayoria, sin embargo, se hacen una
idea, consciente ¢ inconsciente, de las personas deficientes mentales
que coincide con uno ¢ varios de estos puntos: son seres tristes,
infantiles sin remedio, enfermos, trastornados y, por tanto, incapa-
ces de razonar, de fuerza sobrehumnana gue los hace peligrosos fisica
y sexualmente,,. o0 «puros», elegidos de Dios.

Las asociaciones de padres y amigos de las personas deficientes
mentales estdn intentando presentar una imagen positiva de
ellas que sustituya a los miedos y prejuicios descritos. Pretenden
que los demds vean a estas personas COmo:

— individuos que, en sus sentimientos y necesidades normales,
tienen mds puntos de similitud que de diferencia con los
demis;

— individuos capaces de disfrutar la vida y de hacer felices a
quienes tratan con ellos; '

— individuos que, ¢on la ayuda necesaria, pueden desarroliar
su entendimiento y aptitudes, y hacer su propia contribucién
a la familia y a la comunidad;

— individuos que merecen el mismo respeto que cualquier otro
ser humano.

Y asi al referirse a ellos, digamos, antes de sus limitaciones, lo
que si pueden hacer,,, Hay todavia mucho mimetismo caricaturesco
en la referencia a ellos, que ciertamente provoca indignacion y
dotor en muchas personas.

3.3, Algunas pautas, «simplemente humanas»

«1. Presentar a las personas con deficiencia mental en térmi-
nos que sean aceptables para cualquier otra persona.

Asi contribuimos a que se les reconozca una dignidad humana
normal.

2, Presentar a las personas con deficiencia mental en términos
positivos antes que negativos, activos antes que pasivos.
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Asf combatimos el viejo mito de que “la cosa no tiene remedio”,
de que son seres *intitiles”, *tristes” o *patéticos”.

3. Presentar a las personas con deficiencia mental en situacio-
nes que sean normales o corrientes en su comunidad.

As{ contribuimos a que los demds las perciban como “mads pare-
cidas a nosotros que diferentes” y reforzamos las expectativas de
que lleguen a participar en la vida normal de la comunidad.

4. Presentar a las personas con deficiencia mental en situacio-
nes que sean tipicas de otras personas de su misma edad y comu-
nidad.

Asi combatirnos la idea de que son “eternamente infantiles” y
reforzamos las expectativas de que lleguen a participar en las acti-
vidades de la vida normal.

5. Presentar a las personas con deficiencia mental en situacio-
nes en las que aparezcan disfrutando de la compaiifa de otras per-
sonas, no todas disminuidas.

Asi contribuimos a que se comprenda que tienen algo que ofre-
cer, y trabajamos por derribar las barreras del miede v de la igno-
rancia que son causa de la segregacion.

6. Presentar a las personas con deficiencia mental en situacio-
nes y actitudes que no exageren ni sus aptitudes ni sus incapacida-
des. '

Asi fomentamos una visién realista de lo que pueden conseguir
y combatimos los mitos referentes a su “especial” diferencia e “in-
utilidad”. '

7. Siempre que sea posible, permitir que las personas con de-
ficiencia mental hablen por si mismas.

Asi contribuimos a que se las perciba como individuos con sus
propias ideas, preferencias y necesidades. Dificilmente se les podra
tachar de “tristes”, “indtiles”, “eternamente infantiles” o “diferentes
de nosotros” cuando se les vea hablar de sus esperanzas y de sus
vidas. Dificilmente se podra echar en saco roto lo que digan cuando
hablen sencilla y francamente de su propia experiencia» (134}.

4. EXPRESION DE DESEOS HACIA LOS DISTINTOS
MARGENES

Ciertamente las actitudes desde los mdrgenes van cambiando...
pero, supanemos que a estas alturas del estudio a nadie escandali-

(134) VOCES, N.° 172, abril 1986.
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zara la rotundidad de la afirmacién: El principio de Igualdad de
Oportunidades para todos, NO SE CUMPLE.

Comprobacién de lo mismo son los deseos que desde esta faceta
de vida, la normalizadora, expresa el sector marginado... insisti-
mos existe asi, porque hay otro sector que actia de marginante.

4.1, Familia

Los tres infinitivos primeros son objetivos a alcanzar por las
personas con deficiencia; el cuarto es un condicionante del entorno
familiar. Por «pedagogian esta colocado el 1iltimo.

4.1.1. Formar parte del proceso de desarrollo personal

La juventud hoy. reivindica con frecuencia el derecho a equi-
vocarse. Fste colectivo no tiene normalmente esa oportunidad...
Una vez que-la psicometria los catalogd de «subnormals, su apren-
dizaje con los errores implicitos que siempre conlleva esa etapa del
aprender, queda descartado. Subyace la afirmacién: subnormal igual
a incapaz para todo.

4.1.2. Recibir respuestas «razonables»

— ¢(Puedo ayudar? pregunta nuestro/a protagonista.

— No, que tengo mucho trabajo.

La falta de légica implicita, y expresada de tantas maneras, les
sume en la desorientacién de un mundo distinto.
4.1.3. Ocupar su puesto familiar

La igualdad se pide para las oportunidades —nec para cada miem-
bro—. Cada componente familiar tiene, debe tener, sus peculiaridades.
414, 'Conﬁanza

Confiar en fin, en la persona con deficiencia. Considerar como
un hecho normal y sano que ella mistna decida por su cuenta y
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riesgo. Implica, naturalmente, estar preparados a soportar los fraca-
sos... Abre perspectivas de futuros distintos.

4.2, Sociedad

Cuatro acciones receptivas y de politica social. En realidad, «es
necesario que el minusvélido, que se sabe hombre, se acepte como
minusvidlido, y que los otros que saben que es minusvilido, le acep-
ten como hombre» {135),

4.2.1. Escuchar su voz autodefensora

Se trata de una fase nueva de la relacién secular, una concien-
clacion mutua. Sin ningun dnimo de frivolizar «las actuaciones en
directo», pensamos es constatacién social, €l impacto producide por
las peliculas comerdales {jsomos una civilizacion audiovisual!) cuyo
protagonista es minusvalido.., recordemos; Hijos de un dios menor;
Rain Man; Mi pie izquierdo; y el iltimo Oscar, Forrest Gump. En
todas ellas, el director/a nos introduce en la relacion directa con el
personaje... pues en la vida real late toda esa fuerza y nos brindan
la posibilidad de responder al impacto, de practicar la relacién.

4.2.2. Aceptar la desinstitucionalizacion

Aceptar la desinstitucicnalizacién de los servicios sociales, trans-
formados en hogares, pisos tutelados, residencias pequeiias (aun-
que presupuestariamente sean mas gravosas), para los que su grado
de deficiencia, su falta de autonomia, requiera cuidados especializa-
dos. Los grandes conjuntos, permanentemente, resultan deshuma-
nizadores.

4.2.3. Propiciar la despsiquiatrizacion.

Este colectivo no son enfermos, no requieren la atencién médica
diaria y sf la relacién normalizante. Un caso especifico de este apar-

(135} J. D. Valdivieso Pastor. Las actitudes, un obstdculo para la integracion de los
minusvdlidos, VOCES, N.° 174, junio 1986,
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tado es la permanencia en instituciones penitenciarias. El com-
plejo mecanismo juridico-social estd en juego... ¢quién estd mds
necesitado de «defensan»?

4.2.4. Compartir los recursos

Ha de hacerse con criterio de proporcionalidad. Nuestros defi-
cientes poseen la misma identidad de seres humanos que puedan
tener los obreros de una empresa, para quienes se arbitren medidas
especiales desde la Administracién central,

[El Congreso Europeo sobre Integracion Laboral de personas con
deficiencia mental {(136), reclama la practica del empleo protegido
y la normativa legal que debe acompariarle. Caso tipico de esto
dltimo es, por ejemplo, el estudio de la jubilacidn anticipada, dado
su envejecimiento premature].

El trabajo es un bien escaso y hay que repartirlo. Es la fuente
dignificadora de donde se deriva la autonomia personal del adulto.
Los avances tecnolégicos hacen que en el terreno industrial las ta-
reas a realizar, por estar mas subdivididas, requieran menor capa-
cidad de conocimienio y mayor capacidad de adaptacién. Dentro del
colectivo de parados, ¢! % correspondiente a nuestros amigos es
muy elevado, y estd comprebado que pueden ser, fo son en casos
minoritarios por falta de igualdad de oportunidades, personas acti-
vas social y laboralmente.

4.3, Iglesia

Nos resistimos, y la pluma queda sobrevolande largo tiempo
sobre el papel, a pedir «igualdad de oportunidades» para, desde, las
personas con deficiencia, nada menos que a la Iglesia. ;No habla
tantas veces ella misma, sobre el amor privilegiado del Maestro
hacia los pobres, ignorantes, desheredados? Los términos en que se
expresan los Papas, la Sta. Sede, son clarps, pero en la practica
tenemos que pedir a la Iglesia acciones tales como:

4.3.1. Oferta normalizadora

Ofrecer los mismos servicios que a todos los demds miembros
de la Iglesia, entiéndase sacramentalizacién y participacion en las

{136) San Sebastiin, 5, 6 y 7 de octubre de 1989,
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celebraciones litirgicas, comenzando por la de la Eucaristia (dicho
ya en otras ocasiones).

4.3.2. Atencidn especializada

Organizar una catequesis especializada, precisamente para
equiparar las oportunidades personales, que no ponga barreras con-
ceptuales: experimentar antes que conocer, y sin explicaciones lar-
gas, evocar las conexiones. Tienen derecho, también pueden ofr la
Buena Noticia, v 1a reciben,

4.3.3. Educecidn de la comunidad

Concienciar a la comunidad eclesial de la presencia de estos
hermanos, y sobre la manera de relacionarse con ellos, segin esta
categoria fraternal.

4.3.4. Asuncion de la doctrina de la Santa Sede

Tomar en serio tas palabras de Mons, Innocenti, delcgado de la
Sta. Sede en el Congreso de Montpellier:

«Por minima que parezca no cxiste menos en ellos su
perfectibilidad, suficiente para llevarles a asumir a su ma-
nera su destino: la unién prefunda con Dios hasta la
santidad sigue siendo posible, incluso cuando el espiritu
se halla seriamente entorpecido en sus condicionamientos
psicoldgicos, desde el momento que, sin duplicidad ni re-
serva, el corazbn esta pronto a la simplicidad y a la limpieza
de la alabanza» (137).

Quizi resulte oportuno aqui, y «digno remate», un recuerdo a
‘San Juan de la Cruz:

«A la tarde, te examinardn en ¢l amor. Aprende a
amar comeo Dios quiere ser amado y deja tu condi-
cién» (138).

(137} Oc. 21, 196.
{138) S. Juan de la Cruz. Dichos de Luz y Amor. Avisos y sentencias espirituales. Vida
y obras de 8. Juan de la Cruz, BAC, N.* 57, Madrid, 1950. 1288.
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PRINCIPIOS CONCOMITANTES

Ya hemos seiialado, en otro lugar, la necesidad de prevencién
y coordinacion de filosofias y acciones. Creemos que implican
acciones que han de realizarse de forma concomitante; en realidad,
son presupuestos necesarios. Abordamos brevemente su estudio.

PREVENCION

Habiendo proclamado en los inicies que: el primer derecho
del deficiente es no serlo, resulta que el proceso preventivo es
relativamente reciente y presenta muchas carencias en su realiza-
cién. Vamos a acometer Ja historia del mismo, precisando que la
especificidad del tema corresponde al campo de la medicina, biolo-
gia, etc., que nos desborda.

1. (QUE ES?
1.1. Delimitando el concepto

Tomamos del Programa de Accién Mundial la definicién si-
guiente:

«Prevencibn significa la adopcién de medidas encami-
nadas a impedir que se produzcan deficiencias fisicas, men-
tales y sensoriales {prevencién primaria) o a impedir que
las deficiencias, cuando se han producido, tengan conse-
cuencias fisicas, psicolégicas y sociales negativas» (139),

{139)  Programa de Accion Mundial para las personas con discapacidad. Real Patrona-
to de Prevencién y Atencidn a Personas con Minusvalia, 1988, 10 {presentado con
anterioridad).
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La idea de prevencién de deficiencias gue maneja €l PAMI in-
duye dos fases de actuacién: la anterior a la aparicién de las
deficiencias y la posterior a ella. Esta dualidad parece responder al
uso, muy arraigado en el campo de la salud, de distinguir la accién
preventiva primaria de la accién preventiva secundaria (140}.

«La que el PAMI denomina “prevencién primaria”
de deficiencias, es decir, la que tiene lugar antes de que
éstas aparezcan, se insirumenta mediante acciones que
tienen muy distintos objetos de aplicacion, responde a es-
trategias diversas y se aplica en varios momentos de los
procesos bioldgicos: el consejo genético se imparte, en los
casos mdas favorables, antes de la concepcidn con vistas a
evitar la incoacién de individuos de riesgo; la obstetricia
procura evitar efectos yatrogénicos durante el embarazo y
el parto; la deteccién de metabolopatias procura evitar que
las mismas generen secuelas que constituyan deficiencias;
el programa de vacunaciones infantiles se interpone en el
camino de ciertos contagios, alguno de los cuales puede dar
lugar a secuelas permanentes; la seguridad vial intenta re-
dudcir ¢l riesgo de traumatismos en los sujetos de cualquiex
edad, sanos y enfermos, etc. En todo caso, todas estas ac-
ciones “encaminadas a impedir que se produzcan deficien-
cias” responde a la idea clasica de prevencidén, sin equivo-
cos ni ambigliedades.

No puede decirse lo mismo de las medidas destinadas a
“impedir que las deficiencias, cuando se han producido,
tengan consecuencias fisicas, psicolégicas y sociales negati-
vas”, accion preventiva secundaria, ya que esto se logra
mediante los procesos de rehabilitactén y de equipara-
cidon de oportunidades, siendo que estos procesos tienen
identidad propia definida, por afiadidura, en el Programa
de Accién Mundial» (141).

Por tanto, aqui se retiene vinicamente la nocién de preven-
cién primaria.

{140} El documento «herederoe del mismo Nornmas Uniformes sobre la igualdad de
aporiunidades para las personas con discapacidad. ONU 1994, en ¢! N.° 22 de [a Introduc-
cibn mantiene la doble fase de actuacion.

{141} D. Casado Pérez. Curso sobre prevencidn de deficiencias, Documentos 33/92
MAS, Real Patronato de Prevencidn y de Atencidén a Personas con Minusvalia.
Madrid, 1992, Introduccion 13 ss.
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1.2, Dos momentos de la prevencién primaria

Esta primera fase de la prevencion se desarrolia en dos momen-
tos distintos, segin los casos:

1. Antes de gque actiien las causas o factores de la
deficiencia.

«la vacunacién contra la poliomielitis es una ac-
cidn que previene la infeccién y a la vez sale al paso de las
deformaciones dseas y musculares que aquélla puede ge-
nerar.

La prevencién de enfermedades y traumatismos leva
consigo la prevencion de deficiencias en aquellos casos en
que los procesos patolégicos o las agresiones mecanicas o
emocionales pueden producir alteraciones duraderas de
carécter psiguico, fisiolégico o anatémico.

No siempre ¢s este el caso: una infeccién gripal o una
erupcién cutdnea no entrafian, comunmente, riesgo de
secuelas constitutivas de deficiencias. §i existe ta) riesgo, en
cambio, en alteraciones genéticas de los padres, en trauma-
tismos del parto, en infecciones como la del virus de la
polio, en accidentes de circulacién, en situaciones de estrés
prolongado, en ciertas enfermedades endocrinas, etc. La
prevencién de deficiencias, pues, tiene una primera
oportunidad en el momento anterior a la aparicién
de enfermedades, alteraciones congénitas y traumatismos;
¥ éste es, por cierto, el momento que ofrece mejores opor-
tunidades» (142).

2. Evitando que ciertas enfermedades causen deficien-
cias, con el correcto tratamiento de las mismas.

<E correcto tratamiento de la diabetes procura
controlar los sintomas de esta enfermedad y, a la vez, po-
sibles secuelas de la misma que impliquen deficiencias (is-
quermias, amputaciones). (...) En algunos casos esta posibi-
lidad es muy evidente: la deteccién en los primeros dias de
vida de la fenilcetonuria permite adoptar una dieta ade-
cuada que evita la aparicién de deficiencia mental. En otros
casos la accidn preventiva de las deficiencias posterior a la
manifestacion de las enfermedades que las generan no re-

{142) D. Casado Pérez. Oz, 141, 14.
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sulta tan neta, pero no deja de ofrecer pesibilidades; puede
servir de ejemplo lo dicho a propdsito de la diabetes. En
caso de traumatismos, es cosa sabida que el correcto
manejo del accidentado puede evitar lesiones adicionales,
sobre todo ¢n el cerebro o en la médula espinal, que tantas
veces son la verdadera causa de deficiencias graves. Desgra-
ciadamente no todas las enfermedades ni traimatismos dan
una segunda oportunidad a la prevencion de deficiencias,
pero deben ser aprovechados los casos con posibilidades
preventivas» {143).

1.3. Acciones preventivas

La prevencién de deficiencias requiere poner en prictica una
gama inmensa de acciones. Demetrio Casado las evoca por haces o
tipos de ellas, combinando rasgos de identidad de las medidas
adoptadas, y presenta cuatro:

1.

+

4.

Prevencion de tipo médico:

— Consejo genético y planificacion familiar

— Diagnéstico prenatal y atencién obstétrica

— Deteccién de errores congénitos del metabolismo

— Prevencién perinatal e infantil

— Prevencion de deficiencias asociadas a enfermedades no
transmisibles

Prevencion de tipo ambiental:

— Prevencion de riesgos domésticos e infantiles

— Prevencién de accidentes de trabajo y enfermedades pro-
fesionales

— Prevencitn de accidentes de trifico

— Prevencién de agresiones medicambientales

Prevencidn mediante la educacién en salud de la poblacién.

Promocién de la prevencidn en las intervenciones de caric-
ter o significado sanitario.

En el pasado, los distintos tipos de accién preventiva solian
desarrollarse mediante programas especificos, con organizacién y

(143)

Id. 142.
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recursos propios. Actualmente, la accidon preventiva tiende a instru-
mentarse en régimen de integracién en el seno de la accién ge-
neral de los servicios soclales, especialmente los de nivel prima-
rio. Se procura, pues, no montar organizaciones especificas para las
distintas lineas de la accién preventiva, sino desarrollar éstas a tra-
vés de los servicios comunes. Esto no debe suponer la renundcia a
planear la prevencién de deficiencias, incluso a disefiar programas
de tipo vertical; de lo gue se trata es de ejecutar éstos a través de
la organizacién horizontal de los servicios.

2. ALGO DE HISTORIA NACIONAL

Solamente resefiamos los hitos del recorrido oficial.
La preocupacidén en nuestro pais (144) por la prevencién de de-
ficiencias es un hecho relativamente reciente que surge a la par de:

— la inquietud cientifica de un grupoe de profesionales
— el apoyo de algunos érganos de la Administracidn.

La armonia, comprensidn, cercania de esta «pareja» condicionan
totalmente... (jdemos un salto en la cadena de sucesos!)... el naci-
miento deé nifios sanos. ;Nos lo pensamos la sociedad, seriamente?

— En febrero de 1974, se crean: .

* la Comisién Interministerial para la Integracién Social de
los Minusvdlidos, donde se establece una Subcomisién
para la Prevencién de la Subnormalidad

* ¢] Servicio de Recuperacion y Rehabilitacién del Minusva-
lido {SEREM)

Se firman ya al afio siguiente los primeros conciertos de cola-
boracién con instituciones cientificas, cdtedras universitarias y
hospitales especializados, orientados hacia el mismo fin.

— En mayo de 1977 el entonces llamado Real Patronato de
Bducacion Espectal, aprueba el Plan Nacional de Preven-
ci6n de la Subnormalidad. Dejé de funcionar en la préc-
tica en 1983.

{144) Para este apartado, cf. J. M. Alonso Seco, 1.3.-La prevencidn de deficiencias
en Bspadie, en «Curso sobre prevencidn de deficienciasy, a.c., 141, 63 y ss.
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— A partir de 1987 se crean en distintas comunidades auténo-
mas:

* Servicios de Orientacién y Planificacién Familiar
* Servicio de Consejo Genético y atencion pre-natal y peri-
natal.

— Entre 1989 y 1992 se realiza el Curso sobre prevencién de
deficiencias, en distintas sedes, las distintas fases.

Reconocimiento v estimulo de la tarea es la convocatoria bi-
anual, desde 1982, de los Premios Reina Sofia de Investigacién
sobre «Prevencién de las Deficiencias», realizada por espafioles en
Espaiia 0 en el extranjero, en un periodo de tiempo no inferior a
10 afios (145). Convoca €l Real Patronato con la colaboracidn de la
Pundacién «Pedro Barrié de la Maza».

3. MARCO LEGISLATIVO

La politica de prevencién para ser eficaz tiene que asentarse en
una adecuada instrumentacién normativa que defina las obligacio-
nes de los poderes publicos, el ambito de los derechos subjetivos de
cada individuo v, 1o que es mdas importante, que establezca una
organizacidn de servicios.

— Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracién Social de los Mi-
nusvalidos (LISMI), arts. 8 y 9. Ordena dos preceptos espe-
cificos:

* elaboracion de un proyecto de ley sobre prevencion de
minusvalias

* realizacién por el Gobierno de planes cuatrienales de pre-
vencion.

Resulta cautelosa, son todavia «comienzosw, al decir de los
entendidos. Su mérito es elevar a norma legal lo que, hasta en-
tonces, eran iniciativas profesionales e intentos administrativos,
José M.* Alonso Seco escribe de la LISMI en chanto a la preven-
cién:

(145) Ci. VOCES. Detalle de los temas investigados y premiados en esta década.
N.? 256, oct. 1992,
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«No sabe si debe situarse en el campo de la salud o en
el de'los servicios sociales, y quizas por ello lo atribuye a
ambos; no es capaz de establecer los principios y normas
basicas de coordinacién en materia de prevencién de las
minusvalias; no determina cudles sean los programas es-
pecificos de prevencién cuya obligatoriedad debe ser exigi-
da, al igual que otros programas de asistencia sanitaria, por
los p\oderes publicos» {146).

-— Ley 14/1936, de 25 de abril, General de Sanidad (LGS):

* Subsume en' buena parte el proyecto de ley especifico,
sectorial y auténomo previsto en la LISMI. .

* Importante la disposicién final 5.%: las Cortes Generales
delegan en el gobierno la potestad de refundir en un sclo
texto, diversas leyes que se citan y un Real Decreto en un
Plazo de 18 meses a partir de la entrada en vigor de la LGS.
Entre los textos legales citados estd el art. 9 de la LISMI
(citada antes y recogida en el apéndice V), que menciona
expresamente la orientacién y planificacién familiar, el
conse]o genético, la atencién prenatal y perinatal, la detec-
cién y diagndstico precoz de la subnormalidad y minusva-
Has...

No se ha elaborado dicho texto, ni se podrd hacer, pues el
plazo se ha sobrepasado sin prorrogarse con anterioridad.

— Legislacion de las Comunidades Autdnomas

Asungidn de la misma en virtud de la previsién constitucional al
respecto (art. 148, 1, 20.°* y 21.%), competente en sanidad piblica y
asistencia social —lo relacionado con prevencién—, segin el art. 8
de la LISMIL

Hemos hecho referencia a los servicios que crean en «los hitos
del recorrido oficial»s, a partir de 1987. Las referencias propiamente
legislativas, José M.* Alonso Seco las considera bastante «escuetas»
cuando existen, y tienen mds bien cardcter enunciativo... Pero, en
algunos casos es la vinica legislacidon existente; en otros, serd com-
plementaria de la basica del Estado.

{146) J. M. Alonso Seco. O« 142, 4,
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4, MARCO ADMINISTRATIVO

La buena organizacion ejecutiva es condicién sine qua non para
su eficacia. En tiempos de la vigencia del Plan Nacional de Pre-
vencién de la Subnormalidad, 1a organizacidn administrativa estaba
centrada en el Ministerio de Sanidad con la coordinacién técnica del
Real Patronato de Educacion Especial. Se obtuvieron resultados
bastante aceptables.

A rafz de las transferencias a las Comunidades Auténomas,
aquel modelo ya no sirve. Nos encontramos ante el reto de la nueva
organizacién. En cuanto a la financiacién el panorama no puede de-
cirse que sea halagiteiio. El impulso de 1979, 1,100 millones de pesetas,
no se continud en la década siguiente con un incremento de dotaciones
para poder consolidar programas, e iniciar otros nuevos. Sin duda ha
influido muche la transicién a un régimen de gestién descentralizado.

Entre 1984-1989 los créditos establecidos en su origen para
prevencién, se destinaron al Programa de Orientacién y Planifica-
cién Familiar. A partir de 1990, las subvenciones finalistas del
Ministerio de Sanidad de afios anteriores, se destinan al nuevo
programa «Salud materno infantil». Para seguir subsistiendo hay
que procurar otra financiacién complementaria (;?).

Del estancamiento de los presupuestos estatales, se ha pasado
a la derivacion hacia programas no estrictamente preventivos v,
en general, han quedado estos programas ensombrecidos y desvir-
tuados en el contexto global de la atencién sanitaria.

5. REALIZACIONES

Vamos a distinguir la versién que llamamos oficial, aséptica, de
la que vive y pelea el movimiento asociativo.,

5.1. Panorama «oficial»

Es un resumen globalizador de las actuaciones mds significati-
vas, referidas al dltimo decenio, realizadas en el &mbito sanitario,
como programas de prevencién médica.

—= Diagndéstico prenatal y consejo genético.

Previene las deficiencias derivadas de anomalias cromosémi-
cas y de causas genéticas. Estudia los cariotipos para ofrecer
consejo genético en los diferentes casos de riesgo.
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— Diagnéstico neonatal precoz.

Detecta los trastornos metabélicos: aminoacidopatias e hipo-
tiroidisme congénito. Este tipo de errores detectados en ¢l periodo
natal, pueden corregirse. Es el llamado «screening» neonatal.

— Orientacién y planificacién familiar.

NQ es como los anteriores claramente preventivo. Se crean
centros de planificacién familiar. En 1984 son 261 extendidos
por toda la geografia. En tanto que en 1989, llegan a ser 696.

-— Atencién al embarazo y asistencia perinatal.

Realizan una accién claramente preventiva, pero no pueden
ofrecerse rasgos especificos, por estar incardinados estos programas
en la atencién que se presta a toda madre embarazada y al neonato.
Con la aplicacion de nuevas técnicas —la ecograffa— ha mejorado
mucho el servicio: hay un descenso significativo de la mortalidad
infantil v aurnento creciente de nifos prematuros que logran
sobrevivir.

— El Registro Espaiiol de Malformaciones.

Se inicia en X976 y en la actualidad es levado por el Estudio
colaborativo espafol de Enfermedades Congénitas (ECEMC} de la
UCM. Volveremos mas tarde a tratarlo.

5.2. Seguimiento «popular»

Nos remontamos a los inidos, por aquello de que «aquelles
polvos trajeron estos lodos», y como lo ha ide viviendo el movi-
miento asociativo para quien el tema es de vital importancia. (Vol-
vernos a los hitos del recorrido oficial, pag. 174},

5.2.1. Plan Nacional de Prevencién de la Subnormalidad (1987)

Se elabora bajo la direccién de Federico Mayor Zaragoza, con la
colaboracién de expertos de todos los sectores interesados y se con-
cibe enfocado en tres Opticas fundamentales, recogiendo los frutos
de la Comisién Interministerial de Minusval-74:

* metaboélica-genética
* nutricional-pedidtrica
* perinatolégica.

203



EN LOS MARGENES DE LA MARGINALIDAD

La revista VOCES va siguiendo la actividad del Plan:

1976, Proyecto del mismo.
1977. Creacidn.

1978. Noticias sobre la deteccion precoz de la subnormalidad
fenilpiriivica, derivada de la aplicacién del Plan.

1979. Dotacidn presupuestaria consolidada: 1.100 millones.

— Publicacién con la -Fundacién General Meditarranea de las
«normas elementales» de actuacion respecto al factor sanguineo RH.

1982, Se da cuenta de una «rueda de prensa» {marzo}, sobre
acciones, logros, presupuesto. Supone un relanzamiento (junio)
credndose ¢l Consejo Nacional de Prevencidn de la Subnormalidad.
Se recogen noticias de distintos lugares: Avilés, Zaragoza.

1983. Desde el campo de la medicina se dice: la prevencién es
un reto cientifico y social (Dr. Usandizaga. La Paz).

- Desde la Administracion: revisaremos las prioridades en la
prevencion de la subnormalidad (Ministro Lluch) {;?).

weee AlSencia de noticias.

1985. Paulino Azia, director gerente de la FEAPS, denuncia
en abril:

«El Plan Nacional de Prevencién de la Subnormalidad
comenzd a ponérse en practica con mucho entusiasmo
—no 5€ si con Ja misma eficacia—, y tengo la impresién de
gque ambos, entusiasmo v eficacia, han ido decreciendo con
el paso del tiempo.

Se estd produciende una alarmante carencia de datos
sobre el particular. Cuando antes he dicho «tengo la impre-
sibn» es porque desconozco, porque no se ha publicado, un
informe seric por parte de las autoridades sanitarias sobre
el particular. Nuevamente he de decir que tengo la impre-
sién que la prevencién de la deficiencia no esta de moda
entre las autoridades sanitarias» (147).

El Plan Nacional, entre los fuegos fatuos de 1982, habia. muerto
en 1983, dicen «a toro pasado» los expertos y jse deconocia la
noticial... ses que tenia interés? (148).

(147) P. Azia. VOCES, N.° 61, abril 1985,

(148) Repetimos el dato: En 1983 dejé de funcionar, aunque algunos programas
¥ sus créditos de realizacién siguieran. Entre 1984-1989 el presupuesto del Plan se
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5.2.2. Curso sobre Prevencidon de Deficiencias (1989-1992)

El Real Patronato de Prevencién y de Atencién a Personas con
Minusvalia, gestor de los asuntos relacionados con el «Decenio de
las Personas con. Minusvalia» (1983 a 1992), proclamado por la
Asamblea General de las Naciones Unidas como medio para la eje-
cucion del PAMI, ha venido desarrollando en los \ilimos afios
diversas actividades para la consecucién de los objetivos establecidos
en el citado Programa,

Este carso {149) ha sido cuidado desde el comienzo con especial
esmero porila importancia que el Programa de Accién Mundial
concede a la prevencidn. Esta se contempla desde una perspecti-
va globalizadora, integral. No significa que se abandone el enfo-
que cldsico de la prevencién, concebida tradicionalmente como
actividad médica e investigadora, dirigida a grupos de deficiencias
especificas, ¥ cuya finalidad primordial consistia en la deteccion de
riesgos generadores de enferrnedades congénitas o adquiridas. Su-
pone mas bien, por ¢l contrario, la integracién de esa actividad
sanitaria, indispensable siempre, en un contexto mas amplio del
que no puede quedar disociada, especialmente ahora que la socie-
dad asiste, entre impdvida y asustada, a la constatacién de cémo
una serie de factores medioambientales estd causando importantes
problemas de muertes y deficiencias varias.

Por esta razén, junto a 3 temas introductorios pertinentes, el
curso se ha estructurado en grandes dreas, en las cuales se analizan
la prevencién de tipo médico, 7 ponencias, la prevencion de los
agentes externos (accidentes especialmente que originan deficien-
cias) en nimero de 5 y, finalmente, 3 sobre la educaciéon para la
prevenclén de deficiencias como parte integrante de la educa-
cién para la salud, desarrollando una de ellas el programa estatal de
salud materno-infantil.

Otra caracteristica del curso, en sus sucesivas ediciones, consiste
en que no ha pretendido sdlo informar y transmitir unos de-
terminados conocimientos. Se ha perseguido, junto a lo anterior,
algo mas: la interrelacién entre profesionales ponentes y asis- -
tentes, asi como el ir sentando las bases para una coordinaciéon
profesional e institucional, con el objete de conseguir gradual-
mentte una mejor organizacion de los recursos de prevencion exis-

volcd en la crientacién y planificacion familiar. En 1990 ha pasado al de Salud
materno:infantil (;?). CI. texto 177.
(149) Cf. D. Casado Pérez. O.c, 141. Presemiacion, 5 ss.

205



BN LOS MARGENES DE LA MARGINALIDAD

tentes, en la actualidad bastante desconexionados por efecto de
distintas variables.

También creemos ha estimulado la investigacién, emulidndose
los distintos equipos con sus «puestas en comin». Ha sido dirigido
a personal experto ¢n dreas directamente relacionadas o conexas
con la prevencién de deficiencias: médicos, ayudantes técnicos sa-
nitarios, matronas, personal sanitario en general, psic6logos, peda-
gogos, asistentes sociales, personal de servicios sociales y de educa-
cidon. Se ha buscado diversidad de ponentes, con una significativa
participacién de profesionales autondémicos o locales cuando el cur-
so ha sido impartido en Comunidades Autdnomas. Asimisme, aun-
que el curso haya sido organizado por el Real Patronato, se ha
realizado a instancia y con la colaboracién de alguna institucién
piiblica ¢ privada. Ello ha permitido, en las sucesivas ediciones del
curso, programar interesantes mesas redondas para examinar la
situacién y desarrollo de los programas de prevencién, con
participacién institucional de organismos publicos de las dreas sani-
taria y de servicios sociales directamente relacionados con la mate-
ria preventiva,

El volumen presentado recoge, pues, 18 ponencias generadoras
de «mesas redondas», realizadas en 9 ciudades distintas, habiendo
colaborade en su realizacién diversas instituciones de} Estado.

5.2.3. Camparias concienciadoras / divilgativas

Una de las acciones preventivas «maés rentables», humanamente
hablando, es la informacién. La «paternidad responsable» no es
sdlo peticidn de la Iglesia... también socialmente, sanitariamente es
imprescindible. Los padres deben ser hoy los primeros informados
y recibir respuestas claras y personalizadas de los profesionales de la
medicina.

* «Cartilla sanitaria de la embarazadan.

Se implanta desde el primere de enero de 1979 por el Ministerio
de Sanidad y Seguridad Social. Es un documento de cardcter con-
fidencial, protegido por el secrete profesional, tinico para cada
embarazo.

En 1982 se reclama la vigencia de la cartilla. Las usuarias no han
sido muchas. Frente a millén y medie de nacimientos sélo se han
registrado 15.000 cartillas. La cartilla desaparece, pero los controles
durante el embarazo han aumentado en niimero y calidad.
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* uAyndale a nacer mejor»,

Campaifia divulgativa organizada por el Real Patronato en 1983,
Su puesta en marcha pretende a medio plazo reducir la subnorma-
lidad en un 40%. Insiste en la vital importancia de la perinatologia.

Supone un mensaje de responsabilidad lanzade a las institucio-
nes, profesionales y al propio ciudadano.

* ¢Venir al mundo».

Folleto y pelicula de 20°, elaborados por el SIIS y ¢l Departa-
mento de Sanidad y Seguridad Social del gobietno vasco. Su obje-
tivo es redudcir la mortalidad infantil y la subnormalidad. También
se realiza eh 1983.

Consiste en una serie de recomendaciones, especialmente a las
embarazadas, sobre los controles médicos y calidad de los mismos.
Poniendo en prictica solo lo que ya sabemos, podrian evitarse una
tercera parte de las muertes. Se calcula que por cada muerte peri-
natal, se produce el nacimiento de dos o tres subnormales.

* «Para que nazca sanow,

La «Fundacién 1000 para la investigacién sobre defectos congé-
nitos» y el Real Patronato, ponen en marcha este programa en
noviembre de ¥1993. En 22 puntos se vertebra la informacién para
prevenir en los recién nacidos los defectos congénitos.

Recomendaciones:

para: los padres de las futuras madres{2}/ las parejas ante la
dedsién de engendrar{3)/ el varon(2);

sobre: la alimentacidn y otros consumos de la embarazada(4)/
sus actividades{(4}/ ayudas especializadas{4).

6. AL HILO DE LA NOTICIA... RESULTADOS

Recogemos, @ modo de flash, algunas informaciones de VOCES
que procuran alegria y esperanza: son fruto de la investigacién. Las
recogemos de los tltimos tiempos. La Prevencién es posible y
vemos sus frutos. Tendriamos que deducir nuevamente su urgen-
cia y obligatoriedad.

Abril 1982, Se logra la deteccién precoz de la fenilcetonuria,
también su remedio, y del hipetiroidismo.
— Normas para solicitar el «consejo genético».

Noviembre 1982. Nuevo centro de prevencién en Avilés.
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Octubre 1983. Detectado el sindrome alcohélico fetal.

Noviembre 1992. Descubrimiento del mapa de dos cromo-
somas:

«Y» determina el sexo masculino.

«21» causante del sindrome de Down, Alzheimer y Lou Gehring.
— Se conocen cerca de 3.000 enfermedades de origen gené-
tico. :

Febrero 1993, Programa «screening» de prevencién de mi-
nusvalias de la Comunidad de Madrid (150). Actualmente investiga
el hipotiroidismo congénite, las aminocacidopatias: fenilcetonuria, y
la hiperplasia adrenal congénita. '

Abril 1993, El Centro de Deteccidén Precoz y Consejo Genético
de Palma de Mallorca ha conseguido en 1992, un 70% de cobertura
en la prictica de 661 ammiocentesis a las mujeres embarazadas
constituyentes de la poblacién de riesgo.

Hay que notar que ¢l programa preventivo del'gobiemo
balear que cumple 10 aiios, esta a la cabeza de los logros obtenidos:

» De 36 metabolopatias detectadas (28 por hipotiroidismo con-
génito y 8 por fenilcetonuria) hoy «subsisien» 36 nifios/as con su
desarrollo psicomeotor normal.

* De 63 malformaciones, 51 han sido corregidas quinirgicamente.

» Evit6 en total 170 casos de deficiencia psiquica (151).

Junio 1993. El ECEMC inicia una campaifia preventiva en-
tre la poblacidén gitana.

Septiembre 1993. El grupo de investigacidn genética de la
Facultad de Medicina de Cédiz, estudia el sindrome «X fragil»,
segunda causa mas frecuente de retraso mental en los varones, de
transmisidn genética.

— Un grupe de cientificos americanos afslan €l gen responsable
de la lisencefalia Miller-Dieker, retraso mental severo, con espe-
ranza de vida reducida.

Marzo 1994. El Ministerio de Sanidad y Consumo organiza en
Madrid una sesién sobre «Marginalidad y prevencién de disca-
pacidades» (droga y consanguinidad}.

(150) Se trata de] diagndstico neonatal precoz. Cf. texto 178.
(I51) Para mis informacién, of. VOCBS, N.° 254, sept. 1993,
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Mayo 1994. Grupos de investigadores franceses y norteameri-
canos han localizado en el cromosoma 4, el gen responsable de la
acondroplasia, la forma mas frecuente de enanismo.

— El ECEMC publica que de cada 10.000 espafioles, 7 nacen
sin manos o pies por malformaciones hereditarias, mutaciones,
anomalias cromosdmicas o efectos ambientales. La tasa de inciden-
cia se mantiene todavia constante en Espafia, como en el resto de
los paises, que oscila entre 5,5/10.000 de Méjico y €l 7,2/10.000 de
Ttalia.

— En Torremolinos {Mdalaga) se celebra el «VII Congrese interna-
cional de fenilcetonuriax {remedios con dieta ordenada al neonato).

Noviembre 1994. Dos programas de investigacién sobre el
sindrome de Down, en la Universidad Auténoma de Madrid.

VOCES nos da informacidn sobre un auténtico «teléfono de la
esperanzar, al comunicarnos ¢dmo las lineas telefdnicas, en una
forma ntobilisima de utilizacién de la técnica, se ponen al servicio de
la investigacion.

Diciembre 1993. El «Servicio Espafiol de Informacién. Telef6-
nica sobre TeratGégenos» (SITTE), desde el ECEMC, miembro del
ENTIS (European Nelwork of Teratology Information Service) ofre-
ce a los profesionales de la salud y poblacién en general, informa-
cion actualizada, precisa e individualizada sobre los riesgos poten-
ciales sobre el embrién humano.

Junio 1994. Presentacién en Madrid del Programa GENYSI de
telemedicina, realizado por el grupe GENMA (Grupe de Bstudios
Neonatolégicos y Servicios de Intervencién). Goza del patrocinio del
Real Patronato y colabora con FUNDESCO.

Permite a través de una red telemdtica y unos medios tecnols-
gicos facilmente accesibles, la coordinacién rdpida y eficaz entre
los distintos servicios implicados en la prevencién, deteccidon e
intervencién temprana de nifios con deficiencia o en situacién de
riesgo.

Julio 1994, Se firma un Convenio de financiacion permanente
del Servicio de Informacion Telefdnica: «Teléfono de la emnbara-
zada: para que nazca sano». Procura informacién permanente
sobre el embarazo y factores de riesgo. Lo realiza el ECEMC, ejecu-
tor también del programa de idéntico enunciado.

De la oportunidad y calado social del mismo, nos da la medida
la siguiente noticia simultdnea; una de cada tres jévenes —menores
de 20 afios— afronta en solitario la maternidad.
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7. PROBLEMAS DE FINANCIACION

Dice Ruth Illis, coordinadora del Servicio de Endocrinologia del
Hospital Infantil de Zurich {Suiza):

«A los que hablan de presupuestos hay que decirles que
el coste de la deteccion del hipotiroidismo primario, cono-
cido como subnormalidad precoz, en recién nacidos no es
superior al precio de tres tazas de café; el que insinia
que para encontrar 1 afectado entre 3.000, hay que anali-
zar a muchos nifios y éso es caro, que me diga lo que
supone un nifto normal frente a uno con hipotiroidismo
para la sociedad, para su familia, y para él mismo» ({152).

Y, sin embargo, no se trata de insinuaciones, sino de cortes y
carencias presupuestarias reales, en Espafia y también en otras
partes.

7.1. Existencia del problema

Ya quedé planteado en el «Marco administrative» (153): no se
asumen las competencias, no se contemplan con realismo los pre-
supuestos. Y es cierto en cambio que, ya en 1988, se hablaba de un
wahorro» anual de deficientes entre 100 y 200 nifiosfas. ¢Se han
paralizado los beneficios de este capital humano? La rentabilidad
social de estos programas es tan evidente, gue en los paises desarro-
ltados se potencia de manera clara. En cuanto a su rentabilidad
econdmica, estudios realizados en Estados Unidos y Alemania con-
cluyen que ¢l gasto ocasionado por la prevencién supone menos del
10% del necesario desembolse posterior para tratar, intexnar y
afrontar la incapacidad laboral de la persona profundamente afec-
tada en su desarrollo psiquico.

Si en Espafia tenemos problemas en esta materia jpodemos
suponer lo que sucede en los paises del tercer mundo? No es leni-
tivo propio sino cocienciacion de la gravedad y extensién del pro-
blema que tenemos planteado como raza humana, Si tuviéramos ya
el remedio propio, jcuanta tarea por delante a favor del nifio sin
raza, color, apellido!

{152) R. lliis. YOCES, N.° 244, nov. 1992.
(153) Cf. texto 177.
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7.2. (Es paradigmadtico €l caso del ECEMC?

Querriamos poder contestar rotunda e ilustradamente que NO,
Pero se nos ocurre: si un equipo de tangibles y exitosos resultados
padece esta situacién, ;por qué otros no? Hagamaos algo de historia,
recogida de VOCES, que ha seguido con preocupacién ios avatares
del caso. Desde octubre de 1992, en que reproduce un articulo de
«El Pafs» dando cuenta de la situacidn, hasta julic de 1994, se
ocupa 11 veces del mismo (154).

La Dra. M.® Luisa Martinez Frias, bi6loga, profesora de farmaco-
logia de la Universidad Complutense de Madrid, es la directora del
programa iniciado en 1976 para prevencion de malformaciones
congénitas, ECEMC. Tras la tragedia de la talidomida, tuvieron la
idea de crear un centro de prevencidn.

El ECEMC esta formado por un grupo de investigadores y fun-
ciona en dos subgrupos. El primero lo componen mds de 150 mé-
dicos que trabajan en hospitales en toda Espafia. Es una colabora-
cidn cientifica prestada de forma desinteresda, con conciencia de la
importancia de ese «estar al dia» para el servicio de sus pacientes;
el otro grupo cuenta con 16 personas entre médicos, bidlogos, téc-
nicos e informdticos pertenecientes a la Facultad de Medicina de la
UCM. Practicamente este segundo grupo, constituye un equipo con
dedicacién plena, vive de este trabajo con cargo al presupuesto del
Ministerio de Sanidad y Consumo.

Resultados cientificos:

* mds de 50 publicaciones en las mejores revistas intemaciona-
les y varios libros publicados por el MSC.

* descripcién, por primera vez en la literatura médica interna-
cional, de tres sindromes nuevos.

* informe alcanzado: las malformaciones afectan cada aio a
12.000 nifios/as de los 400.000 macidos.

* elaboracién de un programa propio reconocido por los cienti-
ficos internacionales como uno de los mejores del mundo.

* «Servicio de Informacion Telefénica sobre Teratdgenos Espa-
fiol» (SITTE), funcionando desde 1991. En un afio registrd
700 consultas telefdénicas de profesionales y 400 de embaraza-
das.

(154) Cf. VOCES, N.” 243, 245, 250, 251, 252, 257(2), 260(2), 262, 264. oct.
1992-jul. 1994. :
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Reconocimiento de su tarea:

* «Premio Reina Sofia, 1988, de Investigacion», sobre preven-
cién de las deficiencias.

* «Premio Trias Fargas», 1991, investigaciéon sobre ¢l sindrome
de Down.

* Numerosos testimonios de universidades y colegas extranje-
TOS.

Paradoja:

Asi las cosas, reciben el aviso a finales de 1992 de que el pre-
supuesto de funcionamiento va a ser reducido sensiblemente, casi a
la mitad, por el Ministerio de Sanidad y Consumo, su fuente de
financtacion. ‘

...Y la Directora inicia una serie de visitas a «<famosos», buscando
inutilmente apoyo econdémico. Es la romerfa especial de la margina-
lidad, que parece contagia lo que toca.

...Y la Directora escribe una carta a la opinidn puablica: «Por
favor, 1.000 pesetas para seguir investigando scbre malformaciones
congénitase. Pretende con su grupo crear una Fundacién que ga-
rantice la autofinanciacién.

En el interin, la noticia recogida en mayo de 1994, de la loca-
lizacion del gen responsable de la acondroplasia (el enanismo) por
investigadores franceses y norteamericanos, quita una baza a la
investigacién espafiola (muy necesitada de las mismas), porque el
ECEMC «por falta de recursos», no habfa podido hacer las compro-
baciones necesarias antes de la publicacién de sus resultados. {Exis-
ten los registros oficiales de sus trabajos, cronolégicamente anterio-
Tes.)

...Y la Directora y su equipo tienen que «tragarse la rabia» cien-
tifica y alegrarse de que alguien lleve a término lo iniciado por ellos,
para bien de todos.

Escasos avances:

Se han ido sefialando acciones, campanas, servicios del ECEMC
que se siguen manteniendo en pie. Es también una realidad, toda-
via pobre realidad, la Fundacién. En julio de 1994, la Ministra de
Asuntos Sociales, en calidad de presidenta del Real Patronato y la
«Pundacién 1.000» pactan un convenio de financiacién permanen-
te del Programa de Informacion Telefénica. También Ja ONCE y
ASEREMAC (Asociacién Bspafiola para el Estudio y Registro de
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Malformaciones Congénitas) de la Universidad Complutense de
Madrid, firman un convenio para que el ECEMC desarrolle su pro-
grama.

;Tienen nuestros cientificos que trabajar a pie de supermercado
antes de investigar? ¢Para cudndo la prevencidn? Precisa el progra-
ma 60 millones anuales para seguir y, apenas dispone de la mitad...
Seria responsable el recorte presupuestario de la Administracion.
¢Por 20 6 25 millones se puede echar por tierra toda esta labor? La
prevencién siempre es rentable. Incluso en términos econdmi-
cos y no digamos en otros muchos... Para evitar que nazca un nifio
malformado se justifica, con creces, €se y cualquier dinero.

COORDINACION

De todo lo elaborado hasta el momento, hemos comprobado
que este mundo referido a la deficiencia psiquica, es sélo ya, en esta
parcela de las minusvalfas, una realidad poliédrica que requiere una
atencién multiprofesional y que, por abarcar al individuo en su
compleja trama biosocial, tiene conexiones con todas las estructuras
relacionales.

No parece posible realizar un Gnico «mapa conceptual», se im-
pone la pluralidad. Si es bisico encontrar un punto de apoyo
coordinante, un eje tnico que vertebre esta espesa realidad.

1. NORMATIVA DE LAS NACIONES UNIDAS

1.1. Programa de Accién Mundial para las Personas
con Discapacidad (PAMI).

Leemos en su N.° 89:

«Los asuntos referentes a las personas con discapacidad
deben tratarse en el contexto general apropiado, y no se-
paradamente. Cada ministerio u organismo del sector pi-
blico o privado que esté encargado de un dmbito determi-
nado, 0 actie dentro de él, debe asumir la responsabilidad
de los asuntos referentes a personas con discapacidad com-
prendidos en su esfera de competencia. Los gobiernos han
de establecer un punto de observacién (por ejemplo, una
comisidn, comité u otro drgano de ambito nacional) para
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examinar y vigilar las actividades relativas al Programa de
Accién Mundial de los diversos ministerios, de otros orga-
nismos pablicos v de las organizaciones no gubernamenta-
les. En cualquier mecanismo que se establezca deben par-
ticipar todas las partes interesadas, incluidas las
organizaciones de personas con discapacidad. Tal érgano
debe tener acceso a las instancias decisorias del mas alto
nivel»,

En el N.* 149, el PAMI encomienda suscitar la participa-
cién activa de organismos de gobierno local y entidades comuni-
tarias.

Y, finalmente, en el N.” 167 apela a estos comités nacionales y
organos de coordinacién, para que salvaguarden los derechos de
las personas con discapacidad. Desde la importancia que les ha
conferido (porque la tienen), considera tienen la capacidad de la
mas alta defensa: la dignidad de Ia persona.

1.2, Normas Uniformes para la Igualdad
de Oportunidades

Dedican la parte 11l a «Medidas de ejecucién», cobrando enorme
importancia la coordinacidén de leyes, politica econdmica, trabajo,
etc., y recuerda a los Estados la responsabilidad de supervisar y
evaluar a nivel nacional la prestacién de los servicios y la ejecu-
cién de los programas. Puede realizarse lectura direcia de estas pro-
puestas en el apéndice XVIIIL

2. REALIZACIONES NACIONALES

2.1. Real Patronato de Prevencion y de Atencién
a Personas con Minusvalia

Se ocupa principalmente de la prevencién, rehabilitacién, pro-
mocidon y la problemadtica social existente para las personas con
discapacidad. Es un organismo de tanto interés, que incluimos en €}
apéndice XIX la presentacién que hace de si mismo, pues aporta los
datos elementales que permiten su valoracién y trayectoria histéri-
ca. Evidentemente, el Real Patronato es el «comité nacional de
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coordinacién» recomendado por el PAMI. En el reverse de la
presentacion viente plasmado el art. 49 antes citado.

Ostenta la Presidencia de Honor Su Majestad ]Ja Reina Dofla
Soffa, de forma espléndida. Conoce el sector por informes y en
directo. En sus numerosos contactos manifiesta siempre una gran
sensibilidad ante las personas, ungida de respeto, incluso si son
nifios. Su accidn personal ¢s definitiva en las ocasiones ¢n que hay
que coordinar las acciones de los distintos departamentos ministe-
riales. Sin la Reina, todo seria mds complicado y sinuoso,

2,2. Servicio de intercambio y documentacién (SIIS)

Este Servicio, conservando su naturaleza de entidad privada,
estd concertado con el Real Patronato y le presta los servicios pro-
pios de su naturaleza: decumentacion, informacién, publicaciones
sobre los diferentes aspectos que inciden en el munde de la defi-
ciencia mental. Actualmente, abarca €l campo de todos los servicios
sociales (155).

2.3. Agencia de Evaluacién de Tecnologias Sanitarias (MS)

De reciente creacién (1994}, depende del Instituto de Salud
Carlos 111 y estd ubicada en la sede de este organismo, en Madrid.
La integran tres departamentos:

— anadlisis, investigacién y formacién
— practica médica
— publicaciones

Pudiera ser el érganc necesario para impulsar nuestra inves-
tigacién y evitar las lamentables deficiencias presupuestarias.

{155} Es de justicia y oportuno expresar aqui nuestro agradecimiento a su co-
laboracién en la investigacién presente,
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2.4, Confederacién Espaiiola de Federaciones
y Asociaciones pro Personas con Deficiencia Mental
{FEAPS)

Muchas veces hemos hecho referencia a esta entidad. Tratdndo-
se de coordinacién a nivel nacional, no es posible silendiarla. Supo-
ne, ademds, un relevante cierre al trabajo realizado.

Organo con vocacién de aunar esfuerzos, impulsar el avance,
salvaguardar los derechos..., es la Confederacién de las Federaciones
de Asociaciones de Padres en favor del hijo con deficiencia mental.
El movimiento asociativo ante las dificultades y realizaciones pre-
sentes tiene hoy mayor vigencia que nunca, y FEAPS es su encar-
nacion.

El principio de integracién, la normalizacidon hasta mis alld de
lo que parece en principio posible, la equiparacién de oportunidades
potenciando la participacién activa de las personas con deficiencia,
la vigilancia preventiva y la coordinacion de las fuerzas sociales, con
su presencia activa en donde se gestan los programas y se distribu-
yen asignaciones presupuestarias, son la urdimbre de su quehacer
diario en favor de la persona con deficiencia mental, sin ape-
llido. Sin la FEAPS, también todo serfa mds dificil,
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Quedé dicho en la Inwoduccién: las concusiones... o son con-
clusiones. El sumario recopila unos conceptos-base que parece pue-
den darse como definitivos y pide —serfa mds ajustado decir: ; «sue-
fia»?— unas posturas, unas acciones... la abolicién, en suma, del
hecho que origina el trabajo: la marginacién.

Los datos objetivos presentados, suficientemente interpelativos,
creemos hablan por si solos. Sin embargo, en aras del cardcter «aca-
démico» del escrito, v los usos consagrados, recopilamos un breve
elenco de convencimientos y propuestas {«/suefios?») de accion. La
FEAPS los propone, en parte, como presentacion de la IMAGEN
nueva, deseada.

1.° La persona con deficiencia mental, en tanto que perso-
na, tiene una dignidad: es sujeto de derechos; ostenta una gran-
deza: es hijo/a de Dios; vive en evolucién permanente: es un
humano que crece y se desarrolla, por lo que tiene poco sentido

‘intentar infantilizar su figura.

La persona con deficiencia mental es un individuo con sus ca-
racteristicas propias como tal. Ello quiere decir que tiene virtudes
y defectos en razén de su educacién y de su entorno familiar, sin
que tales virtudes o defectos le sean imputables en funcién de per-
tenecer a un determinado grupo de personas con discapacidad.

La persona con deficiencia mental es un ser atil, con capacidad
laboral en muchos casos; es alguien que aporta sus potencialidades
a cuantos le rodean y tiene un papel social que desarrollar. Desde
esta perspectiva, es preciso destacar y reforzar sus capacidades en
lugar de sefialar sus carencias,

Es necesario acentuar los roles culturalmente valorados, tam-
bién en torno a la figura de las personas con deficiencia. Una buena
parte de éstas, son capaces de participar tanto en la familia como
en la sociedad. Tienen capacidad de eleccion y, en todo caso, tienen
derecho a equivocarse. En cualquier caso, segan sus posibilidades,
han de entrar en la dindmica realista de su aceptacién personal.

2. La deficiencia mental es una presencia poliédrica. En
otras palabras: no siempre se es deficienie de la misma manera sino,
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por el contrario, las circunstancias que la ocasionan y las formas en
que se vive en la esfera personal y familiar varian sustancialmente
en funcién de diferentes condicionantes. En todo caso, el hecho de
la deficiencia no debe eclipsar el resto de las cualidades huma-
nas de una persona.

La deficiencia mental es un problema familiar y social y
como tal hay que acometerlo. En consecuencia, hay que desprender
de tintes dramdticos determinadas situraciones, porque como «pro-
blema» puede acometerse su solucidn ¢ su orientacién, mieniras
que como «drama» tiene pocos elementos racionales de respuesta.

La deficiencia mental no es una enfermedad, aunque existan
casos en que si lo sea, o requieran especifico tratamiento médico.
Conviene prestar atencién al riesgo de medicalizar la cuestién.
Supondria simplificar el problema dificultando las soluciones reales
que deben prestarse desde las diferentes dreas det quehacer politico,
administrativo y técnico.

Bajo la denominacién genérica de deficiencia mental se englo-
ban diferentes sindromes cuyo denominador comin es el retraso
en el desarrollo intelectual. Por tanto, es necesario romper la
imagen que identifica deficiencia mental y determinados sindromes.

Cuando aparece la deficiencia mental en ¢l listado que presen-
tan los entes sociales cuando sefialan los problemas que padece la
seciedad, no resulta nada «agratificante»; enire ellos —los enu-
meramos a continuacién—, es uno mds con la misma categorfa:
drogadiccidn, alcoholismo, delincuencia, sida, prostitucién, homose-
xualidad, lesbianismo, proxenetismo, marginacién, reinsercion so-
cial, emigracion, etnias diferentes, «sin techo», «ocupass... ¢(No po-
dria evitarse? Es un testimonio fehaciente de «la marginalidad» que
ES, nuestro colectivo.

3. La familia de una persona con deficiencia mental no
debe ser sindnimo de familia infeliz. Tampoco de lo contrario. Serd
una familia con unas circunstancias determinadas que, como todas
las demds, vivird mejores o peores momentos, pero no debe vivir
s6lo en funcién del hijo con deficiencia.

Existen dispositivos sociales solidarios y de apoyo que evi-
tan que la familia se vea como un grupo al que el destino ha
marcado con una circunstancia insalvable. No debe existir tal sen-
timiento de fatalismo v deben utilizar aquéllos con normalidad.

La familia en estas circunstancias también debe ser activa so-
cialmente y prestar apoyo a otras familias que lo precisen, constitu-
yéndose en elemento esencial de un movimiento de aynda mutua.
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NO necesita de «compasiones y acompanamientos indiscretos»,
Sf de la comprension y solidaridad de los miembros de su entorno.

4.° El hecho asociativo es en si mismo un valor, Desde esta
perspectiva, ¢l movimiento asociative en favor de las personas
con deficiencia mental se configura como un grupo de ayuda
mutua, en ¢l que el apoyo entre los miembros constituye uno de
los elementos fundamentales.

La solidaridad es su caracterfstica esencial. Las personas aso-
ciadas actdan en comin para aportar soluciones al colectivo. Al mis-
mo tiempo, trabajan conjuntamente con Otros grupos que actdan en
el variado campo de la discapacidad y, como miembros de una aso-
ciacién, se manifiestan solidarios con otros problemas sociales.

Las demandas del movimiento asociativo se apoyan en una
doble consideracién:

— Son planteamientos basados en los derechos que corres-
ponden en justicia a quienes tienen deficiencia mental, por
su condicién de persona. .

— Reivindican determinadas actitudes sociales, aunque puedan
parecer «discriminacidn positiva», teniendo en cuenta el
principio de igualdad.de oportunidades.

El movimiento asociativo tiene como destinatario de su accién
la persona con deficiencia mental, y también su familia. Son aspec-
tos distintos del mismo problema... El future de aquélla, ante la
evolucién y desarrollo familiar, constituye un objetivo prioritario de
sus acciones en la actualidad.

Las asociaciones son eficaces en sus cometidos y socialmente
utiles, Austeras en los medios y ambiciosas en los fines. Poseen una
ética en su actuacién que implica transparencia en la gestién y
honradez en los comportamientos.

5. La sociedad civil, a nivel de Naciones Unidas y paises
miembros, ha creado un marco legislativo y unas propuestas
universales que avalan la dignidad humana, la sensibilizacién cre-
ciente.

La sociedad civil tiene que acompaniar las ideas con un aumen-
to de recursos presupuestarios para [evarlas a cumplimiento.
Las teorfas sin Ia prictica, son letra muerta.

La unidad de los hombres, las dimensiones de aldea a que ha que- -
dado reducida la globalidad terrdquea, hacen que sea necesaria una
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mayor accion solidaria. Los paises llamados del tercer munda,
también en este campo, viven situaciones desoladoras gue claman.

La prevencidn es una accién prioritaria para la que no deberdn
escatimarse recursos. Aun desde ¢l plano puramente econdémico,
son acciones largamente rentables. jQué diremos desde el plano
humano!

La investigacion debe realizarse en todos los campos del saber
relacionados con la persona y la deficiencia mental. La vida de
muchos hombres y mujeres ha de ser iluminada desde la moral, la
bioética, la psicologia, la pedagogia, 1a medicina, etc.

Los movimientos solidarios que surgen en el seno de la so-
ciedad son balones de oxigeno, bastiones derribados del muro sepa-
rador. Esta accién solidaria evita el exceso de burocratizacién y bebe
en la fuente del amor que no es ajena al misterio del dolor vy la
impotencia.

] 6. La Iglesia es un misterio de fe, Santa, asesorada por el
Bspiritu y... pecadora, integrada por hombres y mujeres que pecamos.
La Iglesia presenta un cuerpo de doctrina nobilisimo. Los
textos recopilados son buena prueba de ello. Las «lineas de fuerza»
—que hemos desglosado en Documentos del Magisterio— son ilu-
minadoras de puntos nucleares del problema.

La Iglesia también tiene sus realizaciones propias. A lo largo de
los siglos «ha servido» a los hombres, fiel al encargo del Maestro.
Hoy, en la sociedad moderna, desinstitucicnalizante en nuestro
sector en cuanto a la atencién corporal y reconocedora, por otra
parte, de su categoria personal... —y es la propia Iglesia la voz que
defiende esta dignidad— hoy, creemos carece de una pastoral
adecuada y suficiente.

La Iglesia necesita de vapdstoles vocacionados» para este
mundo. Es preciso que les llegue a ellos también la Buena Notidla...
Para que surjan estas vocaciones, la Iglema necesita mayor infor-
macién, mayor cercania.

A la hora de dirigir, determinar «las grandes cuestiones», pedi-
mos con toda modestia, la vivencia, la personalizacion al méiximao,
ala equiparacién de listones» para decidir y condicionar sus ac-
tos, como los de los demds, los de «los otros» sin deficiencia mental.
Hay toda una pastoral familiar, en estas «familias tocadas» por el
dolor, la duda... que estd esperando.

7. Los cindadanos-margenes, ese colectivo social que so-
mos todos, ;qué tenemos que hacer? La «marginacién» se destruye
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sélo cambiando la calidad de la relacidn... ;Cual ha de ser aqui, la
conclusién?

Dijo Martin Buber: «En el comienzo, es la relacione {156).

La persona con deficiencia mental frente a otro hombre, su igual,
reclama un posicionamiento personal. El no se relaciona con las
instituciones, sino ¢on las personas. No entiende de principios, sino
de gestos. No agradece los programas, sino las acciones personales.

Felisa Elizondo recuerda una observacién de Ch. Du Bos a pro-
pdsito de la relacién entre sanos y enfermos. Pensamos es de apli-
cacidn entre personas snormales» y personas con alguna deficien-
cia. Pone de relieve hasta dénde la relacién depende de dos:

«Para comportarse bien con los sanos, el enfermo nece-
sita ser un santo, no menos que el hombre sano que, para
comprender a los enfermos, necesita ser un genio» (157).

Necesitamos TUS que acepten el desafio humano de reconocer
como igual al YO que surge y de modo que su diferencia no se
convierta en desigualdad, sino en fuente de enriquecimiento y
reciprocidad. '

Necesitamos, en fin, ¢l hombre que con su cercania de TU ayu-
de al surgimiento del YO, alcanzando asi la sintesis del NOSO-
TROS.

«Bl NOSOTROS encierra el TO potencial. $6lo hom-
bres capaces de hablarse realmente de TU, pueden decir
verdaderamente de si NOSOTROS» (158).

Necesitamos en este mundo nuestro, para desalojar la margi-
nalidad, TUS —«genios»— que, animados por los principios inte-
grador y normalizador, se lo crean y lo Heven a la practica.

Necesitamos cindadanos-margenes, «tocados» en la esfera
de lo personal, de lo fntimo, de lo bello y sublime que encierra todo
hombre. Los ciudadanos-margenes, ;nos sentimos implicados?...
Jestamos dispuestos a ser TUS?

{156) C. Diaz. Imtroduccidn al pensamiento de Martin Buber, Col. Clasicos Bésicos
del Personalisine, N.° 1. Ed. E. Mounier. Madrid, 1990, 17,

{157) F. Blizondo. Cémo somos ¢n Ia enfermedad, Perspectiva antropolbgica. En
J.C. Bermejo y otros; Vivir sanamente ¢l sufrimiento. Reflexiones a la luz de experiencias de
entfermos, Col. Iglesia y Mundo de la Salud, N.° 3. CEE, Departamento de Pastoral de
Ia Salud. Edice. Madrid, 1994. 15.

(158) 0. 156. 16.
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RUBIO, L. y otros: Nueva Gramtica Latina. Ed. Coloquio. Madrid, 1985,
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2. Consejo Gral. de Colegios Oficiales de Diplomados en trabajo social
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RUBIOQ, M.: La familia, «iglesia domésticas. Moralia. Vol, XVIL N.° 64. octu-
bre-diciembre 1994/4,

— Los «nuevos pobres», De Ia toma de conciencia a la solidaridad. Moralia. Vol
XVL N.° 60, octubre-diciembre 1993/4.
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APENDICE I
Apéndice 1.1

TABLA 02.A.—Personas menores de 6 aiios con alguna disca-
pacidad segiin la deficiencia que la ha originado v la edad.

EDAD
Menore Deia
TOTAL de 7 afivs @ 5 arios
TOTAL 3.047 13.708 19.3%
DERICIENCIAS
PSIQUICAS 8250 10 5.050
RETRASO MENTAL 60359 1252 3.807
Profundo y severs Ledd 176 LIy
Medio : 2360 1.169 1191
Ligero 2056 W 1749
ENFRRMEDADES MENTALES 14%0 753 645
OTRAS " 53 545
SENSORIALES 4.058 2831 11227
DE LA AUDICION 3441 54 r07
Sordera total : 815 83 327
Sordera de un oido 653 85 418
Mala audicida 2 135 2087
DE TA VISTA 3.3¢d L.180 1184
Ceguera total 1 18 92
Ceguéra de un ojo 62 502 113
Mala vision 183 651 1919
DEL LENGUAJE 3.106 253 24852
OTRAS 41310 L1327 3.683

Fuente; ENCUESTA NACIONAL, 1987, INE.

Nota de autora: Los cnadros siguientes reproducen con exactitud la fuente docu-
mental. Se advierten errores, ya que algunos totales no cnadran.
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EDAD

Mentores Dela
TOTAL dz 3 afins 4 3 afios

FISICAS 20052 7386 12,666
APARATQ CIRCULATORID 2.051 1302 750
APARATO RESPIRATORIO 4813 859 1955
APARATO DIGESTIVO [ 170 52%
APARATO GENITO-URINARIO 30 275 455
SISTEMA NERVIOS0 2483 866 L61?
ENDOCRINO-METAROLICAS 1562 | L37%

APARATY LOCOMOTOR 1476 3.506 3470
Defic. en la cabeza y monco 1059 166 m
Deficiencias en extremidades 611 3094 34077
En Jas superiores 1588 334 1254

De las dos 5 - 353

De uma 1135 134 961

En las inleniores 5138 2760 2378

De las dos 3481 1.864 1817

De una 1457 8% 56l
Carencia de extremidades A6 6 -

De las superiores o 246 -

De las dos - — -

De una Ué 244 -

De las interiores - - -

De las dos - - -

De uma - — -

Oteas oHl 26 394
MIXTAS LI o7 1.585
PARALISIS CEREBRAL 1302 308 %96
OTRAS 88 W 589
NINGUNA EX ESPECIAL - - -
NO CONSTA s 49 -

Nota: Algunas ribricas aparecen sobrevaloradas respecto a las discapacidades,
debido a que en los menores no se conoce qué tipo de limitaciones pueden producir
en el futuro las defidencias padeddas (posibles discapacidades futuras).
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Apéndice 1.2

TABLA 02.B.—Varones menores de 6 afios con alguna disca-
pacidad segiin la deficiencia que la ha originade y la edad.

EDAD
Mevpres Delda
TOTAL e 3 afios ¢ 5 aios
TOTAL 26184 8.010 18174
DEFICIENCIAS
PSIQUICAS 4975 L.556 3419
RETRASC MENTAL 3963 i.310 2653
Profunde y severo 1,089 93 9%
Medie 1.49% 662 .31
Ligero 1375 255 .14
ENFERMEDADES MENTALES 464 24b 218
OTRAS 548 -— 548
SENSORIALES 8.333 1.6%4 5.639
DE LA AUDICION 1490 2% 1.23%
Sordera total 652 255 97
Sordera de un oide 418 - 418
Mala audicidn 514 - 534
DE LA VISTA 1558 779 779
Ceguera total 9 - 92
Ceguera de un ojo 622 509 113
Mala visién 84 M 574
DEL LENGUAIE 2296 255 2.042
QTRAS 3377 660 2716
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EDAD

Menpres Dela
TOTAL de 3 anos a5 ann

FISICAS 12.044 4,630 TAl4
APARATO CIRCULATORIO 1343 934 359
APARATO RESPIRATORIO 2901 448 1453
APARATO DIGESTIVD 693 170 525
APARATO GENITO-URINARIO 730 275 455
SISTEMA NERVIOSO 1521 312 1.209
ENDOCRING-METABOLICAS 464 191 72

APARATO LOCOMOTOR 4447 2.184 2.263
Defic. en la cabeza v tronco 835 166 668
Deficiencias en extremidades 3367 L¥72 1.595
En las superiores 8% - 890

De las dos 168 - 168

De una T2 — 721

En las inferiores 2348 | e 1076

De lis dos 1892 1123 769

De wma 956 049 7
Carenda de extremidades Mo 246 -

De las superiores Us 246 -

De las dos - - -

De una b 246 -

De las inferiores - - -

De las dos - - -

De una — — -

Qtras 2 65 14%
MIXTAS 1523 607 9146
PARALISIS CEREBRAL 635 308 327
OTRAS Bss 29¢ 589
NINGUNA EN ESPECIAL - - -
NO CONSTA mn 270 —

Nota: Algunas ribricas aparecen sobrevaloradas respecto a las discapacidades,
debido a que en los menores no s¢ conoce qué tipo de limitaciones pueden producir
en el futaro las deficiendas padecidas (posibles discapacidades futuras).
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Apéndice 1.3

TABLA 02.C.—Mujeres menores de 6 afios con alguna disca-
pacidad segiin la deficiencia que la ha originado y la edad.

EDAD
Menores Dela
TOTAL dr 3 v a 5 aiios
TOTAL 16.864 5.698 11.166
DEFICIENGIAS
PSIQUICAS 3275 1644 1631
RETRASO MENTAL 2.09% 942 1.154
Profundo y severo 554 383 171
Medio 851 506 355
Ligero 681 53 628
ENFERMEDADES MENTALES 986 50 477
QTRAS 19 193 -
SENSORIALES 514 L137 4587
DE LA AUDICION L.951 269 1.682
Sordera tolal 163 M 139
Sordera de un oédo 235 235 -
Mala audicion 1.788 235 1553
DE LA VISTA 1806 401 1.405
Ceguera tofal 18 18 -
Cepuera de un ajo — - —
Mala vision L787 383 L4035
DEL LENGUAJE 810 - 810
OTRAS 1434 467 %67
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EDAD
Menpres De3a
TOTAL de 3 aros a5 afo
FISICAS 8.009 2157 5.252
APARATO CIRCULATORIO 709 318 391

APARATO RESPERATCRIO 1912 411 L501
APARATO DIGESTIVO -
APARATO GENITO-URINARIO - - -

SISTEMA NERVIQOSO 962 354 447
ENDOCRINO-METABOLICAS L.104 - 1104
APARATO LOCOMOTOR 3.029 131 1.707
Defic. en l2 cabeza y tronco 25 - 135
Deficiencias en extremidades 18M 1322 1482

En las superiores , 698 134 364

De las dos 184 - 184

De una 514 334 130

En las inferiopes 2% 988 1.362

De las dos 1.78% 74 1.047

De una 50 146 255
Carencia de extremidades - - -

De las superiores - - -

De las dos - - —

De una - - -

De las inferiores - - -

De las dos - - -

De una - - -

Otras 97 152 246
MIXTAS 669 — 669
PARALISIS CEREBRAL &9 - 669
OTRAS - — -
NINGUNA EN ESPECIAL - - -
NO CONSTA 179 179 -

Nota: Algunas ribricas aparecen sobrevaloradas respecto a las discapacidades,
debido a que en los menares no se conoce qué tipo de limitaciones pueden producir
en el futuro las deficiencias padecidas {posibles discapacidades futuras).
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Apéndice 1.4

TABLA 02.A.—Personas de 6 a 64 afios con alguna discapaci-
dad segiin la deficiencia que la ha originado y la edad.

EDAD
Deda DeiSa Deldsa De35a Dedia Deisa
TOTAL HMaim  Mahis Hois Mais  Sdads 68 aios
TOTAL 1804837 1M LISAT 11L094 2824681 647841 12%.13
DEFICTENCLAS
PSIQUICAS BT 45264 TOWl 6128 51413 6LOGE 6307
RETRASO MENTAL 164281 15580 48576 MBLE 03% 1620 9
Profundo y severn 2828 759 120 0297 639 3351 2895
Medio ' 6984 13215 20287 4444 8935 96 37N
Tieero 5L M6 15919 94T? SD7I 1630 i
ENFERMEDADES MENTALES 127482 3214 12395 23985 23567 28993 37328
OTRAS ' 68124 6554 9820 10315 - B9 16066 16360
SENSORIALES 850064  METY B2 65357 96963 19L160 344507
DE LA AUDICION 188,504 19833 31508 28285 43257 90226 179395
Sordeza total 451 4993 1312 4574 Sdé6  THI0 15.395
Sordeza de un oido 188672 6706 14056 14398 22466 45567 84977
Mala audidién - 185.025 10060 Y1743 9303 18984 44746 90.088
DE LA VISTA .1 14406 24555 19879 31765 70816 144758
Ceguera ttal 1355 T AN 149 L3 39y 1289
Cegura de un-ojo 161540 5078 1299 10840 18935 39905 71785
Mala visign 156,886 8852 10609 7395 14006 4345 8Le8l
DEL LENGUAJE 59748 10178 10030 FI2E 7407 ILIM4 13800
- OTRAS 155738 WA 27007 4475 8633 I 34IW
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EDAD

Deda DelSa DeldSa DedSa Dedia DeiSa
TOTAL Makes 24 ofis  Makes #Mafes M ades o4 aflos
FISICAS 1.790.667 2564 63482 89.15]1 137281 468437  949.951
APARATO CIRCULATORIO 411987 4337 SBb 11865 41253 13317 23833
APARATO RESPIRATORIO W4T 1lede 10322 %00 14613 42575 11547
APARATO DIGESTIVO 106,173 L7 32 5426 99 3347 51400
APARATO GENTTO-URINARIQ 18.754 1145 1306 3419 535% 10119  16.804
SISTEMA NERVIQSO 68418 239 5677 6RS3 LT 16985 24.286
ENDOCRING-METAB{LICAS 181.728 6211 1823 790t 15820 49250 WD
APARATO LOCOMOTOR 945. 141 15265 29406 46714 69340 24129 543304
Defic. en la cabeza y tronco I41% 2497 SDe2 8952 11397 NI 15437
Deficendas en extremidades 676.932 11500 23955 36876 45286 164480 194834
En las Superiores 71353 29 4634 19717 6448 19533 I
De las dos nne 31 4l 1876 2681 7952 17939
De una 45.753 2.661 1.3 2100 37 11s82 21509

Bn las inferiores 61T 8811 207 34758 40979 152156 374451
De las dos 440159 4274 10984 16586 24031 102454 28182
De una 191694 4337 9363 18172 16949 49702 972
Carencia de extremidades 20818 1.234 713 1181 165 5235 10.880
D¢ las superiores 10.160 97 500 625 954 1684 4460
De las dos 411 126 - - m - 63
De um 2749 311 500 623 ki3 2684 4.398
De las inlerigres 10.658 298 212 476 M2 2551 6419
De las das 1.583 - - 132 - 481 1.263
De una 877 2% 212 b1t M oz 5130
Owras 15.095 650 340 869 124 4868 7103
MEXTAS 16.921 3.657 3352 231 10z 1.009 4561
PARALISIS CEREBRAL 11.97 1502 2903 1629 84] 57 384
OTRAS 5.004 854 959 601 761 453 1377
NINGUNA EN ESPECIAL 116552 1.568 1504 1561 1599 4317 10231
NO CONSTA £13 - - N - 58 265
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Apéndice 1.5

TABLA 02.B.—Varones de 6 a 64 afios con alguna discapaci-
dad segin la deficiencia que la ha originado y la edad.

EDAD

Dedag Dedsa Del2ia De3fa Deqgba Des5a
TOTAL Madps 24 afes 34 afis 44 o 54 adios 64 aflos

TOTAL 1¥8531 | 9599 DLi%e 11508 134883 295.025 606634
DEFICIENCIAS
PSHQUICAS 195.7120 P A2 B0 M2 28640 N0121
RETRASQ MENTAL 98.290 23952 20041 20455 11320 8602 476l
Profundo y severt u3% 3157 &30 5913 3385 125%¢ 1317
Medin 417 93T 11251 9.035 447 5256 1.80%
Ligern M8 10848 1LIG0 5507 3458 2160 1629

ENFERMEDADES MENTALES 5589 19%4 3107 11323 7564 10388 15242

OIRAS 43,681 3.553 5995 719  EM 9793 10.211
SENSORIALES 41795 278 SAT0S 35911 47477 LI 191N
DE LA AUDICION 191425 11375 18088 13932 21080 40740 36200
Sordera 1otal 22,458 1861 3800 M40 2427 3171 7959
Sordera de un oido £4.198 1628 8191 7813 9414 20465  IBAR7
Mala audicién 92,350 5439 6.705 3879 10568 20446 44814
DE LA VISTA 159.958 73T 17313 12337 18183 150 68788
Ceguera total 8.1% 130 L.430 7 655 1564 nl
Ceguera d¢ up ojo 987 220 S TSRl 12158 S 495
Mala visign 841 4947 6480 4451 6429 16048 31486
DEL LENGUAJE 41725 6332 6656 4836 4789 8414 10627
OTRAS T.192 67 1R 664 5512 951l 1BN¢
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FISICAS

APARATO CIRCULATORIO
APARATO RESPIRATORIO
APARATO DIGHSTIVO
APARATO GENITO-URINARIO
SISTEMA NERVIOSO
ENDQCRING-METABOLICAS

APARATO LOCOMOTCR
Defic. en la cabeza y tronco
Deficendias en extremidades

En las superiores
De las dos
De una
En las inferiores
De las dos
De una
Carendia de extremidades
e las superiores
De las dos
De una
De las inferiores
De las dos
De una
Otras
MIXTAS

PARALTSIS CEREBRAL
OTRAS

NINGUNA EN ESPECIAL
NO CONSTA

EDAD
Deda Delia DedSa DedSa Dedoa Desia
TOTAL Mafis 2 affes  Jdaifss 44 afios 54 afies 64 anps
8260 HTH 3TE0 44335 B 205415 HT0
182.561 2464 3.236 5139 15909 44870 110543
134273 7553 5860 4018 730 24387 85065
54.986 840 2380 3670 5684 167D 25751
16414 Wl 128 %9139 4l 7248
31.366 1153 3.284 33 494] 3689 13.686
17451 1597 4528 1832 7806 189M WD
411919 8400 17T 4066 010 103742 225973
5.3 1.396 3013 3159 10419 3L2IB 65.670
288998 6.550 14357 19905 2135 70367 156463
4457 2275 34T 2T AeD6 10493 21445
13.285 33 509 816 L7 342 1%
L2 1.944 2.965 1958 255% 7067 14489
261.169 4337 11360 17850 18.654 63662 145307
135883 2012 5151 £638 9010 379 91943
105287 2.265 6108 %22 96 2573 1M
15.79% 156 (1] m 980 4386 £535
7.976 159 500 i 37 248 4150
W6 —_ — - 123 - 63
1691 15 500 3 B4 2408 4087
80 298 159 47 523 1978 4385
L1758 - - 132 — Mb i1
6,641 pid 159 ) 58 1631 1.686
6442 305 M5 e 43 2191 1525
9.044 2249 L9 862 1 61 1B
6:69% 1498 1808 382 268 W 2%
135 ™ 186 - 410 453 531
100 05 38 531 1) BT 33659
37 - - - - 37 -
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Apéndice L6

TABLA 02.C.—Mujeres de 6 a 64 afios con alguna discapaci-
dad segiin la deficiencia que la ha originado y la edad.

EDAD

De6a DelSa De2sa DedSa DedSa Desia
TOTAL 4 afis 24 akios 3¢ i 44 afes 54 arios 64 aflos

TOTAL 1426306 62037  8RITT  %NOM 1T 350815 ed)6TS
DEFICIENCIAS
PSIQUICAS 163328 15880 16549 17054 28164 32426 33255
RETRASQ MENTAL €5.981 11629 19435 13363 8997 78 5020
Profundo y severo 472 3837 5640 4384 2934 2089 L5M
Meiio 167 3872 %036 5400 4449 3980 1.927
Ligero 16.847 3919 478 1S 164 1470 1.515

ENFERMEDADES MENTALES 2494 125 4288 10662 16003 18605 22086

OTRAS 1443 3000 286 3030 3lé4 62T 60
SENSORIALES N7372 28595 3ASH 19444 49385 W0 175457
DE LA AUDICION 197080 8457 D3AI0 14353 22178 49486 80195
Sardea total 2083 L3 ST 33 279 3K 7436
Sordeta de un oido 100474 2077 S&67T 7085 12852 25102 464%
Malz audicién 067 422 SO 5424 BAl6 24300 4525
DE LA VISTA wnt 7000 722 752 M5Bl M I59M0
Ceguers total %178 58 762 1178 1066 2055 3559
Ceguera de un ojo 559 2800 305 3859 677 18288 08I
Mals visién 0706 3905 413 294 757 1817 S0IM
]

DEL LENGUAJE 18016 3837 3473 2285 2618 260 M
OTRAS W58 11436 1295 7831 B2 18700 20489
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EDAD

Deda Delsa De2ia DeldSe [edSa edsa

TOTAL  Idafios 24 aftes 34 avios 44 affos 54 mior 64 anim

FISICAS S48.064 17593 25862 44816 84240 263002 512331
APARATO CIRCULATORIO 229426 1873 2655 678 2534 oR4T L3N
APARATO RESPIRATORIQ T04M 4003 5462 49% T3 18189 30411
APARATQ DIGESTIYQ 51187 &7 95 175 4.240 16716 26.649
APARATO GENITQ-URINARIO LK 155 18 2650 1VE6 6.533 9.558
SISTEMA NERVIOSO 35.952 1.23% 1393 300 7286 1136 10400
ENDOCRING-METABOLICAS 10427 2604 3255 4069 80N 3027 58001
APARATG LOCOMOTOR 33402 6863 1100 22448 37331 137551 M73N0
Defic. en la cabeza y tronco 158.851 130 2.04% 5.35 13478 48014 83457
Deliciencias en extremidades 3379 4951 9598 16971 23930 94113 238370
En las superiores 32886 m 1.180 1203 2842 5840 15104
De las dos 18454 ~— 432 1060 1é6M 4526 10803
De unz 14.571 m 9 143 Llog 4315 7440

En las inferiores 317050 4174 8987 16008 22325 BB4%4 129545

De las dos 842 2202 5733 7948 15021 64505 138866

De una 85408 am 3.3%4 B98O 7B 23989 40528
Carenciz de extremidades 5022 778 53 32 676 349 2.34%
De las superiores « 1184 ™ - om0 o m o 3l
De las dos 126 126 — - - - -

De uma 2058 652 — i 498 6 311

De las infericres 1838 - 53 - 179 L7 B 5T )
De Jas dos 704 - - - - 134 576G

De una 1M - 3] - 17% 39 1464
Oiras 2651 M6 % 1% B33 2477 45T
MIXTAS 1877 187 187 1348 4 m 1978
PARALISIS CEREBRAL 5215 LYS 1.0%5% 7 573 n 1.132
QTRAS 2653 8 m 601 351 - 25
NINGUNA EN ESPECIAL 71521 o3 7 103 125 5413 6838
NO CONSTA 806 - - 320 - m 2%5
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Apéndice 1.7

TABLA 02.A.—Personas de 65 y mds afios con alguna discapa-
cidad segun la deficiencia que la ha originado y la edad.

' EDAD
. ‘Deé5a DeTra IDe75a D¢80a IDk85a
TOTAL 6%ans  Makx  Taiw & anos  mis anos
TOTAL 2595407 66TAIT MBI 663098 489801 326755
DEFICIENCLAS
PSIQUICAS 1Bl BT B4 163 LMY 81l
RETRASD MENTAL 94 4235 2.29% 176} 987 142
Profunda y severo 1368 530 460 8 - —
Medio ) 5040 2640 5 1042 563 -
Ligero T Loss 1045 U0 i 142
ENFERMEDADES MENTALES 5201 1550 [262 948 8.558 6.382
OTRAS 18837 4510 3570 5.368 3411 1673
SENSORIALES S616B0 IS9.631  RIT4ZT 194398 N5T442 202382
DE LA AUDICION 4608 95626 105.604 104720  BL746 56952
Sordera total 55777 9461 11584 10249 11572 12911
Sordera de un oido MELT4 40547 3201 3666 20408 9,282
Mala audicidn 280620 52808 62040 71027 56791 378M
DE LA VISTA 452294 90268 114889 99850  BT.063  60.224
Ceguera total 8708 4318 7945 6977 6045 12913
Ceguers de un ojo W73 40859 53365 42200 32562 13746
Mala vision 271467 51569 66833 62072 56318 13475
DEL LENGUAIE ET1% 7 B 8.343 7422 5681 1.485
OTRAS 204 1L 8.481 4455 3.83% 1.224
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FISICAS

APARATO CIRCULATORIO
APARATO RESPIRATORIO
APARATO DIGRESTIVO
APARATO GENIT(-URINARIO
SISTEMA NERVIOSO
ENDGCRINO-METABOLICAS

APARAT) 10COMOTOR
Defic. en da cabeza y tronco
Deficiendas en exiremidades

En las superiores
De las dos
De una
En las inferiores
De {as dos
De gna
Carenda de extremidades
De las superiores
De las dos
De una
De las imferiazes
De las dos
De una
Ouras
MIXTAS

PARALISIS CEREBRAL
OTRAS

NINGUNA EN ESPECIAL
NG CONSTA

EDAD

De6sa Dea De756 Deldfa DedSa
TOTAL &9wips Mafts 70adss 84 aios  mds afios
164540 463417 406879 X9STY 23TOIZ 120154
B757 113835 124282 98.817 67.506 1314
19609 53648 43478 33071 14.399 5002
9665 23338 17.096 15.529 1 4931
24937 6014 5.039 6.374 4591 1914
$5T 1200 11921 2302 8.298 2805
D907 4641 277 32006 12.381 5.42
97T 261988  25B620 221920 14707 81703
167975 56884 43.692 29633 225321 £0.239
816471 209703 9651  193B80 125992 1046
82562 20098 19.245 19.489 12436 10.534
$.210 8825 10.565 9.570 7.530 6110
39352 11513 2.680 10.120 4506 4114
TRTO40 199481 203646 185573 14041 15.19¢%
#21348 133716 1574678 145418 101431 63.106
leb.BL1 45810 45,958 40.156 22510 12266
15610 it 5.159 397 2161 Lé4
2283 e 1157 522 130 1%
Tl - 503 133 - &
1582 309 654 i 130 ¥
13347 2401 4401 3454 2032 1498
2480 193 4% 43 431 562
10.906 2208 3506 1705 1551 36
14804 3.880 2184 2804 1141 3718
9.584 1920 1602 1.208 1436 1218
7.240 1223 2622 Li75 1.001 1.218
134 697 %80 2 635 -
L075.757 131454 240065 260025 23104 2M.108
™ 280 m 163 51 -
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Apéndice 1.8

TABLA 02.B.—Varones de 65 y mds ailos con alguna discapa-
cidad segiin la deficiencia que la ha originado y la edad.

" EDAD

De6sa Dela DeBa Ded0la DeBSa
TOTAL &9afs s T afos 84 afor s afios

TOTAL . LOB3207 | 271723 297433 133086 174411 96553
DEFICIENCIAS
PSIQUICAS 27809 | 9945 6555 487 4249 1538
RETRASQ MENTAL 7 le ™98 M - -
Profundo y severo 26 46 - 18 - -
Medio 138y 1197 4M 312 - -
Ligero L00s 38 3 304 - -
ENEERMEDADES MENTALES 17065 5646 4285 01 3282 1.623
OTRAS ' 9 B 1832 1784 %68 265
SENSORIALES 35LSTL 84975 %6k MM 5666 36k
DUE LA AUDICION 195.050  49.431 50112 44940 3219 18.366
Sordera total 2200 4567 5.504 314 4612 4.2
Sordera de un gido 65987 19462 1918 15391 8543 1883
Mala audicién 14234 28639 1912 WBE W LIS
DE LA YISTA ' led 320 3373 454 3T NN 20356
Ceguera total WM 2140 3763 1343 1.994 1556
Ceguera de un ojo M 18 B 1936 1378 6.8
Mala vision 84786 16635 20117 9514 16.306 12214
DEL LENGUAIE 19549 6135 6.38¢ 4483 2138 200
OTRAS 3 3w 4319 1.582 1.800 343
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FISICAS

APARAT( CIRCULATORIO
APARATD RESPIRATORI
APARATO DIGESTIVO
AFARATO GENTTO-URINARIO
SISTEMA NERVIOSO
ENDOCRING-METABOLICAS

APARATO LOCOMOTOR
Defic. en Ia cabeza y trance
Deficiencias en extremidades

Fn las supericres
De las dos
De uma

En las inferiores

De las dos
De una

Carenda de extremidades
De las superiores
De las dos
De una
De las inferiores
De las dos
De una
Ouas
MIXTAS

PARALISIS CEREBRAL
OTRAS

NINGUNA EN ESPECIAL
NO CONSTA

EDAD
DecSe DeZa De75a De8la De8ia
TOTAL 69afts TManos Mafes & afes  mids aios
629622 18733 18006l 136356 7080 38782
1698%0 49903 48981 3139 25.602 819
%882 34416 30821 19.240 9.358 3047
8091 %112 2.081 6309 2546 1544
14351 2543 2328 3569 3.508 1503
16534 3762 5466 3408 2910 918
4218 167 12.508 %215 im 1508
328239 90084 s 72798 41733 25.352
516 21013 13.672 4.550 6.153 2306
MSN 697D 5.1 62.598 41371 2315
313.798 9835 g.216 8.692 1.380 1155
1569 3167 4478 401 91 1066
18.10% 6.688 4738 4621 969 1.089
259298 65063 72.662 58217 40.751 225M
18564 40962 51502 40.535 310 18.9%
427 401 21.161 17.692 il 3.599
11461 2066 4472 1982 LT3 06
L7132 309 1.003 3 - 36
k. - 349 - - -
1383 309 654 34 — 36
979 1757 1469 1598 1736 170
L2%4 ] 368 563 m -
843 1677 1101 1035 143 170
3605 483 % 60% M3 8469
4.061 1.040 14% mn 15 545
297 SLL 935 713 53 565
Lo84 52% 555 - - -
158562  4L1SL 8151 7.7189 21603 56238
M8 - 145 163 - -
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Apéndice 1.9

TABLA 02.C.—Mujeres de 65 y méas afios con alguna discapa-
cidad segun la deficiencia que la ha originado vy la edad.

EDAD

Deds5a Dea Dela Ded8a Dedia
TOTAL 69afs  Mais  TWakes 84 afis  mdys adigs

TOTAL 1802200 | 395694 450962 409952 5. 230202
DEFICIENCIAS
PSIQUICAS 51922 | 13962 11.640 11505 8500 6315
RETRASQ MENTAL 6207 2612 1.502 963 987 142
Prolundo y severe 1142 485 460 197 - -
Medio 3.056 1443 320 ™ 563 -
Ligero 2.009 685 721 3 424 142
ENFERMEDADES MENTALES 35006 9612 8.401 6.957 5.277 4759
OTRAS 10.916 1737 1.738 3585 2443 1413
SENSORIALES _ 510109 102657 LALLM 11526 10L1%6 69,746
DE LA AUDICION 9598 461 55.486 59.781 49.951 18586
Sordera total 313567 484 6080 6.955 6950 8.688
Sordeza de un oido 82187 1134 23.494 19275 11.855 6,369
Mala andidén 156385 4.17% 32.237 40.15% AN 35.39%
DE LA VISTA W4 55895 7.5 62,123 57.543 39867
Ceguera total 2389 2678 4182 363 4.051 PAYx)
Ceguera de un-ojo W54 219 30.323 22964 18.344 11.878
Mala vision 186681 3594 46.716 42.55% 40012 20481
DEL LENGUAJE 107179 1.663 1954 1934 3.543 685
OTRAS ) 17421 8468 3.563 1473 1036 881
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EDAD

Desia DeMa De?5a Dedle Deldie
TOTAL 6% affs Mafos 79afis  Sdafs  mds aiios

FISICAS 1015819 276074 166817 133623 149932 93N
APARATO CIRCULATORIO 267T60F  63.932 75.301 41.608 4].904 1935
APARATO RESPIRATORI) 50721 1928 12.658 1384 5041 1.964
APARATO DIGESTIVQ 4L575 14207 9.015 8 6.225 3.387
APARATO GERITO-URINARIO 10.586 3473 2211 2.806 1865 101l
SISTEMA NERVIOSO 26973 B33 6454 1984 3.328 1877
ENDOCRINO-METABOLICAS 95866 30271 30.262 27192 3308 am
APARATO LOCOMOTOR 49062 371804 166648 149021 99338 62151
Defic. en 1a cabeza y tronco 116281 35872 35019 21084 1631 7932
Deliciendias en extremidades S0 139990 133878 130582 84.621 54.831
En las superiores 48763 10502 104029 10998 8556 8.47%

De lag dos 27516 5637 6.087 5498 44619 3.654

De wna 21247 4845 3542 5499 3937 3025

En las inferiores 528642 134418 10983 127346 81290 52604

De las dos 36324 N34 106176 104882 63401 44111

De una 9258 21709 24.507 22464 [4.890 8.667
Carencia de extremidades 4348 44 687 995 425 1398
De las superiores 41 - 154 138 130 69

De las dos 2 —_ 134 138 — 69

De una 13t - - - 130 —

De las inferiores 3.4657 o4 513 856 M5 1L3%

De las dos LI§? (§3] 127 186 19% 562

De una 4Mm 531 405 670 n 7
QOuras 1.9 3307 1.389 2205 1.29% 2849
MIXTAS . 5523 M pALK L] 1.383 653
PARALISIS CEREBRAL 4263 T2 1.687 462 748 (53]
OTRAS 1260 168 425 R 635 -
NINGUNA EN ESPECIAL 75 W27 158315 16323 1s1561 143870
NO CONSTA. 463 280 132 - 51 -
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APENDICE II

DECLARACION UNIVERSAL
.DE DERECHOS HUMANOS
establecidos por las Naciones Unidas
(10-12-1948)

EI 10 de diciembre dz 1948, la Asamblea General de las Naciones Unidas
aprobé y proclamé la Declaracidon Universal de Dereches Humanos, cuyo
texto completo figura en las paginas siguientes. Tras este acto histdrico, la
Asamblea pidié a todos los Paises Miembros que publicaran el texto de la
Declaracidén y dispusieran que fuera «distribuido, expuesto, leido y comen-
tado en las escuelas y otros establecimientos de ensefianza, sin distincién
fundada en la condicidén politica de los paises o de los territorioss.

Javier PEREZ DE CUBLLAR
Secretario General

Todos los seres humanos nacen con derechos y hibertades fundamentales iguales
¢ inalienables.

Las Naciones Unidas tienen el compromiso de apoyar, fomentar y pro-
teger los derechos humanos de todas las personas. Este compromiso tiene
su origen en la Carta de las Naciones Unidas, que reafirma la fe de los
pueblos del mundo en los derechos humanos fundamentales y en la dig-
nidad y el valor de la persona humana.

En la Declaraciéon Universal de Derechos Humanos, las Naciones Uni-
das han expuesto en términos claros y sencillos los derechos que tienen
todos los seres humanos en condiciones de igualdad.

Estos derechos te pertenecen.

Son tus derechos.

Aprende a conocerlos. Contribuye a fomentarlos v a defenderios, no sélo para
Ii sino también para tu prdjimo.
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EN 105 MARGENES DE LA MARGINALIDAD

" PREAMBULO

Considerande que la libertad, la justicia y la paz en €l mundo tienen por
base el reconocimiento de la dignidad intrinseca v de los derechos iguales
¢ inalienables de todos los miembros de la familia humana;

Considerando que el desconocimiento y el menosprecio de los derechos
hunanos han originado actos de barbarie ultrajantes para la conciencia de
-la humanidad, y que se ha proclamado, como la aspiracién més elevada del
hombre, el advenimiento de un mundo en que los seres humanos, libera-
dos del temor y de la miseria, disfruten de la libertad de palabra y de Ia
libertad de creencias;

Considerande esencial que los derechos humanos sean protegidos por un
régimen de Derecho, a fin de que el hombre noe se vea compelido al supre-
mo recurso de la rebelién contra la tirania y la opresion;

Considerando también esencial promover el desarrollo de relaciones
amistosas entre las naciones;

Considerande que los pueblos de las Naciones Unidas han reafirmado en
la Carta su fe en los derechos fundamentales del hombre, en la dignidad
y el valor de la persona humana y en la igualdad de derechos de hombres
y mujeres, y s€ han declarado resueltos a promover el progreso social y a
elevar el nivel de vida dentro de un concepto mds amplio de la Hbertad;

Constderando que los Estados miembros se han comprometido a asegu-
rar, en cooperacion con la Organizacién de las Naciones Unidas, €l respeto
universal y efectivo a los derechos y libertades fundamentales del hom-
bre, y

Considerande que una concepeién comin de estos derechos y libertades
es de la mayor importancia para el pleno cumplimiento de dicho compro-
miso;

La Asamblea General
proclanta Ia presente
Declaracién Universal
de Derechos Humanos

como ideal comuin por el que todos los pueblos v naciones deben esforzar-
se, a fin de que tanto los individuos como las instituciones, inspirindose
constantemente en ella, promuevan, medianie la ensefianza y la educa-
cién, el respeto a estos derechos y libertades, y aseguren, por medidas
progresivas de cardcter nacional ¢ internacional, su reconocimiento y apli-
cacién universales y efectivos, tanto entre los pueblos de los Estados miem-
bros como entre los de los territorios colocados bajo su jurisdiccidn.

Articulo 1

Todos los seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y derechos
y, dotados como estdn de razén y conciencia, deben comportarse fratemal-
mente los unos con los otros.
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Articulo 2

1. Toda persona tiene todos los derechos y libertades proclamados en
esta Declaracidn, sin distincidn alguna de raza, color, sexo, idioma, religién,
opinidn politica o de cualquier otra indole, origen nacional o social, posi-
¢ién econdmica, nacimiento o cualquier otra condicién.

2. Ademds, no se hard distincion alguna fundada en la condicién
politica, juridica o internaciorial del pafs o territorio de cuya jurisdiccién
dependa una persona, tanto 5i se trata de un pais independiente, como de
un territorio bajo administracién fiduciaria, no auténomo o sometido a
cualquier otra limitacién de soberania.

Articulo 3

Todo individuo tiene derecho a la vida, a la libertad v a la seguridad de
su persona.

Articulo 4

Nadie estara sometido a esclavitud ni a servidumbre; la esclavitud y la
trata de esclavos estdn prohibidas en todas sus formas.

Articule 5

Nadie serd sometido a torturas ni a penas o tratos crueles, inhumanos
o degradantes.

Articulo 6

Todo ser humano tiene derecho, en todas partes, al reconocimiento de
su personalidad jurfdica.

Articulo 7

Todos son iguales ante la ley y tienen, sin distincién, derecho a igual
proteccién de la ley. Todos tienen derecho a igual proteccién contra toda
discriminacion que infrinja esta Declaracién y contra toda provocacién a tal
discriminacion.

Articulo 8
Toda persona tiene derecho a un recurso efectivo, ante los tribunales

nacionales competentes, que la ampare contra actos que violen sus dere-
chos fundamentales reconocidos per la constitucién o por la ley.
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Articulo 9

Nadie podrd ser arbitrariamente detenido, preso ni desterrado.

Articulo 10

Toda persona tiene derecho, en condiciones de plena ipualdad, a ser oida
publicamente y con justicia por un tribunal independiente ¢ impardial, para
la determinacion de sus derechos y obligaciones o para el examen de cual-
quier acusacién contra ella en materia penal.

Articulo 11

1. Toda persona acusada de delito tiene derecho a que se presuma su
inocencia mientras no se pruecbe su culpabilidad, conforme a la ley y en
juicio publico en el que se le hayan asegurado todas las garantias necesarias
para su defensa.

2. Nadie serd condenado por actos u omisiones que en ¢l momento de
cometerse no fueron delictivos segin el Derecho nacional o internacional.
Tampoco se impondrd pena mas grave que la aplicable en el momento de
la comisién del delito.

Articulo 12

Nadie serd objeto de injerendias arbitrarias en su vida privada, su fami-
lia, su domicilic o su correspondencia, ni de ataques a su honra 0 a su
reputacion. Toda persona tiene dereche a la proteccidn de la ley contra
tales injerencias o atagues.

Articilo 13

1. Toda persona tiene derecho a circular libremente y a elegir su
residencia en el territorio de un Estado.

2. Toda persona tiene derecho a saliv de cualquier pais, incluso del
propio, ¥ a regresar a su pais.

Articulo 14

1. En caso de persecucién, toda persona tiene derecho a buscar asilo,
¥ a disfrutar de él, en cualquier pais. .

2. Este derecho no podra ser invocado contra una accién judicial real-
mente originada por delitos comunes o por actos opuestos a los propadsitos
y principios de las Naciones Unidas.
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Articule 15

1. Toda persona tiene derecho a una nacionalidad.
2, A nadie se privari arbitrariamente de su nacionalidad ni del dere-
cho a cambiar de nacionalidad.

Articulo 16

I. Los hombres y las mujeres, a partir de la edad nibil, tienen dere-
cho, sin restriccién alguna por motivos de raza, nacionalidad o religién, a
casarse y fundar una familia, y disfrutarin de iguales derechos en cuanto
al matrimonio, durante el matrimonio y en caso de disclucién del matei-
monio. :

2. Sdlo mediante libre v pleno consentimiento de los futuros esposos
podrd contraerse el matrimonio.

3. La familia es el elemento natural y fundamental de la sociedad y
tiene derecho a la proteccion de la sociedad y del Estado.

Artieulo 17

1. Toda persona tiene derecho a la propiedad, individual y colectiva-
mente.
2. Nadie serd privado arbitrariamente de su propiedad.

Articulo 18

Toda persona tiene derecho a la libertad de pensamiento, de conciencia
v de religién; este derecho incluye la libertad de cambiar de religién o de
creencia, asi como la libertad de manifestar so religién o su creencia, indivi-
dual y colectivamente, tanto en piblico como en privado, por la ensefianza,
ia practica, el culto y la observancia:

Articulo 19
Todo individuo tiene derecho a la libertad de opinion y de expresién;
este derecho incluye el de no ser molestado a causa de sus opiniones, el de

investigar y recibir informaciones y opiniones, y el de difundirlas, sin limi-
tacién de fronteras, por cualquier medio de expresién.

Articulo 20
1. Toda persona ticne derecho a la libertad de reunidn y de asociacién

pacificas. . :
2. Nadie podrd ser obligado a pertenecer a una asociacién.
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Artfculo 21

1. Toda persona tiene derecho a participar en el gobierno de su pais,
directamente o por medio de representantes libremente escogidos.

2. Toda persona tiene ¢l derecho de acceso, en condiciones de igual-
dad, a las funciones piblicas de su pais.

3. La voluntad del pueblo es la base de la autoridad del poder pablico;
esta voluntad se expresard mediante elecciones auténticas que habrin de
celebrarse periddicamente, por sufragio universal e igual y por voto secreto
u otro procedimiento equivalente que garantice la libertad del voto.

Articulo 22

Toda persona, como miembro de la sociedad, tiene derecho a la segu-
ridad social, y a obtener, mediante el esfuerzo nacional y la cooperacién
internacional, habida cuenta de la organizacién y los recursos de cada
Estado, la satisfaccién de los derechos econdmicos, sociales y culturales,
indispensables a su dignidad y al libre desarrollo de su personalidad.

Articulp 23

1. Toda persona tiene derecho al trabajo, a la libre eleccion de su
trabajo, a condiciones equitativas y satisfactorias de trabajo y a la protec-
cidn contra el desempleo.

2. Toda persona tiene derecho, sin discriminacién alguna, a igual
salario por trabajo igual.

3. Toda persona que trabaja tiene derecho a una remuneracién equi-
tativa y satisfactoria, que le asegure, as{ como a su familia, una existencia
conforme a la dignidad humana y que serd completada, en caso necesario,
por cualesquicra otros medios de proteccion sacial.

4. Toda persona tiene derecho a fundar sindicatos vy a sindicarse para
la defensa de sus intereses.

Articulo 24
Toda persona tiene derecho al descanso, al disfrute del tiempo libre, a

una limitacién razonable de la duracidon del trabajo y a vacaciones perid-
dicas pagadas.

Articulo 25

1. Toda persona tiene derecho a un nivel de vida adecuado gue le
asegure, asi como a su familia, 1a salud y el bienestar, vy en especial la ali-
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mentacién, el vestido, 1a vivienda, la asistencia médica y los servicios socia-
ies necesarios; tiene asimismo derecho a los seguros en caso de desempleo,
enfermedad, invalidez, viudez, vejez u otros cases de pérdida de sus medios
de subsistencia por circunstancias independientes de su vohiniad.

2. La maternidad y la infancia tienen derecho a cuidados y asistencia
especiales. Todos los nifios, nacidos de matrimonio o fuera de matrimonio,
tienen derecho a igual proteccion social. -

Articulo 26

1. Toda persona tiene derecho a la educacién. La educacion debe ser
gratuita, al menos en lo concerniente a la instruccién elemental y funda-
mental. La instruccion elemental serd obligatoria. La instruccién técnica y
profesional habrd de sex generalizada; el acceso a los estudios superiores
sera igual para todos, en funcién de los méritos respectivos.

2. La educacidn tendrad por objeto el pleno desarrollo de la persona-
lidad humana y el fortalecimiento del respeto a los derechos humanos y a
las libertades fundamentales; favorecerd la comprensidn, la tolerancia y la
amistad entre todas las naciones y todos los grupos étnicos o religiosos, y
promovetd el desarrollo de las actividades de las Naciones Unidas para ¢l
mantenimiente de la paz.

3. Los padres tendrin derecho prelerente a escoger el tipo de educa-
ddn que habra de darse a sus hijos.

Articnlo 27

1. Toda persona tiene derech¢ a tomar parte libremente en la vida
cultural de la comunidad, a gozar de lag artes y a participar en el progreso
dentifico y en los beneficios que de €] resalten.

2. Toda persona tiene derecho a la proteccion de los intereses morales
y materiales que le correspondan por razén de las producciones cientificas,
literarias o artisticas de que sea autora.

Articulo 28

Toda persona tiene derecho a que se establezca un orden social e in-
ternacional en el que los derechos y libertades proclamados en esta Decla-
racidn se hagan plenamente efectivos.

Articulo 29

1. Toda persena tiene deberes respecto a la comunidad, puesto que
sOlo en ella puede desarrollar libre y plenamente su personalidad.
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2. En ¢l gjercicio de sus derechos y en el dishrute de sus libertades,
toda persona estard solamente sujeta a las limitaciones establecidas por la
ley con el dnico fin de asegurar el reconocimiento y el respeto de les
derechos y libertades de los demaés, y de satisfacer las justas exigencias de
la moral, del orden publico y del bienestar general en una sociedad demo-
crética.

3. Estos derechos y libertades no podran, eén ningin caso, ser gjerci-
dos en oposicion a los propdsitos y principios de las Naciones Unidas.

Articulo 30

Nada en esta Declaracién podrd interpretarse en el sentido de que
confiere derecho algunc al Estado, a un grupo o a una persona, para
emprender y desarrollar actividades o realizar actos tendientes a la supre-
sidn de cualquiera de los derechos y libertades proclamados en esta Decla-
racién.
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APENDICE III

DERECHOS DEL NINO

(Texto aprobado por la ONU el 20-11<1959)

1
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El nifdo dispondrd de oportunidades y servicios para que pueda de-
sarrollarse fisica, mental, moral, espiritual y socialmente en condicio-
nes de libertad y dignidad.

El nifio tiene derecho desde su nacimiento a un nombre y a una
nacionalidad.

El nifio tendrd derecho a disfrutar de alimentacién, vivienda, recreo
v servicios médicos adecuados.

El nifio, fisica 0 mentalmente impedido, debe recibir el tratamienio,
educacién y cuidados especiales que requiere su caso particular.

El nifio deberd crecer al amparo ¥ bajo la responsabilidad de sus
padres y en un ambiente de afecto y de seguridad moral y material.

El nifio tiene derecho a recibir educacién que serd gratuita y obliga-
toria por le menos en las etapas elementales.

El nifio debe, en todas las circunstancias, figurar entre los primeros
que reciban proteccién y socorro.

El niiio serd protegido contra 1oda forma de abandono y explotacién.
No deberd permitirse que trabaje antes de una edad adecunada.

El nifio debe ser protegido contra las practicas que puedan fomentar
la discriminacién racial, religiosa o de cualquier otra indole.

El nifio debe ser educado en un espiritu de comprension, tolerancia,
amistad entre los pueblos, paz y fraternidad universal.
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APENDICE 1V

1. DECLARACION DE LOS DERECHOS DEL
DEFICIENTE MENTAL (ONU, 20-12-71)

La Asamblea General

Conscientes del compromiso que los Estados miembros de la Orpaniza-
cién de las Naciones Unidas han adoptado en virtud de la Carta, actuar
tante conjuntamente como individualmente, cooperando con la Organiza-
cion para favorecer la mejora de los niveles de vida, de la total ocupacién,
de las condiciones de progreso y desarrolle de orden econdmico ¥ sodal

Reafirmando su fe en los derechos del hombre y en las libertades fun-
damentales y ¢n los principios de paz, dignidad, valor de la persona huma-
na vy justicia social proclamadas en la Carta.

Recordando 105 principios de la Declaracién Universal de los Derechos
del Hombre, de los Pactos Internacionales relativos a los Derechos del
Hombre y de las declaraciones de los derechos de los nifios, asi como las
noymas de progreso sodal ya enunciadas en Jas actas constitutivas, las
convenciones, las recomendaciones y las resoluciones de la Organizacion
Internacional del Trabajo, la Cienda y la Cultura, de la Orpganizacién
Mundial de la Salud, del Fondo de las Naciones Unidas para la Infandia, v
otras organizaciones interesadas. -

Remarcande que la Declaracién sobre el progreso v el desarrolle social
ha reclamado la necesidad de proteger los derechos v asegurar el bienestar
y la readaptacion de los deficientes fisicos y mentales.

Hay que tener presente la necesidad de ayudar a los deficientes men-
tales a desarrollar sus aptitudes en las mas diversas actividades, asi como
promover, tanto como sea posible, su integracién en la vida social normal.

Conscientes de que algunos paises, en su estado actual de desarrollo,
pueden dedicar a esta accién sélo unos esfuerzos limitados.

Proclama la presente Declaracién de los Derechos del Deficiente Mental
y pide que se emprenda una acciém, tanto en ¢l plane nacional como
internacional, a fin de que esta Declaracidon constituya una base y una
referencia comin para la proteccién de estos derechos:

1. El deficienie menta), tanto como sea posible, tiene que disfrutar de
los mismos derechos que los otros seres humanos.
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2. El deficiente mental tiene derecho a una asistencia médica y a una
rehabilitacién fisica adecuada, asi comoe a una educacién, instruccién, ca-
pacitacién, readaptacién y guia que le ayuden a desarrollar al maximo sus
posibilidades y apiitudes.

3. El deficiente mental tiene derecho a la seguridad econdmica y a un
nive] de vida aceptable. También tiene derecho, en la medida de sus posibi-
lidades, a realizar un trabajo productivo o ejercer cualquier ocupacidn Wtil.

4. Siempre que sca posible, ¢l deficiente mental tiene que vivir con su
propia familia o en una casa que la sustituya, y participar en las diferentes
formas de la vida comunitaria. La casa donde habite ha de ser protegida.
Si es necesario que habite en un establecimiento especializado, el ambiente
de éste y las condiciones de vida tienen que ser Io mds parecidas posibles
a las de la vida normal.

5. El deficiente mental tiene derecho a2 una tutela cualificada, cuando
sea indispensable para la proteccién de su persona y la de sus bienes.

6. El deficiente mental tiene derecho a ser protegido conira cualquier
explotacidon, abuso o trato denigrante. En caso de acusacién legal, tiene
derecho a un procedimiento regular que tenga totalmente en cuenta su
grado de responsabilidad con relacién a sus facultades mentales.

7. Si por la gravedad de su deficiencia. algunos deficienies mentales
no pueden hacer valer sus derechos de una forma efectiva, o si es acon-
sejable una limitacién o incluso la supresién de estos derechos, el procedi-
miento a utilizar para esta modificacién o supresién hay que basarlo en
justas medidas legales que eviten cualguier forma de abuso. Este procedi-
miento deberd fundamentarse en una evaluacién de su capacidad social
realizada por expertos cualificados. Esta limitacién o supresién de los de-
rechos serd sometida a revisiones periddicas, y guardard el derecho de
apelar a las mas altas autoridades.

2. DECLARACION DE LOS DERECHOS
DE LOS IMPEDIDOS (ONU, 9-12-75)

La Asamblea General

Consciente del compromiso que los Estados miembros han asumido, en
virtud de la Carta de las Naciones Unidas, de tomar medidas conjunta o
separadamente, en cooperacion con la Organizacién para promover niveles
de vida mds elevados, trabajo permanente para todos y condiciones de
progreso y desarrollo econdmico y social.

Reaftrmande su fe en los derechos humanos v las libertades fundamen-
tales y Jos principios de paz, de dignidad y valor de la persona humana y
de justicia social proclamados en la Carta.

Recordando los principios de Ja Declaracién Universal de Derechos Hu-
manos, de los Pactos Internacionales de derechos humanos, de la Declara-
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cién. de los Derechos del Nifio y de la Declaracion de los Derechos del
Retrasado Mental, asi como las normas de progreso social ya enunciadas en
las constituciones, los convenios, las recomendaciones y las resoluciones de
la Organizacién Internacional del Trabajo, la Organizacién de las Naciones
Unidas para la Educacidn, la Ciencia y la Cultura, la Organizacién Mundial
de la Salud, el Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia y otras
organizaciones interesadas.

Recordando asimismo la resolucidn 1921 {LVIO) del Consejo Econémico
¥ Social, de 6 de mayo de 1975, sobre la prevencién de la incapacitacién
y la readaptacién de los incapacitados.

Subrayando que la Declaracién sobre el Progreso y el Desarrollo en lo
Social ha proclamado la necesidad de proteger los derechos de los fisica y
mentalmente desfavorecidos y de asegurar su bienestar y su rehabilitacién.

Teniendo presente la necesidad de prevenir la incapacidad fisica y mentai
y de ayudar a los impedidos a desarrollar sus aptitudes en las més diversas
esferas de actividad, asi como de fomentar en la medida de lo posible su
incorporacion a la vida social normal.

Consciente de que, dado su actual nivel de desarrollo, algunos paises no
se hallan en situacion de dedicar a estas actividades sino esfuerzos limitados.

Praclama la presente Declaracion de los Derechos de los Impedidos y
pide que se adopten medidas en los planos nacional e internacional para
que la Declaracién sitva de base y de referenaa comunes para la proteccién
de estos derechos:

1. El término «impedido» designa a toda persona incapacitada de
subvenir por si misma, en su totalidad o en parte, & las necesidades de una
vida individual o social normal a consecuencia de vwna deficiencia, congé-
nita o no, de sus facnltades lisicas o mentales.

2, El impedido debe gozar de todos los derechos enunciados en la
presente Declaracidn. Deben reconocerse esos derechos a todos los impe-
didos, sin excepcién alguna y sin distincién ni discriminacién por motivos
de raza, color, sexo, idioma, religién, opiniones politicas o de otra fndole,
origen nacional o social, fortuna, nacimiento-o cualguier otra circunstan-
cia, tanto si se refiere personalmente al impedido come a su familia.

3. El impedido tiene esencialmente derecho a que se respete su dig-
nidad humana. Bl impedido, cualesquiera sean el origen, la naturaleza o la
gravedad de sus trastornos y deficiencias, tiene los mismos derechos fun-
damentales que sus concivdadanos de la misma edad, lo que supone, en
primer lugar, el derecho a disfrutar de una vida decorosa, lo mds normal
y plena que sea posible.

4. El impedido tiene los mismos derechos dviles y politicos que los
demas seres humanos; el parrafo 7 de la Declaracion de los Derechos del
Retrasado Mental se aplica a toda posible limitacién o supresidn de esos
derechos para los impedidos mentales.

5. El impedido tiene derecho a las medidas destinadas a permitirle
Yograr la mayor autonomia posible.
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6. El impedido tiene derecho a recibir atencién médica, psicolégica y
funcional, incluidos los aparatos de protesis y ortopedia; a la readaptacién
médica y social; a la educacidn; a la formacién v a la readaptacién profe-
sionales; a las ayudas, consejos, servicios de colocacion y otros servicios que
aseguren el aprovechamiente miximo de sus facultades y aptitudes y ace-
leren el proceso de su integracidn o reintegracién social.

7. El impedido tiene derecho a la seguridad econdmica v social ¥y a un
nivel de vida decoroso. Tiene derecho, en la medida de sus posibilidades,
a obtener y conservar un empleo y a ejercer una ocupacion iitil, productiva
¥ remunerativa, y a formar parte de organizaciones sindicales,

8. El impedido tiene derecho a que se tengan en cuenta sus necesi-
dades particulares en todas las etapas de la planificaciéon econdmica y so-
cial.

9. El impedido tiene derecho a vivir en el seno de su familia o de un
hogar que la sustituya y a participar en todas las actividades sociales, crea-
doras o recreativas. Ningadn impedido podra ser obligado, en materia de
residencia, a un trato distinto del que exija su estado o la mejoria que se
le podria aportar. Si fuese indispensable la permanencia del impedido en su
establecimiento especializado, el medio y las condiciones de vida en él
deberdn asemejarse lo mas posible a los de vida normal de las personas de
su edad.

10. El impedido debe ser protegido contra toda explotacidn, toda re-
glamentacién o todo trato discriminaterio, abusivo o degradante.

11. El impedide debe poder contar con el beneficio de una asistencia
letrada juridica competente cuando se compruebe que esa asistencia es
indispensable para la proteccidon de su persona y sus bienes. 8i fuere objeto
de una accion judicial, deberd ser sometido a un procedimiento justo que
tenga plenamente en cuenta sus condiciones fisicas y mentales.

12. Las organizaciones de impedidos podran ser consultadas con pro-
vecho respecto de todos los asuntos que se relacionen con los derechos
humanes y otros derechos de los impedidos.

13. El impedido, su familia y su comunidad deben ser informados
plenamente, por todos los medios apropiados, de los derechos enunciados
en ia presente Declaracidn.
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APENDICE V

LEY 13/1982, DE 7 DE ABRIL,
. DE INTEGRACION SOCIAL
DE LOS MINUSVALIDOS (LISMI)

DON JUAN CARLOS I, REY DE ESPANA

A todos los que la presente vieren y entendieren.
Sabed: Que las Cortes Generales han aprobado, y Yo vengo a sancicnar
1a siguiente Ley:

TITULO PRIMERO
Principios generales

Articulo 1

Los principios que inspiran la presente Ley se fundamentan en los
derechos que el articulo 49 de la Constitucién reconoce, en razén a la
dignidad que les ¢s propia, a los disminnidos en sus capacidades fisicas,
psiquicas o sensoriales para su completa realizacién persomal y su total
integracidn social, y a los disminuidos profundos para Ia asistencia y tutela
necesarias.

Articulo 2

El Estado espafiol inspiraré la legislacion para la integracién social de
los disminuidos en la Declaracién de Derechos del Deficiente Mental, apro-
bada por las Naciones Unidas el 20 de diciembre de 1971, y en la Decla-
racién de Derechos de los Minusvilidos, aprobada por la Resolucidén 3.447
de dicha Organizacion, de 9 de diciemnbre de 1975 y amoldard a ellas su
actuacién.
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Articulo 3

Uno. Los poderes piblicos prestardn todos los recursos necesarios para
el ejercicio de los derechos a que se refiere el articulo primero, constituyen-
do upa obligacién del Estado la prevencion, los cuidados médicos y psico-
l6gicos, la rehabilitacién adecuada, la educacién, la orientacidn, la integra-
cidn laboral, la garantia de unos derechos econdmicos, juridicos sociales
minimos ¥ la Seguridad Social.

Dos. A estos efectos estardn obligados a participar, para su efectiva rea-
lizacién, en su dmbito de competencias correspondientes, la Administracién
Central, las Comunidades Auténomas, las Corporaciones Locales, los Sindi-
catos, las entidades y organismos piiblicos y las asociaciones y personas pri-
vadas.

Articule 4

Uno. La Administracion del Estado, las Comunidades Auténomas y las
Corporaciones Locales amparardn la iniciativa sin dnimo de hacro, colabo-
rando en el desarrollo de estas actividades mediante asesoramiento técnico,
coordinacidn, planificacién y apoyo economico. Bspecial atencién recibirdn
las instituciones, asociaciones y fundaciones sin fin de lucro, promovidas por
los propios minusvilidos, sus familiares o sus representantes legales.

Dos. Serd requisito indispensable para percibir dicha ¢olaboracién y
ayuda que las actuaciones privadas se adecuen a las lineas y exigendias de la
planificacién sectorial que se establezca por parte de las Administraciones
Piblicas.

Tres. En los centros financiados, en todo o en parte, con cargo a fon-
dos piblices, existirdin érganos de control del origen y aplicacién de los re.
cursos financieros, con la participacién de los interesados o subsidiariamen-
te sus representantes legales, de la direccidn y del personal al sexvicio de los
centros, sin perjuicio de las facultades que correspondan a los poderes pia-
blicos.

Articulo 5

Los poderes piiblicos promoverin la informacién necesaria para la com-
pleta mentalizacién de la sociedad, especialmente en los dmbitos escolar
y profesional, al objeto de que ésta, en su conjunto, colabore al reconoci-
miento y ejercicio de los derechos de los minusvélidos para su total integra-
cién.

Artitulo 6

Las medidas tendentes a la promocion educativa, cultural, laboral y
social de los minusvilidos se llevaran a cabo mediante su integracion en las
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instituciones de cardcter general, excepio cuande por las caracteristicas de
sus minusvalias requieran una atencién peculiar a través de servicios y
centros especiales.

TITULQ SEGUNDO
Titulares de los derechos

Articulp 7

Uno. A los efectos de la presente Ley se entendera por minusvilido
toda persona cuyas posibilidades de integracion educativa, laboral ¢ social
se hallen disminuidas como consecuencia de una deficiencia, previsible-
mente permanente, de cardcter congénito o no, en sus capacidades fisicas,
psiquicas o sensoriales.

Dos. El reconocimiento del derecho a la aplicacién de los beneficios
previstos en esta Ley deberd ser efectuado de manera personalizada por
el drgano de la Administracidn que se determine reglamentariamente, pre-
vio informe de los correspondientes equipos multiprofesionales califica-
dores.

Tres. A efectos del reconocimiento del derecho a los servicios que
tiendan a prevenir la aparicidn de la minusvalia, s¢ asimilan a dicha situa-
cidn los estados previos, entendidos como progesos en evolucién que pue-
dan llegar a ocasionar una minusvalia residual.

Cuatro. Los servicios, prestaciones y demds beneficios previstos €n esta
Ley sc otorgardn a los extranjeros que tengan reconocida la situacidn de re-
sidentes en Espafia, de conformidad con lo previsto en los acuerdos suscritos
con sus respectivos Estados vy, en su defecto, en funcidn del principio de
reciprocidad.

Cinco. El Gobierno extendera la aplicacién de las prestaciones econd-
micas previstas en esta Ley a los espaioles residentes en el extranjero,
siempre que carezcan de proteccidén equiparable en el pafs de residencia, en
la forma vy con los requisitos que reglamentariamente se detesminen.

TITULO TERCERO
Prevencldin de las minusvalias

Articulo 8

La prevencion de las minusvalias constituye un derecho y un deber de
todo ciudadano y de la sociedad en su conjunio y formard parte de las
obligaciones prioritarias del Estado en el campo de la salud piblica v de los
servicios sociales.
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Articulo 9

Uno. El Gobierno presentard a las Cortes Genevales un Proyecto de
Ley en el que se fijardn los principios v normas basicas de ordenacion y
coordinacidn en materia de prevencion de las minusvalias.

Dos. Sin perjuicio de las facultades que pueden corresponder a las
distintas Administiacionss Publicas, en el 4mbito de sus respectivas compe-
tencias, para formular sus propios planes de actuacién en la materia, el
Gobierno elaborard cuatrienalmente, en relacion con tales planes, un Plan
Nacional de Prevencion de las Minusvalias que se presentard a las Cortes
Generales para su conocimiento, y de cuyo desarrollo informara ancalmen-
te a las mismas.

Tres. En dichos planes se concedera especial importancia a los servi-
clos de orientacién y planificacién familiar, consejo genético, atencién pre-
natal y perinatal, deteccidn y diagndstico precoz y asistencia pedidtrica, asi
como a la higiene y seguridad en €] trabajo, a la seguridad en el trafico vial,
al control higiénico y sanitario de los alimentos y a la contaminacion
ambiental: se coniemplardn de modo especifico las acciones destinadas a
las zonas rurales.

TITULO CUARTO
Del diagndéstico y valoracién de las minusvalias

Articulo 10

Uno. Se creardn equipos multiprofesionales que, actvando en un
drnbito sectorial, aseguren una atencién interdisciplinaria a cada persona
que lo precise, para garantizar su integracién en su entorno sociocomuni-
tario.

Su composicién y funcionamiento se establecerdn reglamentariamente,
en el plazo méaximo de dieciocho meses, a partir de la entrada en vigor de
esta Ley. ’

Dos. Seran funciones de los equipos multiprofesionales de valoracion:

a) Emitir un informe diagnéstico normalizado sobre los diversos as-
pectos de la personalidad y las disminuciones del presunto minusvilido y
de su entorno sociofamiliar.

b) Lla orientacion terapéutica, determinando las necesidades, aptitu-
des y posibilidades de recuperacién, asi como el seguimiento y revisidn.

¢} La valoracidn y calificacién de la presunta minusvalia, determinan-
do el tipo v grado de disminucién en relacion con los beneficios, derechos
econdmicos y servicios previstos en la legislacion, sin perjuicio del recono-
cimiento del derecho que corresponda efectuar al drgane administrativo
competenie.
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d) La valoraddn y calificacidn citadas anteriormente serdn revisables
en la forma que reglamentariamente se determine. La valoracién y califi-
cacion definitivas sdlo se realizaran cuando el presunto minusvalide haya
alcanzado su mdxima rehabilitacién o cuando su lesién sea presumible-
mente definitiva, lo que no impedird valoraciones previas para obtener
determinados beneficios.

Articulo 11

Las calificaciones y valoraciones de los equipos multiprofesionales res-
ponderdn a criterios técnicos unificados y tendrdn validez ante cualquier
Organismo publico.

TITULO QUINTO
Sistema de prestaciones sociales y economicas

Articule 12

Uno. En tanto no se desarrollen las previsiones contenidas en el ar-
ticulo 41 de la Constitucion, el Gobiermno, en ¢l plazo de un afno a partir de
1a entrada en vigor de la presente Ley, establecerd y regulara por Decreto
un sistema especial de prestaciones sociales y econdmicas para los minus-
vilidos que, por no desarrollar una actividad laboral, no estén incluidos en
el campo de la aplicacién del sistema de la Seguridad Social. BEn dicho
Decreto se especificardn las condiciones econdmicas que deberan reunir los
heneficiarios de las distintas prestaciones.

Dos. la accidm protectora de dicho sistema comprendera al menos:

a) Asistencia sanitaria y prestacién farmacéutica.

b) Subsidio de garantia de ingresos minimos.

¢) Subsidio por ayuda de tercera persona.

d) Subsidio de movilidad y compensacién para gastos de transporte.
¢} Recuperacién profesional.

f Rehabilitacién médico-funcional.

Artienlo 13

Uno. La asistencia sanitaria y farmacéutica prevista en el apartado
dos, a), del articulo anterior serd prestada por los servicios sanitarios del
sistema de la Seguridad Social, con la extension, duracién y condiciones
que reglamentariamente se determinen,

Dos. Los beneficiarios del sisterma especial de prestaciones asistenciales
y econdmicas descrito en ¢] articulo anterior estarin exentos de abono de
aportacion por el consumo de especialidades farmacéuticas.
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Articulp 14

Ung. Todo minusvadlide mayor de edad cuyo grado de minusvalia ex-
ceda del que reglamentariamente se determine, y gue por razén del mismo
s¢ vea imposibilitado de obtener un empleo adecuado, tendra derecho a
percibir un subsidio de garantia de ingresos minimos, cuya cuantia se fijard
en las disposiciones de desarrollo de la presente Ley, siempre que, carecien-
do de ymedios econdmicos, no perciba prestacién pecuniaria del Estado, Co-
munidades Auténomas, Corporaciones Locales o de la Seguridad Social.
Cuande perciba una prestacién econdmica, el subsidio se reducird en cuan-
tia ignal al importe de aquélla.

Dos. Este subsidio serd compatible con los recursos personales del
beneficiario si en cémputo mensual no exceden de una cuantia que se
fijard anualmente por Decreto, ¥ que en todo caso tendrd en cuenta las
personas que £l minusvalido tenga a su cargo.

Tres. La cuantia de este subsidio serd determinada por Decreto, con
cardcter uniforme, y no serd inferior al 50 por 100 del salario minimo
interprofesional.

Articulo 15

Los minusvilidos acogidos en centros piblicos o privados financiados
en todo o en parte con fondos piiblicos, y en tanto permanezcan en ellos,
tendrin derecho a la parte del subsidio de garantia de ingresos minimos
que reglamentariamente se determine.

Articuls 16

Uno. Seran beneficiarios del subsidio a que se refiere el apartado ¢)
del articulo 12, dos, los minusvélidos mayores de edad, carentes de medios
econdmicos, cuyo grado de minusvalia exceda del que reglamentariamente
se determine y que, por consecuencia de pérdidas anatémicas o funciona-
les, necesite ]a asistencia de otra persona para realizar los actos mas esen-
ciales de la vida, tales como vestirse, desplazarse, comer o andlogos.

Dos. Las previsiones contenidas en el articulo 14, asi como las relati-
vas a la percepcidn de prestaciones pecuniarias por anilogo motivo, son de
aplicacion al subsidio regulado en el presente articulo.

Artfendo 17

Los minusvilidos con problemas graves de movilidad que redinan los re-
quisitos que se establezcan reglamentariamente tendrdn asimismo derecho
a la percepcién del subsidio a que se refiere el apartado <) del articulo 12,
dos, cuya cuantia serd fijada por Decreto.
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TITULO SEXTO
De la rehabilitacién

Articule 18

Uno. Se entiende por rebabilitacidn el proceso dirigido a que los mi-
nusvilidos adquieran su miximo nivel de desarrollo personal y su integra-
cion en la vida sodial, fundamentalmente a través de Ja obtencién de un
empleo adecuado.

Dos. Los procesos de rehabilitacién podrin comprender:

a) Rehabilitacién médico-funcional.

b) Tratamiento y orientacidén psicolégica.
¢) Bducacidén general y especial.

d) Recuperacidn profesional.

Tres. El Bstado fomentard v establecerd el sistema de rehabilitacion,
que estard coordinado con los restantes servicios sociales, escolares y labo-
rales, en las menores unidades posibles, para acercar e servicio a los usua-
rios y administrade descentralizadamente.

SECCION PRIMERA
De la rehabilitacidn médico-funcional

Articulo 19

Uno. La rehabilitacién médico-funcional, dirigida a dotar de las con-
diciones precisas para su recuperacidn a aquellas personas que presenten
una disminucién de su capacidad fisica, sensorial o psiquica, deberd comen-
zar de forma inmediata a la deteccidn y el diagnéstico de cualquier tipo de
anomalia o deficiencia, debiendo continuarse hasta conseguir ¢l miximo de
funcionalidad, asi como ¢l mantenimiento de ésta,

Dos. A los efectos de lo previsto en ¢l apartado anterior, toda persona
que presente alguna disminuciéon funcional, calificada segin lo dispuesto
en esta Ley, tendrd derecho a beneficiarse de los procesos de rehabilitacién
médica necesarios para corregir o modificar su estado fisico, psiquico o
sensorial cuando éste constituya un obsticulo para su integracién educati-
va, laboral y social,

Tres. Los procesos de rehabilitacién se complementardn con el sumi-
nistre, la adaptacién, conservacidn y renovacién de aparatos de prétesis y
oOrtesis, asi como los vehiculos y otros elementos auxiliares para los minus-
vélidos cuya disminucién io aconseje.

277



EN LOS MARGENES DE LA MARGINALIDAD

Articule 20

El proceso rehabilitador que se inicie en instituciones especificas se de-
sarrollard en fntima conexién con los centros de recuperacién en donde deba
continuarse y proseguird, si fuera necesario, como tratamiento domiciliario,
a través de equipos méviles multiprofesionales.

Articulo 21

El Estado intensificard la creacién, dotacién y puesta en funcionamien-
to de los servicios e instituciones de rehabilitacién y recuperacién necesa-
rios y debidamente diversificados, para atender adecuadamente a los mi-
nusvalidos, tanto en zonas rurales como urbanas, y conseguir su médxima
integracién social y fomentard la formacion de profesionales, asi como la
investigacidn, produccién y utilizacidon de értesis y protesis.

SECCIGN SEGUNDA
Del tratamiente y orientacion psicoldgica

Articuio 22

Uno. El tratamiento y la orientacién psicoldgica estardn presentes du-
rante las distintas fases del proceso rehabilitador, e irdn encaminadas a
lograr del minusvilido la superacién de su situacién y el mds pleno desa-
rrollo de su personalidad.

Dos. El tratamiento y oriemtacién psicolégica tendrdn en cuenta las
caracteristicas personales del minusvilido, sus motivaciones ¢ intereses, asi
como los factores familiares v sociales que pueden condicionarle, y estardn
dirigidos a potenciar al méximo ¢l vso de sus capacidades residuales.

Tres. El trawamiento y apoyos psicolégicos serdn simultdneos a los
tratamientos funcionales, y en todo caso, se facilitarin desde !a comproba-
cién de la minusvalfa, o desde la fecha en que se inicie un proceso pato-
légico que pueda desembocar en minusvalia.

SECCION TERCERA
De la edycacion

Articulo 23

Uno. El minusvilido se integrard en el sistema ordinario de la educa-
cién general, recibiendo, en su caso, los programas de apoyo ¥ recursos que
la presente Ley reconoce.

Dos. La Educacidn Especial serd impartida transitoria o definitivamen-
te, a aquellos minusvélidos a los que les resulte imposible la integracién. en
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el sistema educative ordinario y de acuerdo con lo previsto en el articu-
lo 26 de la presente Ley.

Articulo 24

En todo caso la necesidad de la educacién especial vendra determinada,
para cada persona, pot la valoracion global de los resultados del estudio
diagndstico previe de contenido pluridimensional.

Articulo 25

La educacién espedial se impartird en las instituciones ordinarias, pd-
blicas o privadas, del sistema educativo general, de forma continuada, tran-
sitoria o mediante programas de apoyo, segin las condiciones de las defi-
ciencias que afecten a cada alamno y se iniciard tan precozmente como lo
requiera cada caso, acomodando su ulterior proceso al desarrollo psicobio-
logico de cada sujeto ¥ mo a criterios estrictamente cronoldgicos.

Artfculo 26

Uno. La educacidn especial es un proceso integral, flexible y dindrni-
co, que se concibe para su aplicacién personalizada y comprende los dife-
rentes niveles'y grados del sistema de enseilanza, partcularmente los con-
siderados obligatorios y gratuitos, encaminados a conseguir la total
integracion social del minusvélido.

Dos. Concretamente la educacién especial tenderd a la consecucion
de los sigulentes objetivos:

a) La superacién de las deficiencias y de las consecuencias ¢ secuelas
derivadas de aquéllas.

b) La adquisicién de conocimientos y habitos que le deten de la mayor
autonomia posible.

¢) Lla promocién de todas las capacidades del minusvalido para el de-
sarrollo armdnico de su personalidad.

d) La incorporacién a la vida social y a un sistema de trabajo que
permita a los minusvilidos servirse y realizarse a si mismos.

Articulo 27

Solamente cuando la profundidad de la minusvalia lo haga imprescin-
dible, la educacién para minusvélidos se llevard a cabo en Centros Espedi-
ficos. A estos efectos funcionaran en conexién con los Centros ordinarios,
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dotados de unidades de transicién para facilitar la integracion de sus alom-
nos en Centros ordinarios,

Articulo 28

Uneo. La educacion especial, en cuanto proceso integrador de diferen-
tes actividades, deberd contar con el personal interdisciplinario técnicamen-
te adecuado que, actuando como equipo multiprofesional, garantice las di-
versas atenciones que cada deficiente requiera.

Dos. Todo el personal que, a través de las diferentes profesiones y en
los distintos niveles, intervenga en la educacién especial deberd poseer,
ademas del titule profesional adecuado a su respectiva funcidn, la especia-
lizacion, experiencia y aptitud necesarias.

Tres. Los equipos multiprofesionales previstos en el articulo 10 elabo-
raran las orientaciones pedagdgicas individualizadas, cuya aplicacién co-
rrespondera al profesorade del Centro. Bstos mismos equipos efectuardn
periddicamente el seguimiento y evaluacién del proceso integrador del mi-
nusvalido en las diferentes actividades, en colaboracién con dicho Centro.

Articilo 29

Todos los hospitales, tanto infantiles como de rehabilitacién, asi como
aguellos que tengan Servicios Pedidtricos Permanentes, sean de la Adminis-
tracién del Estado, de los Organismos Autdnomos de ella dependientes, de
la Seguridad Social, de las Comunidades Autdnomas y de las Corporaciones
Locales, asi como los hospitales privados, que regularmente ocupen cuando
menos la mitad de sus camas, con enfermos cuya estancia y atencién sani-
taria sean abonadas con cargo a recursos priblicos, tendrdn que contar con
una seccién pedagégica para prevenir y evitar la marginacidn del proceso
educativo de los alumnos en edad escolar internados en dichos hospitales.

Articule 30

Los minusvilidos, en su etapa educativa, tendrdn derecho a la gratui-
dad de la ensefianza, en las instituciones de cardcter general, en las de
atencién particular y en los centros especiales, de acuerdo com lo que
dispone la Constitucién y las leyes que la desarrollan.
Articulo 31

Uno. Dentro de la educacion especial se considerara la formacién pro-
fesional del minusvélido de acuerdo con lo establecido en los diferentes ni-
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veles del sistema de ensefianza general y con €] contenido de los artioulos
anteriores.

Dos. Los minugvilidos que cursen estudios universitarios cuya rminus-
valia les dificulte gravemente la adaptacién al régimen de convocatorias
establecido con cardcter general, podran solicitar y los centros habran de
conceder la ampliacién del niimero de las mismas en la medida que com-
pense su dificultad. Sin mengua del nivel exigido, las pruebas se adaptaran,
€n su caso, a las caracteristicas de la minusvalia que presente ¢l interesado.

Tres. A efectos de la participacién en el control y gestién previstos en
el Estatuto de Centros Escolares, se tendrd en cuenta la especialidad de esta
Ley en lo que se tefiere a los equipos especializados.

SECCION CUARTA
De la recuperacion ptofesional

Articulo 32

Uno. lLos minusvalidos en edad laboral tendrdn derecho a beneficiarse
de las prestaciones de recuperacién profesional de la Seguridad Social en
las condiciones que se establezcan en las disposiciones de desarrollo de la
presenie Ley.

Dos. Los procesos de recuperacién profesional comprenderdn, entre
otras, las siguientes prestaciones:

a) Los tratamientos de rehabilitacién médico-funcional, regulados en
ta seccién primera de este tftulo.

b) La orientacién profesional.

¢) La formacién, readaptacion o reeducacién profesional.

Articulo 33

La orientacion prefesional serd prestada por los correspondientes servi-
cios, tepiendo en cuenta las capacidades reales del minusvalido, determina-
das en base a los informes de los equipos multiprofesionales. Asimismo se
tomaran en consideracion la educacion escolar, efectivamente recibida y por
recibir, los deseos de promocién social y las posibilidades de empleo existen-
tes en cada caso, asi como Ja atencién a sus motivaciones, aptitudes y prefe-
rencias profesionales.

Articulo 34
Uno. La formacién, readaptacién o reeducacién profesional, que po-

drd comprender, en su caso, una preformacidn general bdsica, se impartird
de acuerdo con la orientacién profesional prestada con anterioridad, si-
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guiendo los criterios establecidos en el articulo 3.° de esta Ley, y en la
seccién segunda del presente titulo,

Dos. Las actividades formativas podrdn impartirse, ademds de en los
Centros de cardcter general o especial dedicados a ello, en las empresas,
siendo necesario en este dltimo supuesto, la formalizacién de un contrato
especial de formacién profesional entre el minusvilido o, en su caso, el
representante legal, v el empresario, cuyo contenido bésico deberd ser fi-
jado por las normas de desarrollo de la presente Ley, en relacidn con lo
dispuesto en el articulo 11 del Bstatuto de los Trabajadores.

Articulo 35

Uno. Las prestaciones & que se refiere la presente seccién podrdn ser
complementadas, en su caso, con otras medidas adicionales que faciliten al
beneficiario el logro del maximo nivel de desarrollo personal y favorezcan
su plena integracién en la vida social.

Dos. Los beneficiarios de la prestacién de recuperacién del sistema de
Seguridad Social podran beneficiarse, asimismo, de las medidas comple-
mentarias a que se refiere el apartado anterior.

Articule 36

Uno. Los procesos de recuperacién profesional serdn prestados por los
servicios de recuperacién y rehabilitacidn de la Seguridad Social, previa la
fijacién para cada beneficiario del programa individual que se estime pro-
cedente,

Dos. A tales efectos, por los Ministerios competentes, en ¢l plazo de
un afio, se elaborard un plan de aciuacién en la materia, en el que, en base
al principio de sectorizacidon, se prevean los Centros y Servicios necesarios,
teniendo presente la coordinacion entre las fases médicas, escolar y laboral
del proceso de rehabilitacion y la necesidad de garantizar a los minusvali-
dos residentes en zonas rurales el acceso a los procesos de recuperacidn
profesional.

Tres. La dispensacién de los tratamientos recuperadores serd gratuita.

Cuatro. Quienes reciban las prestaciones de recuperacion profesional
percibirdn un subsidio en las condiciones que determinen las disposiciones
de desarrollo de la presente Ley.

TITULO SEPTIMC
De la integracién laboral

Articulo 37

Serd finalidad primordial de la politica de empleo de trabajadores mi-
nusvélidos su integracion en el sistema ordinario de trabajo o, en su defec-
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to, su incorporacidn al sistema productivo mediante la féomula espectal de
trabajo protegido que se menciona ¢n el articulo 41.

Articutlo 38

Uno. Las Empresas piiblicas y privadas que emplean un nimero de
trabajadores fijos que exceda de cincuenta vendran obligadas a emplear un
nimero de trabajadores minusvalidos no inferior al 2 por 100 de la plan-
tilla :

Dos. Se entenderdn nulos y sin efecto los preceptos reglamentarios,
las cdldusulas de los convenios colectivos, los pactos individuales y las de-
cisiones unilaterales de las empresas que supongan en contra de los minus-
vélidos discriminaciones en el empleo, en materia de retribuciones, jorna-
das y demds condiciones de trabajo.

Tres. En las pruebas selectivas para el ingreso en los Cuerpos de la
Administracion del Bstado, Comunidades Autdnomas, Administracién Local,
Institucional y de la Seguridad Social, seran admitidos los minusvalidos en
igualdad de condiciones con los demds aspirantes.

Las condiciones personales de aptitud para ¢l ejercicic de las funciones
cotrespondientes se acreditardn en su caso mediante dictamen vinculante
expedido por ¢l equipo multiprofesional competente, que deberd ser emi-
tido con anterioridad a la iniciacién de Ias pruebas selectivas.

Cuatro. Se fomentard el empleo de los trabajadores minusvalidos
mediante el establecimiento de ayndas que faciliten su integracion laboral.
Estas ayudas podran consistir en subvenciones o préstamos para la adap-
tacién de los puestos de trabajo, la eliminacién de barreras arquitecténicas
que dificulten su acceso y movilidad en los Ceniros de produccién, la
posibilidad de establecerse como trabajadores auténomos, el pago de las
cuotas de la Séguridad Social y cuantas otras se consideren adecuadas para
promover la colocacién de los minusvélidos, especialmente la promocion
de Cooperativas.

Articulfo 39

Uno. Corresponde al Ministerio de Trabajo y Seguridad Social, a tra-
vés de las Oficinas de Empleo del Instituto Nacional de Empleo, la coloca-
cién de los minusvilidos que finalicen su recuperacién profesional cuando
ésta sea precisa.

Dos. Aloes efectos de aplicacion de beneficios que la presente Ley y sus
normas de desarrollo reconozcan, tanto a los trabajadores minusvélidos
como a las empresas que los empleen, se confeccionard por parte de las Ofi-
cinas de Empleo, un registro de trabajadores minusvilidos demandantes de
empleo, incluidos en el censo generai de parados.

Tres. Para garantizar la eficaz aplicacién de lo dispuesto en los dos
apartados anteriores y lograr la adecuacidn entre las condiciones personales
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del minusvalido y las caracteristicas del puesto de trabajo, se establecera,
reglamentariamente, la coordinacién entre las Oficinas de Empleo y los
equipos multiprofesionales previstos en la presente Ley.

Articulo 40

Uno. En el plazo de seis meses, a partiv de la entrada en vigor de la
presente Ley, por el Ministerio de Trabajo y Seguridad Social se dictaran las
normas de desarrollo sobre el empleo selectivo regulado en la seccidén ter-
cera del capitulo VII del titulo 1 de la Ley General de la Seguridad Sodal,
coordinando las mismas con lo dispuesto en la presente Ley.

Dos. En las citadas nommas se regulardn especificamente las condicio-
nes de readmisién, por las empresas, de sus propios trabajadores, una vez
terminados los correspondientes procesos de recuperacion.

Articulo 41

Uno. Los minusvilidos que por razon de paturaleza o de las conse-
cuencias de sus minusvalias no puedan provisional o definitivamente, ¢jer-
cer una actividad laboral en las condiciones habituales, deberan ser em-
pleados en Centros Especiales de Empleo, cuando su capacidad de trabajo
sea igual o superior a un porcentaje de la capacidad habitual que se fijard
por la correspendiente norma reguladora de Ia relacion laboral de cardcier
especial de los trabajadores minusvilidos que presten sus servicios en Cen-
tros Bspeciales de Empleo.

Dos. Cuando la capacidad residual de los minusvalidos no alcanzara el
porcentaje establecido en el apartado anterior, accederdn en su caso a los
Centros Ocupacionales previstos en el titulo VIII de esta Ley.

Tres. Los equipos multiprofesionales de valoracion previstos en el ar-
ticulo 10 determinardn, en cada caso, mediante resolucién motivada, las
posibilidades de integracidn real y la capacidad de trabajo de los minusvi-
lidos a que se refieren los apartados anteriores.

Articulo 42

Uno. Los Centros Especiales de Empleo son aguellos cuyo objetivo
principal sea €] de realizar un trabajo productivo, participando regularmen-
te en las operaciones del mercado, v teniendo como finalidad el asegurar
un empleo remunerado y la prestacion de servidos de ajuste personal y
social que requieran sus irabajadores minusvalidos, a la vez que sea un
medio de integracién del mayor nimero de minusvilidos al régimen de
trabajo normal.

Dos. La totalidad de la plantilla de los Centros Especiales de Empleo
estard constituida por trabajadores minusvalidos, sin perjuicio de las plazas
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en plantilla del personal no minusvilido imprescindible para ¢l desarrollo
de la actividad.

Articulo 43

Uno. En atencidn a las especiales caracteristicas que concurren en los
Centros Especiales de Empleo v para que éstos puedan cumplir Ia funcién
social requerida, las Administraciones Piiblicas podran, de la forma en que
reglamentariamente se determine, establecer compensaciones econdmicas,
destinadas a los Centros, para ayudar a la viabilidad de los mismos, esta-
bleciendo para ello, ademads, los mecanismos de control que se estimen
pertinentes.

Dos. Los criterios para establecer dichas compensaciones econdmicas
serdn que estos Centros Especiales de Empleo rednan las condiciones de
utilidad padblica v de imprescindibilidad y que carezcan de dnimo de lucro.

Articulo 44

Los trabajadores minusvilidos empleados en los Centros Especiales de
Empleo quedaran incluidos en el régimen correspondiente de la Seguridad
Sodial, dictandose por el Gobierno las normas especificas de sus condiciones
de trabajo y de Seguridad Social, en atencidn a las peculiares caracteristicas
de su actividad laboral.

Articule 45

Uno. Los Centros Especiales de Empleo podran ser creados tanto por
Organismos publicos y privados como por las empresas, siempre con suje-
ciin a las normas legales, reglamentarias y convencionales que regulen las
condiciones de trabajo.

Dos. Las Administraciones Publicas, dentro del 4mbito de sus compe-
tencias y a través del estudio de necesidades sectoriales, promoveran la
creacidn y puesta en marcha de Centros Especiales de Empleo, sea ditec-
tamente o en colaboracién con otros Organismos o Entidades, a la vez que
fomentaran la creacion de puestos de trabajo especiales para minusvalidos
mediante la adopcién de las medidas necesarias para la consecucion de
tales finalidades. Asimismo, vigilardn, de forma periédica y rigurosa, que
los minusvalidos sean empleados en condiciones de trabajo adecuadas.

Articule 46

Los equipos multiprofesionales de valoracién deberdn someter a revi-
sionves periddicas a los minusvalidos empleados en los Centros Especiales de
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Empleo a fin de impulsar su promocién teniendo eén cuenta ¢l nivel de
recuperacién y adaptacion laberal alcanzado.

- Articulo 47

Uno. Agquellos minusvilidos en edad laboral, cuya capacidad esté com-
prendida entre los grados minimo y méximo que se fijen de conformidad
con lo previsto en ¢l articulo 7.°, que no cuenten con un puesto laboral
retribuido por causas a ellos no imputables, tendrin derecho a percibir el
subsidio de garantia de ingresos minimos establecido en el articulo 15, a
partix de la fecha de su inscripcion en el Registro previsto en el articu-
lo 3%.2, siempre que retnan los mismos requisitos de orden econdmico
establecidos en el articulo 15 y por ¢l periodo maximo establecido para las
prestaciones por desemplec en la Ley Bdsica de Empleo.

Dos. El derecho a la percepcién del subsidio quedara subordinado al
previo cumplimiento, por parte del beneficiario, de aquellas medidas de
recuperacion profesional que, en su caso, se le hubiesen prescrito.

Articulo 48

El pago del subsidio de garantia de ingresos minimos se hara efectivo
mientras subsista la situacién de paro, y supuesto que el minusvalido pa-
tado no haya rechazado una oferta de empleo adecuada a sus aptitudes
fisicas y profesionales.

TITULO OCTAVO
De los servicios sociales

Articulo 49

Los sexvicios sociales para los minusvilidos tienen como objeto garan-
tizar a éstos el logro de adecuados niveles de desarrolle personal y de
integracién en la comunidad, as{ como la superacion de las discriminacio-
nes adicionales padecidas por los minusvilidos que residan en las zonas
rurales,

Articulo 50

La actuacién en materia de servicios sociales para minusvilidos se aco-
modard a los siguientes criterios:

a) Todos los minusvilidos, sin discriminacién alguna, tienen derecho
a las prestaciones de los servicios sociales.
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¥ Los servicios sociales podrdn ser prestados tanto por las Adminis-
traciones Piblicas como por Instituciones o pérsonas juridicas privadas sin
dnimo de lucro,

¢) Los servicios sociales para minusvalidos, responsabilidad de las Ad-
ministraciones Puiblicas, se prestardn por las Instituciones y Centros de
cardcter general a través de los cauces y mediante los recursos hamanos,
financieros y técnicos de carcter ordinario, salvedad hecha de cuando,
excepcionalmente, las caracteristicas de las minusvalias exijan una aten-
cion singularizada.

d) La prestacion de los servicios sodiales respetard al maximo la per-
manencia de los minusvilidos en su medio familiar y en su entorno geo-
grafico, mediante la adecuada localizacién de los mismos, a la vez que
deberd contemplar, especialmente, la problemdtica peculiar de los dismi-
nuidos que habitan en zonas rurales.

¢} Se procurard hasta el limite que impongan los distintos tipos de
minusvalias la participacién de los propios minusvilidos, singularmente en
el caso de los adultos, en Jas tareas comunes de convwenaa, de direccién
y de control de los servicios sociales.

Articulo 51

Uno. Sin perjuicio de lo dispuesio en otros articulos de esta Ley, los
minusvilidos tendrdn derecho a los servicios sociales de orientacién fami-
liar, de mforrnacmn y orientacidn, de atencién domiciliaria, de residencias
y hogares comunitarios, de actividades culturales, deportivas, ocupacion
del ocio y del tiempo libre.

Dos. Ademds, y como complemento de las medidas especificamente
previstas en esta Ley, podrdn dispensarse con cargo a las consighaciones
que figuren al efecto en ¢l capitulo correspondiente de los Presupuestos
Generales del Estado, servicios y prestaciones econdmicas a los minusvéli-
dos que se encuentren en situacion de necesidad y que carezcan de los
recursos indispensables para hacer frente a la misma.

Articule 52

Uno. La orientacién familiar tendrd como objetive la informacién a
las familias, su' capacitacidn y entrenamiento para atender a la estimulacién
y maduracién de los hijos minusvélidos y a la educacién del entorno fami-
Har a las necesidades rehabilitadoras de aquéllos.

Dos. Los servicios de orientacién ¢ informacidn deben facilitar al mi-
nusvdlido ¢l conocimiento de las prestaciones y servicios a su alcance, asi
comeo las condiciones de acceso a los mismos.

Tres. Los servicios de atencién domiciliaria tendran como cometido la
prestacion de atenciones de cardcter personal v doméstico, asi como la
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prestacidn rehabilitadora tal y como ya dispone el articulo 19 de la presen-
te Ley, todo ello sélo para aquellos minusvadlidos cuyas situaciones lo re-
quieran.

Cuatro. Los servicios de residencias y hogares comunitarios tienen
como objetive atender a Jas necesidades basicas o con graves problemas de
integracion familiar.

Estas residencias y hogares comunitarios podrdn ser promovidos por las
Administraciones Piiblicas, por los propios minusvalidos y por sus familias.
En la promocién de residencias y hogares comunitarios, realizados por los
propios minusvilidos y por sus familias, estos gozardn de la proteccidn
prioritaria por parte de las Administraciones Puiblicas.

Cinco. Las actividades deportivas, culturales, de ocio y tiempo libre se
desarrollardn siempre que sea posible, en las instalaciones y con los medios
ordinarios de la comunidad. 5Slo de forma subsidiaria o complementaria
podrdn establecerse servicios y actividades especificas para aquellos casos
en que, por la gravedad de la minusvalia, resultara imposible la integra-
cidn.

A tales efectos, en las normas previstas en el articulo 54 de esta Ley,
se adoptardn las previsiones necesarias para facilitar el acceso de los minus-
vilidos a las instalaciones deportivas, recreativas y culturales.

Seis. Sin perjuicio de la aplicacidn de las medidas previsias con cardc-
ter general en la presente Ley ¥ cuando la profundidad de la minusvalia lo
hiciera necesario, la persona minusvilida tendrd derecho a residir v ser
asistida en un establecimiento espedializado.

Articulo 53

Uno. Los Ceniros Ocupacionales tienen como finalidad asegurar los
servicios de terapia ocupacional y de ajuste personal y sociat a los minus-
vélidos cuya acusada minusvalia temporal ¢ permanente les impida su
integracion en una empresa o en un Centro Especial de Empleo.

Dos. Las Administraciones Piblicas, de acuerdo a sus competencias,
dictardn las normas especificas correspondientes, estableciende las condicie-
nes de todo tipo que deberdn reunir los Centros Dcupacionales para que sea
autorizada su creacién y funcionamiento.

Su creacidén y sostenimiento seran competencia tanto de dichas Admi-
nistraciones Piblicas como de las Instituciones o personas juridicas privadas
sin dnimo de lucro, atendiendo estas ditimas, en todo caso, a las normas
que para su creacién y funcionamiento se dicten de acuerdo a lo dispuesto
en el parralo anterior.
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TITULO NOVENQ
Otros aspectos de la atencién a los minusvélidos

SECCION PRIMERA
Movilidad y barreras arquitectonicas

Articulo 54

Uno. La construccion, ampliacién y reforma de los edificios de propie-
dad piblica o privada, destinados a un uso que implique la concurrencia
de pidblice, asi como la planificacién y urbanizacién de las vias piblicas,
parques y jardines de iguales caracteristicas, se efectuard de forma tal que
resulten accesibles y utilizables a los minusvalidos.

Dos. Quedan dnicamente excluidas de la obligacién anterior las repa-
raciones que exigieran la higiene, el ornato y Ia nommal conservacion de los
inmuebles existentes, asi como las obras de reconstruccion o conservacion
de los monumentos de interés historico o artistico.

Tres. A tal fin, las Administraciones Piiblicas competentes aprobardn
las normas urbanisticas y arquitecténicas bisicas conteniendo las condicio-
nes a que deberdn ajustarse los proyectos, €l catdlogo de edificios a los que
serdn de aplicacion las mismas y €l procedimiento de autorizacién, fiscali-
zacién y, en su caso, sancién.

Articulo 55

Uno. Las instalaciones, edificios, calles, parques y jardines existentes
¥ cuya vida 1til sea atin considerable, serin adaptados gradualmente, de
acuerdo con el orden de prioridades que reglamentariamente se determine,
a las reglas y condiciones previstas en las normas urbanisticas y arquitec-
ténicas bdsicas a que se refiere el articulo anterior.

Dos. A tal fin, los Entes piiblicos habilitardn en sus presupuestos las
consignacienes necesarias para la financiacién de esas adaptaciones en los
inmuebles que de ellos dependan.

Tres, Al mismo tiempo, fomentaran la adaptacion de los inmuebles de
titularidad ‘privada, mediante el establecimiento de ayudas, exenciones y
subvenciones.

Cuatro. Ademds las Administraciones urbanisticas deberdn conside-
rar, ¥ en su caso incluir, la necesidad de esas adaptaciones anticipadas, en
los planes municipales de ordenacidn urbana que formulen o aprueben,

Articulo 56

Los Ayuntamientos deberan prever planes municipales de actuacidn, al
objeto de adaptar las vias publicas, parques y jardines, a las normas apro-
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badas con cardcter general, viniendo obligados a destinar un porcentaje de
su presupuesto a los fines previsios en este articulo.

Articulo 57

Uno. En los proyectos de viviendas de proteccién oficial y viviendas
sociales, se programara un minimo de! 3 por 100 con las caracteristicas
consiructivas suficientes para facilitar el acceso de los minusvalidos, asi
como el desenvolvimiento normal de sus actividades motrices y su integra-
cidn en el niicleo en que habiten.

Dos. La obligacién establecida en el parrafo anterior alcanzara igual-
mente a los proyectos de viviendas de cualquier otro cardcter que se cons-
truyan, promuevan o subvencionen por las Administraciones Publicas y
demds Entidades dependientes o vinculadas al sector piiblico. Por las Admi-
nistraciones Piiblicas competentes se dictaran las disposiciones reglamenta-
rias para garantizar la instalacion de ascensores con capacidad para rrans-
portar simultaneamente una silla de ruedas de tipo normalizade ¥ una
persona no minusvalida.

Tres. Por las Administraciones Pdblicas se dictardn las normas técricas
bastcas necesarias para dar complimiento a lo dispuesto ¢n los dos aparta-
dos anteriores. )

Cuatro. Cuando el proyecto se refiera a un conjunto de edificios e
instalaciones que constituyan un complejo arquitecténico, éste se proyec-
tard y construird en condiciones que permitan, €n todo caso, la accesibili-
dad de los disminuidos 2 los diferentes inmuebles e instalaciones comple-
mentarias,

Articulo 58

Uno. Sin perjuicio de lo dispuesto en los articulos anteriores, las
normas técnicas bésicas sobre edificacidn incluirdn previsiones relativas a
las condiciones minimas que deberdn reunir los edificios de cualquier tipo
para permitir la accesibilidad de los minusvilidos.

Dos. Todas estas normas deberan ser recogidas en la fase de redaccién
de los proyectos bdsicos v de ejecucion, denegindose los visados oficiales
correspondientes, bien de Colegios profesionales o de Oficinas de Supervi-
sién de los distintos Departamentos ministeriales, a aquellos que no las
cumplan. ’

Articulo 59
Al objeto de facilitar la movilidad de los minusvdlidos, en el plazo de

un afio se adoptarin medidas técnicas en orden a la adaptacién progresiva
de los transportes piblicos colectivos.
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Articule 60

Por los Ayuntamientgs se adoptardn las medidas adecuadas para faci-
litar el estacionamiento de los vehiculos automdviles pertenectentes a los
minusvilidos con problemas graves de movilidad.

Articutio 61

Se considerard rehabilitacion de la vivienda, a efectos de la obtencion
de subvenciones y préstamos con subvencion de intereses, las reformas que
los minusvilidos, por causa de su minusvalia, tengan que realizar en su
vivienda habitual y permanente.

SECCION SEGUKDA
Del personal de los distintos servicios

Articulo 62

Ung. La atencién y prestacién de los servidios que requicran los mi-
nusvalidos en su proceso de recuperacion e integracion deberan estar orien-
tadas, dirigidas vy realizadas por personal especializado.

Dos. Este proceso, por la variedad, amplimd y complejidad de las
funciones que abarca, exige el concurso de diversos especialistas que debe-
rdn actuar conjuntamente como equipo multiprofesional.

Articulo 63

Uno, El Estado adoptard las medidas pertinentes para la formacion de
los diversos especialistas, en numere y con las cualificaciones necesarias
para atender adecnadamente los diversos servicios que los minusvalidos
-requieren, tanto a nivel de deteccién y valoracion como educativo y de
servidos sociales.

Dos. El Estado establecera programas permanentes de especializacion
vy actualizacidn, de cardcter general y de aplicacidm especial para las dife-
rentes deficiencias, asi como sobre modos especificos de recuperacién, se-
gin la distinta problemadtica de las diversas profesiones.

Articulo 64
Uno. El Estado fomentari la colaboracién del voluntariado en la aten-

cidn de los disminuidos promoviendo la constituciéon y funcienamiento de
instituciones sin fin de lucro que agrupen a personas interesadas en esta
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actividad, a fin de que puedan colaborar con los profesionales en la reali-
zacién de actwaciones de caricter vocacional en favor de aquéllos.

Dos. Las funciones que desempefie dicho personal vendrin determi-
nadas, en forma permanente, por la prestacién de atenciones domiciliarias
y aquellas otras que no impliquen una permanencia eén el servicio ni re-
quieran especial cualificacion.

Tres. Por los pederes publicos se procurara orientar hacia la atencién
de los disminuidos, a quienes resulten obligados a la realizacidn de una
prestacidn civil sustitutoria respecto del cumplimiento del servicio militar,
¥y a quienes se incorporen al servicio civil para la atencion de fines de
interés general de conformidad con lo previsto en los articulos 30.2 y 3 de
la Constitucién y en las disposiciones que se dicten para su desarrollo.

TITULO DECIMO
Gestién y financiacién

Articulo 65

Uno. En el plazo maximo de un afio, a partir de la entrada en vigor
de la presente Ley, el Gobierno efectuara la reorganizacién administrativa
en orden a la atencidn integral a los disminuidos fisicos, psiquicos y sen-
soriales, que racionalice, simplifique v unifique los drganos de la Adminis-
tracién actualmente existentes y coordine racionalmente sus competencias.

Dos. La organizacion administrativa expresada en el apartado anterior
debera contemplar, especialmente, la planificacién de la politica general de
atencién a los minusvélidos; la descentralizacidn 'de los servicios mediante
la sectorizacién de los mismos; la participacion democritica de los benefi-
ciarios, por s{ mismos o a través de sus legales representantes v de los
profesionales del campo de la deficiencia directamente o a través de Aso-
ciaciones especificas; la financiacién publica de las actuaciones encamina-
das a la atencién integral de los disminuidos; la elaboracién, programacion,
ejecucion, control y evaluacién de los resultados de una planificacién re-
gional, ¥ la integracion de dicha planificacién en el contexto de los servicios
generales sanitarios, educativos, laborales y sociales, y en el programa
nacional de desarrollo socio-econdmice.

Articulo 66

La financiacién de las distintas prestaciones, subsidios, atenciones y ser-
vicios contenidos en la presente Ley se efectuara con cargo a los Presupues-
tos Generales de] Estado y a los de las Comunidades Autdnomas y Corpora-
ciones Locales, de acuerdo con las competencias que les correspondan
respectivamente. En dichos presupuestos deberin consignarse de manera es-
pecifica las dotaciones correspondientes.
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DISPOSICION TRANSITORIA

Las actuales Unidades de Valoracion quedan integradas, con sus corres-
pondientes dotaciones presupuestarias actuales, en los equipos multiprofe-
sionales que contempla la presente Ley.

DISPOSICIONES ADICIONALES

Primera.—En las Leyes y en fas disposiciones de cardcter reglamentario
que, promulgadas a pantir de la enirada en vigor de esta Ley, regulen con
cardcter general los distintos aspectos de la atencién a los disminuidos
fisicos, psiquicos y sensoriales contemplados en esta Ley, se incluirdn pre-
ceptos que reconozcan ¢l derecho de los disminuidos a las prestaciones
generales y, en su caso, la adecuacién de los principios generales a las
peculiaridades de los minusvalidos.

Segunda.—Lo dispuesto en esta Ley se entiende sin perjuicio de lo
previsio en los Estatutos de Autonomia de las Comunidades Auténormnas.

DISFOSICIONES FINALES

Primera.—En el plazo de seis meses, a partir de la entrada en vigor de
la presente Ley, el Gobierno someterd a las Cortes un proyecto de ley que
modifique los titulos IX y X del Libro I del vigente Codigo Civil, en rela-
cion con la incapacidad y sistema tutelar de las personas deficientes. .

Segunda.—En el plazo de un afio sometera el Gobierno a las Cortes un
proyecto que modifique e} articulo 380, siguientes y concordantes de la
Ley de Enjuiciamiento Criminal.

Tercera.—Se autoriza al Gobierno para modlflcar por Decreto, a pro-
puesta del Ministerio de Trabajo y Seguridad Social, las disposiciones regu-
ladoras de la invalidez contenidas en la Ley General de la Seguridad Social,
adaptandolas a lo dispuesto en la presente Ley.

Cuarta.—Se modifica €l articulo 132 de la Ley de la Seguridad Social,
texto refundido, para que no sea necesaria el alta médica para la valoracidn
de la invalidez permanente, cuyas secuelas son definitivas.

Quinta.—Se¢ modifica el articulo 135 de la Ley de la Seguridad Social,
texto refundido, por el que se exige para la declaraciént de gran validez
estar afecto de incapacidad permanente absoluta para todo trabajo. La gran
invalidez no implica necesariamente la incapacidad permanente absoluta
para toda clase de trabajo.

Sexta.—De conformidad con lo previsto en el articule 2 del Estatuto de
los Trabajadores, el Gobiemo, en ef plazo de un ano, a partir de la entrada
en vigor de esta Ley, aprobara las disposiciones reguladoras de trabajo de
las personas con capacidad fisica, psiquica o sensorial disminuida que pres-
ten servicios laborales en los Centros de Empleo Especial a que se refiere
la presente Ley.
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Séptima.—Para adecuar el coste de los derechos contenidos en esta Ley
de Integractén Social de los Minusvilidos a las disponibilidades presupues-
tarias que permita la situacién econémica del pais, se establece la siguiente
lista de prioridades, que las Administraciones Piiblicas deberin atender
inexcusablemente, en la forma indicada abajo. De todos modos, el coste
total de la presente Ley debe estar plenamente asumido en el plaze méxi-
mo de diez afios a partir de su entrada en vigor.

Dichas prioridades serdn las siguientes para los dos primeros afios de
aplicacién de la Ley:

Primera.—Asistencia Sanitaria y Prestacion Farmacéutica.

Segunda.—Servicios sociales, en especial los Centros Ocupacionales para
minusvalidos profundos y grandes invalidos.

Tercera.—Subsidio de ingresos minimos, mediante aumentos porcen-
tuales, que se realizarin de forma progresiva y continuada, y que se deter-
minardn reglamentariamente, empezando con un minimo que sea superior
a las actuales percepciones por este concepto.

Cuarta.—Subsidio por ayuda de tercera persona.

Quinta.—Subsidio de movilidad y compensacion de wransporte.

Sexta.—Normativa sobre Educacion Especial.

Séptima.—Normativa sobre movilidad y barreras arguitectd-
nicas. _

Octava.—Normativa sobre Centros Especiales de Empleo.

Novena.—Normmativa sobre equipos multiprofesionales.

Décima.—Normativa sobre los programas permanentes de especializa-
cién y actualizacién previstos en el articulo 63.2.

El resto de las prestaciones, subsidios, atenciones y servicios podran ser
desarrolladas con posterioridad al plazo antes indicado, en funcién de las
necesidades generadas por la aplicacién de la presente Ley.

Este desarrollo deberd hacerse de manera progresiva y continuada, para
que en cada bienio, hasta llegar al plazo maximo de diez ahos fijados
anferiormente, s¢ pongan ¢n marcha las prestaciones, subsidios, atenciones
y servicios previstos en esta Ley o se completen los ya iniciados.

Octava.—Quedan derogadas cuantas nrormas sean contrarias a la pre-

sente Ley.

Por tanto,

Mando a todos los espaiioles, particulares y autoridades, gque guarden
y hagan guardar esta Ley.

Palacic de la Zarzuela, Madrid, a siete de abril de mil novecientos
ochenta y dos.

JUAN CARLOS R.

El Presidente del Gobierno
LEQPOLDOQ CALYV(Q SOTELO Y BUSTELO
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LEY ORGANICA DE ORDENACION GENERAL
DEL SISTEMA EDUCATIVO (LOGSE)
(Ley 1/1990, de 3-10. BOE 3-10-90)

CAPITULO QUINTO
De la educacién especial

Articulo 36

1. Bl sistema educativo dispondrd de los recursos necesarios para que
los alumnos con necesidades educativas especiales, temporales o permanen-
tes, puedan alcanzar, dentro del mismo sistema, los objetivos establecidos
con cardcter general para todos los alumnos.

2. La identificacidn y valoracién de las necesidades educativas espe-
ciales se realizard por equipos integrados por profesionales de distintas
cualificaciones, que establecerdn en cada caso planes de actuacién en re-
lacién con las necesidades educativas especificas de los alumnos.

3. La atencidn al alumnado con necesidades educativas especiales se
regira por los principios de normalizacidén y de integracién escolar.

4. Al final de cada curso se evaluaran los resultados conseguidos por
cada uno de los alumnos con necesidades educativas especiales, en funcién
de los objetivos propuestos a partir de la valoracién inicial. Dicha evalua-
cién permitira variar el plan de actuacién en funcién de sus resultados.

Articulo 37

1. Para alcanzar los fines sefialados en el articulo anterior, el sistema
educativo deberad disponer de profesores de las especialidades correspon-
dientes y de profesionales cualificados, asi como de los medios y materiales
didacticos precisos para la participacién de los alumnos en ¢l proceso de
aprendizaje. Los centros deberdn contar con Ja debida organizacion escolar
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y realizar las adaptaciones y diversificaciones curriculares necesarias para
facilitar a los alumnos la consecucién de los fines indicados. $e adecuaran
las condiciones fisicas y materiales de los centros a Jas necesidades de estos
alumnos.

2. La atencidn a los alumnos con necesidades educativas especiales se
iniciard desde ¢l momento de su deteccion. A tal fin, existirdn los servicigs
educativos precisos para estimular y favorecer el mejor desarrollo de estos
alumnos, y las Administraciones educativas competentes garantizardn su
escolarizacidn. )

3. La escolarizacién en unidades o ceniros de educacion especial sélo
se llevara a cabo cuando las necesidades del alumno no puedan ser aten-
didas por un centro ordinario. Dicha situacidn serd revisada periddicamen-
te, de modo que pueda favorecerse, siempie que sea posible, ¢ acceso de
los alumnos a un régimen de mayor integracién.

4. Las Administraciones educativas regulardn y favoreceran la partici-
pacion de los padres o tutores en las decisiones que afecten a la escolari-
zacion de los alumnos con necesidades educativas especiales.
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APENDICE VII

PRESENTACION DE LA FEAPS, 1994

Presentacion

. Pundada el 26 de abril de 1964, agrupa a 17 federaciones de dmbito
autondmico. En ellas estdn integradas mds de 66.000 familias afectadas por
el problema de la deficiencia psiquica. FEAPS fue declarada de Utilidad
Piiblica el 20 de marzo de 1970.

Los principales objetivos de FEAPS son:

* Promover la accidn de las federaciones y asociaciones, coordinando,
asesorando y orientando sus actividades.

* Actuar ante las autoridades publicas para asegurar la puesta en pric-
tica de adecuadas medidas legales y politicas, asi como el suficiente soporte
econdémico que ayude a crear y mantener los servicios que se precisan.

* Propiciar la intervencién de los diversos estamentos sodiales, tratando
de influir en los medios de comunicacién para modificar fas actitudes so-
ciales hacia las personas con deficiencia mental.

Por Orden del 14 de diciembre de 1990, el Ministerie de Asuntos So-
ciales concedit a FEAPS la Cruz de Oro de la Solidaridad Social.

Datos generales

Denominacién: Confederacién Espafiola de Federaciones y Asocdaciones
Fro-Personas Deficientes Mentales.
Direccidn: General Peron, 32, 1.° - 28020 Madrid. Teléfonos: (91) 556 74 13 -
556 74 53. Fax: (91) 597 41 05.
- Nidmero de Entidades Miembros: 23.
Nimero de Miembros Numerarios: 17,
Nimero de Miembros Adheridos: 6.

Puente: Triptico elaborade por la entidad.
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Centros y Servicios

Niimero de Niimero de | Nimero de

Tipo de Ceniro Centros y Servidios | usuarios profesionales
Ocupacional ... vviiireccinens 498 20.143 2.989
Gravemente aiectados ................ 145 3.994 1.916
Clubs de ocio ..o oc s 162 11.131 122
Centros Esp de Empleo . 132 5624 | - 945
Otros... ereere it av et peattermnenrenane 286 13.152 1.207
TOTAL ..ot [.223 54.044 7.179

Personas y Entidades integradas
en el Movimiento Asociativo FEAPS

Entidades miembros [ Asociaciones inteqradas | Nimero de asociados | Nimero de adheridos

23 488 66.810 57.085

Datos econémicos del Movimiento Asociativo FEAPS 1993

Gastos corrientes.......oe 6.412.350.499 ptas.
INVETSIONES ...oovrverirnininivrnainen 866.319.929 ptas.

Miembros Numerarios de FEAPS

FADMBE. Federacién Andaluza de Asociaciones Pro-Deficientes
Mentales. €/ Leén XIII, 3. 41009 SEVILLA. Tel.: (95) 43555 81. Fax:
{95} 435 30 39.

FADIS. Federacidn Aragonesa de Asociadones de Disminuidos Psiqui-
cos. Pza. Diego Velazquez, 3. 50006 ZARAGOZA. Tel.: {(976) 27 44 99,

UNAC. Unién de Asociaciones y Centros de Asistencia a Minusvilidos
de Baleares. C/ Cala Blanca, 2. 07009 FALMA DE MALLORCA. Tel.: (971)
24 (7 07. Fax: (971) 24 10 06.

FERCAMIP. Federacién Regional Canaria de Asociaciones Pro-Minus-
validos Psiquicos. C/ Carlos M. Blandy, 44, 9.° B. 35011 LAS PALMAS.
Tel.: (928) 20 32 30. Fax: (928) 25 02 51.

AMPROS. Asociacién Cdntabra Pro-Minusvalidos Psiquicos.
C/ Nicolds Salmerén, 1, 39009 SANTANDER. Tels.: (942) 22 06 62, 22 056 58.
Fax: (942) 22 89 50.

FAPMAN. Pederacidén de Asociaciones Pro-Minusvidlidos de Castilla-La
Mancha. Pza. de la Repablica Dominicana, 2. 45004 TOLEDQ. Tel.: (925)
21 58 03. Fax: (925} 25 30 34.
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FECLAPS. Federacién Castellano-Leonesa de Asociaciones Pro-Defi-
cientes Mentales. Cf Del Prado, 7. 47003 VALLADOLID. Tel.; (983} 26 45 00.
Fax: (983) 25 89 65.

APPS, Federacié Catalana Pro-Persones amb Disminucié Psiquica. Tra-
vessia de Sant Antoni, 13. 08012 BARCELONA, Tel.: (93) 415 76 66. Fax:
(93) 415 26 95,

FECOQVA. Federacidn de Asociaciones Pro-Delicientes Psiquicos de la
Comunidad Auténoma Valenciana. C/ Quart, 29. 46001 VALENCIA. Tels.:
{96) 392 37 33, 392 55 25. Fax: (96) 293 48 67.

FASEX. Federacién de Asodiaciones Pro-Minusvilidos Psiquicos de Ex-
tremadura. Avda. Juan Carlos §, 41. Bloque 5. Bajo 8. Apdo. 396. 06800 ME-
RIDA (Badajoz). Tel.: {924) 31 59 11. Fax: (924) 31 5% 11.

FADEMGA., Federacion de Asociaciones en favor de los Minusvalidos
Psiquicos de Galicia. Cf Neira de Mosquera, 1. 15702 SANTIAGO DE COM-
POSTELA. Tel.: (981) 57 10 75, Fax: (981) 57 09 24.

FRADIS. Federacidn Riojana de Asociaciones de Discapacitados Psfqui-
cos. C/ Luis de Ulloa, 24-26. 26004 LOGRONO (La Rioja). Tel.: (941) 23 36 00.

FADEM. Pederacion de Asociaciones Pro-Personas con Deficiencia
Mental de Madrid. Avda. Ciudad de Barcelona, 108. 28007 MADRID. Tel.:
(91) 501 83 35. Fax: (91) 501 55 32.

ANFAS, Asociacidn Navarra de Familiares y Amigos de Deficientes
Mentales. Casa de Misericordia-Vuelta del Castillo, 1. 31007 PAMPLONA.
Tel.: (948) 27 49 61. Fax: (948) 17 03 75.

FEVAS. Federacion Vasca de Asociaciones en Favor de Personas con
Deficiencia Mental. C/ Ogquendo, 6. 20004 SAN SEBASTIAN. Tels.; {943)
42 39 42 - 42 39 43. Fax: (943} 42 39 45,

AIDA. Federacién de Asociaciones para la Integracién de Discapacita-
dos Psiquicos de Asturias. C/ Pérez de Ja Sala, 29, 3.° A. 33007 OVIEDO.
Tel.: (985) 23 56 75.

FADEM. Federacién de Asociaciones Pro-Deficientes Mensales de la
Regién de Murcia. C/ Emigrante, 1. 30009 MURCIA. Tels.: {968) 28 18 01,
28 18 00. Fax: (968) 28 18 00.

Miembros Adheridos de FEAPS

ATAM. Asociacion Telefénica de Asistencia a Minusvilidos. Avda. del
Monte, sin. 28223 POZUELO DE ALARCON (Madrid). Tel.: (21) 715 44 00.
Pax: (91) 352 81 90.

COORDINADORA DE TALLERS. Coordinadora de Tallers per a
Minusvalids Psiquics de Catalunya. C/ Tiziano, 14. 08023 BARCELONA.
Tel.: (93} 211 27 88. Fax: (93) 418 73 78.

FUNDACIO «CATALONIA». Fundacié Privada Pro-Persones amb Dis-
minucié Psiquica «Catalonia». C/ Flor de Maig, km. 2,5. Apdo. 140. 08290
CERDANYOLA DEL VALLES. Tel.: (93) 580 52 27. Fax: (93) 580 82 51.

FUNDACION «MAITE LEON». Fundaciéon «Psico-Ballet Maite
Ledn». C/ Vizconde de los Asilos, 5. 28027 MADRID. Tel.: (91) 742 23 20.
Fax: (91) 742 29 05.
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STIS. Centro de Documentacion y Estudios. C/ Reina Regente, 5. 20003
SAN SEBASTIAN. Tel.: {943} 42 36 56. Fax: {943) 29 30 07. C/ Serrano,
140. 28006 MADRID. Tel.: (91) 411 55 00. Pax: (91) 411 55 02.

SPECIAL OLYMPICS. Special Clympics Espana. Gran Via, 645. 08010
BARCELONA. Tel.: (93) 318 39 44, Fax: (93) 318 38 21. C/ Sant An-
toni Marfa Clarer, 24. 08037 BARCELONA. Tel.: (93) 457 22 98. Fax:
(93) 457 27 93,

Presencia de FEAPS en otras organizaclones

-— Real Patronato de Prevencién y de Atencién a Personas con Minus-
valia.

-— Consejo Rector de Minusvilidos del INSERSO.

- Programa HELIOS-Comité Nacional de Coordinacion.

— Asociacién Comité Espafiol para el Arte y la Creatividad.

— Fundacién ONCE.

— Comercializadora, 5.A.

— Comisién Represeniativa de Organizaciones Ne Gubernamentales
para la Aplicacién del 0.5% del IRPF (Ministerio de Asuntos Socia-
les).

-— Special Olympics.

— Mutualidad de Previsién Social Pro-Disminuidos Psiquicos.

300



APENDICE VIII

CONGREGACIONES RELIGIOSAS
QUE REALIZAN SU APOSTOLADO
DE PASTORAL SANITARIA ENTRE

LAS PERSONAS MINUSVALIDAS

PSIQUICAS
{Fuente: CONFER, Guias 1993)

CONGREGACIONES DE RELIGIOSAS

Agustinas Hermanas del Amparo:
Lumbrales (Salamanca).

Apostolado de Jesiis-Damas de la Paz:
Madrid. I‘-JIuarte Araquil (Navarra}.

Caridad de Santa Ana, Hermanas de la:
Buenafuente de Sistal {Guadalajara). Huesca. Las Palmas. Vilaseca (Ta-
rragona). Valencia. Zaragoza. Calatayud (Zaragoza). Tarazona {Zara-
goza).

Carmelitas de la Caridad:
Santa Faz {Alicante). Alagon (Zaragoza).

Compainiia de Maria Nuestra Sra., Orden:
Cangas de Morrazo (Pontevedra).

Compasién, N.* Sra. de la:
Madrid. Bilbao {Vizcaya).

Congregacién Apostélica «Marta y Marfa»:
La Laguna (Tenerife).

Consolacidri, N.? Sra. de la:
Castellon.
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Esclavas de la Yirgen Dolorosa:

Gotarrendura {Avila). Zafra (Badajoz). Elcano (Navarra). Petelos-Mos
{Pontevedra).

Esclavas del Amor Misericordioso:
Menagaray (Alava).

Franciscanas Hijas de la Misericordia:
Palma de Mallorca (Baleares). Caimari (Mallorca). Citdad Real,

Franciscanas Misioneras, Madre del Divino Pastor:
Palencia.

Franciscanas de la Purfsima Concepcion:
Madrid.

Franciscanas de los Sagrados Corazones:
Barcelopa. Sta.Coloma de Gramanet (Barcelona).

Hermanitas de la Asuncidn:
Bilbao (Vizcaya).

Hijas de la Caridad de $.Vicente de Paril, Compaiifa:

Albacete. La Caflada de S5.U. {Almerfa}. Mérida (Badajoz). Barcelona.
Matard (Barcelona). Burgos. Plasencia {(Ciceres). Chiclana de la Fron-
tera (Cadiz). Jerez de la Frontera (Cadiz). Ciudad Real. Alcolea (Cérdo-
ba). Salt (Gerona). San Sebastidn (Guiptizcoa). Jaén. Astorga {Lebn).
Logrofio (La Ricja). Lugo. Castro Riberas de Lugo (Lugo). Madrid.
Pozuelo de Alarcén {Madrid). San Sebastidn de los Reyes (Madrid).
Melilla (Malaga). El Palmar (Murcia}. Las Palmas. Ciudad Rodrigo (Sa-
lamanca). Sevilla. Burgo de Osma (Soria), Reus (Tarragona). Teruel
Toledo. La Guardia (Toledo). Valencia, La Eliana (Valencia). Zaldivar
(Vizcaya). Plencia (Vizcaya). Toro (Zamora).

Hijas de Jesiis:
Bilbac (Vizcaya).

Hijas del Patrocinio de Marfa:
Malaga.

Hijas de Sta.Maria de la Providencia:
Madrid. Aguilar de Campoo (Palencia).

Hijas de la Virgen para la Formacién Cristiana:
Alcuéscar (Céceres).
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Heospitalarias del 5.° Corazén de Jesis:
Albacete, Arévalo (Avila). Marorell {Barcelona). $.Boi de Liobregat
{Barcelona). Burgos. Betanzos (La Coruiia). Caldes de Malavella (Gero-
na)., Granada. Mondragén {Guiptdzcoa). Ledn. Madrid. Ciempozuelos
{Madrid). Malaga. Pamplona (Navarra}. Elizondo (Navarra)., Mieres-
Siero (Asturias). Palencia. La Laguna (Tenerife). Cueto (Santander).
Maliafio-Parayas {(Santander). Valladolid. Zaragoza.

Jestis-Marfa;
Granada. Madrid.

Mercedarias: de la Caridad:
Avila. Sta.Agueda-Mondragén (Guipizcoa). Madrid. Alcald de Henares
{Madrid). {Valladolid. Bilbao (Vizcaya).

Mercedarias Misioneras de Bérriz:
Sevilla.

Misioneras de la Inmaculada Concepcion:
Tarifa (Cadiz).

Orden de N.” Sra. de la Merced:
Tbarra-O¥ozko (Vizcaya).

Pequefias Hermanas Misioneras de la Caridad:
Pozuelo de Alarcon (Madrid}.

Sagrada Familia de Burdeos:
Alcald la Beal {Ja€n).

Servidoras de Jesiis del Cottolengo del P. Alegre:
Barcelona. Valencia.

Slervas de Marfa, Ministras de las Enfermos:
Pamplona (Navarra).
CONGREGACIONES DE RELIGIOSOS

Compaiifa de Marfa, Marianistas:
Barcelona.

Congregacion de la Mision. PP. Pariles:
Barcelona.
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Franciscanos Cruz Blanca, Hermanos:

Hellin {Albacete). Barcelona. Matard (Barcelona). St.Andre Llavaneres
{Barcelona}. Céceres. Ceuta {Cddiz). Coérdoba. Huesca. Villafranca del
Bierzo (Ledn). Mollerusa (Lérida). Penelles (Lérida). Madrid. Valverde
Allariz (Orense). Las Palmas. Arucas (Las Palmas). Puerto de la Cruz
{Tenerife). Brefia Baja (La Palma). Segovia. Olivares (Sevilla). Valls
(Tarragona). Burbaguena (Teruel}. Zaragoza. Acampo Casellas (Zara-
g0za).

Hermanos de N.* Sra.de Lourdes:
La Bafieza (Leén).

. Instituto Hermanos Maristas de la Ensefianza:
Lardero {La Rioja).

Misioneros Enfermos Pobres:
Barcelona.

Orden Hospitalaria de San Juna de Dios:
St.Boi de Llobregat (Barcelona). Granada. Almacellas (1érida). Cara-
banchel Alto (Madrid). Gijén (Asturias}. Las Palmas. Vigo (Pontevedra).
Alcald de Guadaira (Sevilla). Valladolid.

Orden de la Santisima Trinidad:
Algorta {Vizcaya).

Orionistas. Pequefia Obra Divina Providencia:
Pozuelo de Alarcon {(Madrid}. Posada de Llanes (Asturias).
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APENDICE IX

1. CENTROS CON ALUMNOS
CON NECESIDADES EDUCATIVAS
ESPECIALES (MADRID)
(Fuente: FERE, 1993)

1. CENTROS DE CONGREGACIONES RELIGIOSAS FEMENINAS

Amor Misericordioso: Esclavas Amor Misericordioso.

Beata Filipina: Sociedad del $.° Corazén.

Cuna de Jests: Salesianas Corazén de Jesds.

Hogar Buen Consejo: Franciscanas Buen Consejo. Pozuelo de Alarcon.,
Madre de Dios: Damas Apostdlicas Corazén de Jests.

Maria Reina: Hijas de Jesis.

Montpellier: Franciscanas Montpellier.

Natividad de N.* Sefiora: Calasancias.

Patracinio de Marija; Hijas Patrocinio de Marfa.

Sagrado Corazén: Sociedad del 5.° Corazén.

Santa Marfa Micaela: Hijas de la Caridad de §.Vicente de Paiil.
Santfsima Trinidad: Idem. Collado Villalba.

8t.° Angel de la Guarda: Religiosas St.° Angel.

Vedruna: Carmelitas de la Caridad. Villaverde Alto.

Verbo Encarnado: Religiosas del Verbo Encarnado.

Virgen Milagrosa: Hijas de la Caridad de S.Vicente de Pail.
Virgen del Pilar: Compafiia de Maria N.* Sra.

2. CENTROS DE CONGREGACIONES RELIGIOSAS MASCULINAS

Apdstol Santiago: PP.Somascos. Aranjuez.

N.? Sra. de las Maravillas: Hermanos de las Escuelas Cristianas.
N.® Sra.del Pilar: Compaiia de Maria. Marianistas.

Obispo Perellé: Misioneros Sagrados Corazones.

Sta.Rita: Terciarios Capuchinos.

Virgen de Mirasierra; PP.Sagrados Corazones.
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3. CENTROS CONFESIONALES

Beata Maria Ana: Entidad privada.

San Bernardo: Parroquia de San Bernardo.

San Federico: Parroguia de San Federico.

San Francisco de Asfs; Comunidad Misionera Ekumene. Alcald de Hena-
res.

San José: Hermandades del Trabajo.

San Pedro Apdstol: Parroquia de San Pedro Apdstol.

2. CENTROS ESPECIFICOS
DE EDUCACION ESPECIAL (MADRID)

I. CENTROS DE CONGREGACIONES RELIGIOSAS FEMENINAS

Hogar Don Orione: Hijas de la Divina Providencia.
La Purfsima: Franciscanas de la Inmaculada.
Maria Corredentora: Religiosas de N.* Sra.de la Compasion.

2. CENTROS DE CONGREGACIONES RELIGIOSAS MASCULINAS

San José: Hermanos de San Juan de Dios.
San Rafael: Hermanos de San Juan de Dios.
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APENDICE X

REUNIONES DEL BICE ORGANIZADAS
POR LA COMISION MEDICO-PEDAGOGICA
Y PSICO-SOCIAL, EN COLABORACION

1953

1955

1956

1959

1965
1967
1968
1970
1971

1972
1973

CON LA UNESCO

Friburgo (Suiza). Creacidn de la Comisién de los Servicios Especia-
lizados Médico-pedagdgicos ¥ Psico-sociales (MPPS}).

Bruselas (Bélgica). ler. Grupo de Estudio: «Formacién religiosa
del nifio inadaptado». (abril)

Friburgo (Suiza). «El estatus de los educadores especializados de la
infancia inadaptadas». (julio)

Envio de dos formularios de encuesta a nivel intermacional, sobre:
«La formacion religiosa del nifio inadaptado», destinado a los nifios/
as y a los responsables de la catequesis. (diciembre)
Luxemburgo. Coloquio de expertos para estudiar la relacién pa-
dres/nifios y el sentido de lo sagrado. {junio}

Montanay (Lyon, Francia). 1.7 Sesidn nacional de catequesis de
deficientes mentaies. (septiembre)

Lisboa (Portugal). Estudio de los resultados de la encuesta. (abril)
Barcelona (Bspaiia). «La profesion del educador especializado de
la infancia inadaptada». (septiembre)

Roma (Italia}. «Integracién social, proiesmnal v eclesial del insufi-
ciente mental». {enero)

Montpellier (Francia). «BEstudio dentifico de la deficiencia men-
tals. {septiembre)

La Turbie (Francia). «El compromiso del deficiente mentals (se
plantea la vocacién religiosa del mismo}). (junio)

Friburgo (Suiza). «La coordinacidn en materia de pastoral de han-
dicapés e inadaptados». (septiembre)

Londres (Inglaterra). «Terapia del nifio y educacién moralw. {ju-
lio)

Colonia (Alemanla). «Retrasados mentales y “loisir’». (octubre)
Roma (Ifalia). «Pastoral de los nifios insufictentes e inadaptadoss.
{octubre)
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1974
1975
1978
1979
1980
1981
1982
1983
1985
1986
1987
1988

1990

1991

Médling (Viena, Austria). «Psicoterapia del joven inadaptado y
accibén pastorals. (septiembre)

Barcelona (Espaiia). «La experiencia vivida de los jévenes de hoy,
medios de expresidn, formas de expansidn, peligros de inadaptacién,
desde una perspectiva de prevencion y proteccidne. (septiembre)
Caracas (Venezuela). «Nuevas actitudes de la comunidad hacia los
nifios handicapés e inadaptados en un mundo en cambio». {diciem-
bre)

Estrasburgo (Francia). «Respeto del nifior. {octubre)

Londres ({Inglaterra). «El lugar en la Iglesia del nino perturbado
emocionalmente». (septicmbre/octubre)

Londres {Inglaterra). «Integracion del nific handicapé motorico».,
{octubre)

Bruselas (Bélgica). «Seminaric de psicologia de la religidn». (julio)
Dublin (Irlanda). «Educadores especializados, cristianos de hoys.
(octubre)

Re {Novara, Italia). «El nifo v el sufrimiento». (junio)

Asis (Italia). «Camino simbdlico en la educacidn de la fe de los
nifios en dificuttadn. (junio/iulio)

Kortenberg (Bélgica). «El nifio y el sufrimientos. {octubre)
Roma (Italia). «El crecimiento espiritnal del nifio». {diciembre)
Criét-Bérard (Suiza). «Nuestras pricticas educativas y terapéuticas,
Jrespetan al nifio?». (noviembre)

Montreal (Canadd). «La dimensién espiritual y religiosa en la
adopcidon de los jéveness. (junio)

Majadahonda (Madrid, Espafia). «El derecho al crecimiento es-
piritual del nific con minusvalia, en un contexto de integracidns.
{junio)

Estrasburgo (Francia). «La capacidad de los formadores». (octu-
bre)

NOTA: Desde 1978, la Comisién MPPS lanza SOS para recabar fondos que le
permitan seguir adelante en sus trabajos. La situacion precaria existente, los pone en

peligro.
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APENDICE XI

ENCUENTROS DESDE EL SECRETARIADO
DE EDUCACION ESPECIAL

1966. Mayo. Semana de estudio. Madrid, con H. Bissonnier (del
BICE).

1973. Abril. Encuentro de Astorga (Ledn). «Reflexién cristiana so-
bre los problemas de los deficientes mentales y de sus familias». (Va pre-
cedida de un cuestionario a las familias, elaborado por el Instituto de So-
ciologia Aplicada de Madrid.}

1977. Abril. Dias de reflexién. Madrid. «Relaciones personales en €l
entorno del deficiente o inadaptado, padres, profesionales, comunidad pa-
rrequials, con H. Bissonnier {(del BICE).

1980. Mayo. Encuentro en Madrid. «El deficiente mental y la sexua-
lidad. El deficiente mental en la sociedad y en la Iglesia», con J. Vanier
(del ARCA).

1981. Noviembre. Cursillo en Madrid para preseniar las bases de
programacién de la ensefianza de la religion y la moral catflica en Educa-
cién Especial (CEEC). )

Cursillos para profesores de Educacion Especial.

1984, Junio. Cursillo en Madrid sobre desarrollo de la programacién

para la ensefianza religiosa en Educacion Especial.
Presentacién del programa (CEEC).

1985. Mayo. Jornadas en Madrid. «Integracidén de los minusvélidos
en la Iglesia y en la Escuela» {CEEC).

1992. Noviembre. Madrid. 1.* Encuentro Nacional de Delegados
Diocesanos de Catequesis de personas con minusvalias.

1994. Mayo. Madrid. 2.° Encuentro Nacional de Delegados Diocesa-
nos y responsables de la catequesis de minusvalidos.
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APENDICE XII

CATEQUESIS DE LAS PERSONAS
CON MINUSVALIA.
INFORME DE LA ENCUESTA DESDE EL SNEE

Con el fin de alcanzar un conocimisnto mas objetivo sobre lo que se
estd haciendo en las didcesis espaiiolas en torno a la formacién religiosa y
al crecimiento espiritual de las personas con minusvalia, se envid un cues-
tionario a 65 Secretariados Diocesanos de Catequesis. Las respuestas a este cues-
tionario se recibieron duranté ef mes de emero de 1991,

A través de este cuestionario se pretendia recabar informaciéon sobre
estos aspectost :

I. La situacién actual de la catequesis de las personas ¢on minusvalia
{preguntas 1, 2, 3 v 4).

I. La formacidn de los catequistas (preguntas 5, 6, 9, 10 y 11).

III. La existencia de materiales e instrumentos apropiados para reali-
zar esie tipo de catequesis {preguntas 7 y B).

I¥. Las necesidades y demandas mds importaptes en este campo (pre-
guntas 12, 13, 14, 15, 16 y 17).

De 65 cuestionarios enviados hemos recibido la contestacién de 30 dis-
cesis (46,15 por 100} {alguna sdélo para manifestar que: «La realidad es que
este campo lo tenemos practicamente abandonado y nos es desconocidos).
Los porcentajes que aparecen en el presente informe se refieren siempre a
estas respuestas.

Nosoiros nos limitamos ahora a ofrecer de modo sencillo y ordenado
las respuestas que nos han enviado. Nos ha parecido mejor elaborar este
informe dando prioridad a los datos, sin apenas comentarios. De esta
manera se hace posible una lectura mds rapida y permite llevar a cabo una
reflexion particular y especifica de su medio en el marco de la realidad
global que este informe trata de describir.
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L SITUACION ACTUAL DE LA CATEQUESIS DE LAS PERSONAS
CON MINUSVALIA

1. Se pregunta ¢dmo es atendida la catequesis de los minusvalidos en
las didcesis, y se obtienen las siguientes respuestas:

% Didcesis

Desatendida totalmente..... 10 3
Parcialmente atendida....... 80 24
Bastante cuidada................ 3,33 1
Muy atendida......... renean — —
NO COMESA cvvvrerirrreiriinnenns 6,67 2

100 30

Segdn estos datos puede afirmarse que la atencién a esta catequesis es
atn, en su globalidad, pobre e insuficiente. El 90 por 100 afirma que este
tipo de catequesis, en su dmbito diocesano, estd o desatendida o s6lo en
parte atendida.

2. Ambiros en que se¢ imparte preferentemente esta catequesis:

% Dideesis

Centros de Educacién Especial 30 9
Centros de Integracién .......... 3.33 1
Asodiacion de Padres .............. — —
Familia .......c.oooivnceen 3,33 1
Parroquia .....coovveiisiniicnn e 46,67 14
NO COntesta ....occvvvaveriearniiennnns 16,67 5

100 30

Es importante destacar la atencidn que ia parroquia otorga a la forma-
cidn religiosa de las personas con minusvalia. Al parecer, la parroquia se va
incorporando a esta tarea que inicialmente corrié mds a cargo de los cen-
tros educativos. Merece la pena advertir la practica ausencia de los padres
en esta formacion cristiana de sus hijos.

3. Ambitos en que, a juicio de los delegados, deberia impartirse:

%o Didcesis

Centros de Educacién Bspecial
a de integracién ................... 13,34 4
Asociacién de Padres .............. - —
Pamilia .....coovecinccnnaniinnennes 6,66 2
Parroquiz ....ccoovvevevvnreerenininnas 73,34 22
NO CONESA wovrrviiinrnireresracnins 6,66 2

100 30
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Una mayoria {73.34 por 100) se inclina por la integracién de esta cate-
quesis en la comunidad parroquial. Ahora bien, cabe preguntarse, a la vista de
estos datos, si esta vinculacion a la parroquia no corre el riesgo de permane-
cer practicamente al margen de las familias y de las asociaciones de padres.

4. A la pregunta sobre si la catequesis de minusvalidos psiquicos debe
hacerse integrando a estos en los grupos ordinarios de catequesis, obiene-
mos las siguientes respuestas:

% Didcesis
Debe hacerse integrandolos .........cooecveeeie 6,66 2
Debe hacerse integrindolos parcialmente .. 83,34 25
Debe hacerse totalmente separados ............ — —
No tengo ain una opinién hecha .............. — -
NO COMLBSIA .ovee e e eeier e se e e 10 3
100 30

Una gran mayoria (83,34 por 100) se inclina por la opcién que en este
momento y €n los ambientes especializados tiene mas adhesiones: la inte-
gracion parcial. Entendemos que nuestro esfuerzo en este campo ha de
consistir en ir trabajando y encontrando el alcance y el sentido para la
catequesis de la Namada integracién parcial, asi como formas, modalidades
e itinerarios de una catequesis asi.

II. LA FORMACION DE LOS CATEQUISTAS

5. Sobre la formacidn psicopedagdgica especlfica de los catequistas de
minusvailidos, estas son las respuestas:

% Didcesis
No tienen ninguna formacion .............ee.. 33,33 10
Tienen una minima formacién ........ 36,67 T 11
Tienen una formacion suficiente................. 16,67 5
Tienen una buena formacién ..........c..coniie 3,33 1
NO CONTESEA ....oviriieinrirsrenereeeecor e inreaarasareen 10 3
100 30

Las respuestas nos hablan de una gran laguna de nuestros catequistas
€n este campo concreto de la formacién (el 70 por 100 no tiene formacién
alguna o ¢stda es minima) sélo un 20 por 100 cuenta con formauon ade-
cuada para esia iarea.

6. Respecto a la formacion especificamente catequética se opina que:
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% Didcesis
Una formacién insuficiente .......... 40 12
Una formacién suficiente ............. 36,67 11
Una formacién buena .....ocovennee... 13,33 4
NO COMEESTA voovvvviniiinieici i 10 3
) 100 30

Se aprecia un nivel mas alto en la formacién catequética {teolégica,
biblica, etc.). Sin embargo ain existe un 40 por 100 de nuestros catequistas
de minusvilidos que no cuenta con una formacién especifica para su tarea.
Es evidente la necesidad que se advierte en este campo y a la que habrd
que it dando respuesta inmediata.

III. EXISTENCIA DE MATERIALES E INSTRUMENTOS
APROPIADOS PARA REALIZAR ESTE TIPO DE CATEQUESIS

7. Se pregunta si la catequesis tiene materiales de ayuda e instrumentos
apropiados para su tarea de catequesis. Se obtienen las siguientes respuestas:

% Didresis
HNO e veeeee e cmeeeoee 60 18
Nolosé. . 20 &
NO CONLESIA ruvenvviriirierinrinan 10 3
100 30

8. En el caso de que existan, se pregunta cdmo sen los materiales €
instrumentos para la carequesis de minusvalidos. Estas son las respuestas:

% Didcesis
Totalmente adecuados............. — —
En parte adecuados ................ 6,67 2
Bastante adecuados ................. 6,67 2
Muy adecuados......... 3,33 1
NoO contesta ....coocevveevnnivrcriinannnes 83,33 25
100 30

Las respuestas a esta pregunta ¥ a la anterior pueden ser consideradas
conjuntamente. Al parecer exist¢ una carencia de materiales de ayuda
apropiados a una catequesis de las personas con minusvalia. Por otra parte
las respuestas parecen dar a entender el desconocimiento que los propios
delegados tienen al respecto.
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9. (Existe una preparacitn especifica para los catequistas de minusvali-
dos en las escuelas de catequistas o en los grupos de fermacion catequética?.

% Dideesis
L 10 3
NO e 76,66 23
No contesta.......oen... 13,34 4
100 30

También ésie es uno de los datos de la encuesta a considerar con mds
detenimiento. La preparacién especifica de los catequistas para este tipo de
catequesis no parece estar contemplada en los organismos e instituciones
diocesanas al respecto. Con todo derecho podemos preguntamos por qué
las didcesis en sus planes de formacién de catequistas no induyen esta
formacidn; por qué este sector de la catequesis permanece de hecho al
margen de los planes y realizaciones catequéticas diocesanas.

10. En el caso de que sf exisia una preparacion se pregunta si ésta es:

% Didcesis
Insuficiente ............. 10 3
Suficiente ........... 3,33 1
No contesta............. 86,67 26
100 30

11. A la pregunta sobre las razones por las que no existe una formacion
especifica para los catequistas de minusvilidos, se obtienen 22 respuestas.
Por ser una pregunta abierta es imposible cuantificarla porcentuaimente.

En sintesis, este es el resultado (el mimero entre paréntesis indica el
nimero de delegados que comparte la idea):

— Falta de personas vocacionadas, preparadas, competentes y sensibi-
lizadas tanto para la catequesis como para la formacién de los catequis-
1as (6).

— Falta de sensibilidad de los responsables y agentes de la cateque-
sis (3).

— No se ha tomado conciencia de esta realidad ni en la familia ni en
la parrequia (3).

— No ha funcicnado el departamento en el Secretariado (2).

— La formacién que se da en las escuelas es genérica y bdsica (2).

— Se considera que estdn suficientemente atendidos por la familia y
en los centros, tanto de integracién como especificos {1).

— Las lineas dadas por la Conferencia Episcopal no son suficientes ni
actualizadas y sobre todo no se han llevado a la practica {1).
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1IV. NECESIDADES Y DEMANDAS

12. A la pregunta sobre si se #ecesita ln ayuda de unas orientaciones
pasterales sobre esta catequesis, se obtiene esta respuesta:

% Didcests .
Y FO 90 27
No . — —
No contesta 10 3

10¢ 30

Segiin estas respuestas la demanda de unas orientaciones pastorales es
mayoritartamente compartida.

13. A la pregunta sobre posibles Ifiteas y criterios a tener en cuenta e€n
este momento en la catequesis de minusvilidos, se ofrecen diversas res-
puestas. En general hacen referencia a:

-— La importancia v la necesidad de esta catequesis para la Iglesia.

— La necesidad de la integracién familia, parroquia, colegio, sociedad para
esta catequesis.

— La formacion de los catequistas, tanto en el campo psicopedagdgico
como ¢n el teoldgico y catequético.

14. A la pregunta sobre las wecesidades consideradas mds urgentes para
que pueda iniciarse o consolidarse la catequesis de minusvilidos, contestan
25 didcesis. Como s una pregunta abierta ha obtenido multiples respues-
tas que pueden agruparse en torno a:

a) Los catequistas y la catequesis:

— Formar catequislas especializados.

— Crear un equipo de personas sensibilizadas ante el tema.

-— Organizar la catequesis con metodologia adecuada y programacno-
nes concretas.

b} Los secretariados diocesanos:

— Poner en marcha el sector de catequesis de minusvilidos con una
sencilla organizacién diocesana.

— Plantear la catequesis de minusvalidos en cada cursilio de catequis-
tas.

— Realizar una tarea de concienciacién y sensibilizacién.

— Revisar las actitudes y acciones realizadas.

316



FUENSANTA MELENDEZ JIMEHEZ

¢} Las familias:

— Prestar mayor atencién a las familias y a su formacién.
— Interesar a las familias para que participen en la catequesis de sus
hijos.

d) Las personas con minusvalia:

—* Conocer el niimero de personas con minusvalia, su localizacién y
realidad concreta.
-— Hacerles un sitio en los grupos parroquiales, diocesanos, etc.
15. Se pregunta si existe, en este momento, en el Secretariado Dio-
Cesano una persona o uH equipo encargado de impulsar y coordinar la catequesis
de minusvalidos. Se obtienen las siguientes respuestas:

% Didcesis
S i, 23,33 7
NO it ceen s 60 18
No contesta............. 16,67 5
100 30

16. Sobre la posibilidad de que pueda incorporarse una persona al equi-
po diocesano para la catequesis de los minusvalidos, se obtienen estas
respuestas:

% Didcesis
Inmediatamente ..... 10 3
A corto plazo.......... 6,67 2
A largo plazo.......... 43,33 13
No contesta............. 44 12
100 0

A la vista de estas respuestas, se puede observar cdmo las didcesis se
van abriendo camino en este campo especifico v, si las cosas siguen asi,
contemplar con esperanza el futuro,

17. A la pregunta sobre los apoyos que pedirfan ¢n este momento af
Secretariade Nacional de Catequesis; en general casi todas las respuestas ponen
el énfasis en:

— Orientaciones pastorales para afrontar el problema y poder ofrecer
este servicio catequético.

— OQrientaciones para la formacién de los catequistas.

— Intercambio de informacién sobre las experiendas hechas en las
didcesis.
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— Elaboracién de materiales catequéticos apropiados.

— Analisis y valoracion de la realidad de la catequesis de minusvalidos
en la Iglesia espafiola hoy.

— Cursos de. formacién y encuentros para agentes de esta pastoral de
minusvdlidos,

— Proseguir la sensibilizacién sobre este sector de la catequesis a nivel
parroquial, arciprestal, diocesano, etc.
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APENDICE XIII

PUBLICACIONES DEL SECRETARIADO
DE EDUCACION ESPECIAL
(COMISION EPISCOPAL DE ENSENANZA
Y CATEQUESIS)

De atencién a la problematica de la persona
con deficiencia mental

Coleccidn «FPHETA». Euramérica. Madrid

— Trabajo sotial con deficientes mentales. F. J. Todd (profesor de trabajo
social de la Escuela de Comercio de Manchester), 1968.

— Los deficienttes mentales y la eucaristia. J. 1. Eguia (director del Secre-
tariado).

— Estudio socioldgico sobre los subnormales en Espasia. Instituto de Socio-
logia Aplicada de Madrid, 1969.

— Deficiencia mental, cuestidn urgente. L. de Azda, P. de Azlda, L. Coriat,
I. Diaz Arnal, J. I. Eguia, A. Fierro, €. Gayarre de Gil, G. Mova,
J. Raventés, J. A. Rios, G. Rubio Nombela, F. Sainz de Robles,
M. Siguan, J. M.® Vazquez, con el patrocinio del Instituto Nacional
de Previsién de Espaiia, 1970.

— El nifio-deficiente mental. J. Oster {(doctor en medicina en Dinamarca),
1970,

Guia de Centros de Asistencia y Educacidn Especial. Secretariado Nacional de
Educacién Especial de la Comisién Episcopal de Ensefianza y Federacion
Espafiola de Asociaciones Protectoras de Subnormales (FEAPS). Madrid,
1976. Vols. 1 y I y apéndice.
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Guia de Centros y Servicios de la Iglesia para Minwsvdlidos. Oficina de Estadistica
y Sociologia de la Iglesia. Secretariado General de la Conferencia Episcopal
Espafiola. Patrocina: Fundacién Santa Maria. Edice. Madrid, 1984.

«jDejadnos sitio! Los deficientes meniales». J. Campos, L. Garcia, M. Pallarés,
M. J. Prendes. Coleccién Claves, n.* 2. Ed. S.M., 1979.
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APENDICE XIV

NUMEROS APARECIDOS EN LA REVISTA

Nim

Num.
Nuum.

Ndam
Nim
Num

Niim.
Nam.

Nam.
Nam.

Niim.
Ntm.
Nam.
Num.
Nam.
Ndm.
Nim.
Nam.
Nim.

DEL SNEE

. 1.—Carta autdgrafa de Pablo VI al Congreso Cientifico de Mont-
pellier. '

2.—Memoria del afio 1967,

3.—La formacidn religiosa de los deficientes mentales.

. 4.—Sexualidad y afectividad en los deficientes mentales.

. 5.—Guia doctrinal y préctica sobre la comunidn de los deficientes.

. 6.—Pastoral de] sordo.

. 7-B—Afectividad y sexualidad en los deficientes mentales (encues-

ta).

. 9.—Trabajo social con deficientes mentales.

. 10.—Religidn y rehabilitacién.

. 11.—Criterios sobre ensefianza y educacion especial.

12.—Trabajo sacerdotal con deficientes mentales.

. 13.—Encuesta sobre el deficiente mental en el trabajo.

14.—~Apuntes para un centro de retrasados mentales profundes {(cli-
ma, personal, condiciones de instalacién).

15.—~Establecimiente tipo.

16.—La rehabilitacién laboral de los disminuidos (su situacién en ¢l
mundo}).

17.—Elementos de un programa en favor de los deficientes menrales.

18, —E] clima humano en los centros.

19.—El deficiente mental en la familia {opinan los padres).

20.—La educacitn del nifie retrasado en un asunto familiar.

2]1.—Suplemento bibliogrifico sobre deficiente mental, 1970.

22.—De la caridad a los derechos {I).

23.—De la caridad a los derechos (X0).

24.—De la caridad a los derechos (III}.

25-26.—Formacion religiosa y psicopedagégica de la conciencia

moral.
. 27-28.—La vida afectiva y sexual de los nifios y jévenes inadaptados.
1. Parie general
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Num. 29-30.—La vida afectiva y sexual de los nifios v jévenes inadaptados.
II. Privados de ambiente familiar normal.
Deficientes fisicos v sensoriales.
Niém. 31.—La vida afectiva y sexual de los nifios y jovenes inadaptados.
OI. Jdvenes con trastornos de caricter y de la personalidad.
Deficientes mentales.
Niim. 32.—La formacién profesional espedalizada.
Nim. 33.—Centros educativos para hinos deficientes mentales {principios y
aplicacién de métodos de educacién social del nifio deficiente).
Num. 34-35.—Suplemento bibliogrifico sobre deficiencia mental, 1971.
Nim, 36.—La formacién bésica del deficiente para el trabajo. Principios y
técnicas.
Nim. 37.—Las dislexias, su concepto y diagndstico. Tratamiento psicopeda-
gogico del nifio disléxico.
Num. 38.—Organizacién de la escuela especial en Espaia (esboze histérico
v perspectivas en relacién a las orientaciones intermacionales).
Niim. 39.—Evaluacién de deficientes mentales.
Nim. 40-41.—La educacién fisica dei deficiente y su integracién en ef
marco social de la recuperacion.,
Niim. 42.—FE] deficiente de audicién y su problematica.
Niam. 43.—El ocio vy los deficientes mentales.
Num. 44-45.—FEl trabajo protegido (experiencias de otros paises: Holanda,
Francia, Suiza).
Niim. 46.—Orientacién psicopedagdgica infantil.
Num. 47-48.—Sociabilidad en adolescentes deficientes mentales.
Nim. 49-50.—E! equipo y el medio ambiente, «rols educativo y terapérico,
Nim, 531.—Una reflexion cristiana sobre los problemas de los deficientes
mentales y de sus familias (Encuentro Astorga, 16-18 de abril
de 1973).
Nim. 52.—Centros de wabajo para deficientes mentales: Informe de una
visita.
Nim. 53-54.—La musica, técnica supletoria de expresion de débil mental.
Nim. 55.—Deficiencia mental: Una accién social comprometida (I).
— Nivel de actuacidn del asistente social en la dindmica fami-
liar.
— QOrganizacion del asistente social como grupo profesional es-
pedializado.
Nim. 56 —Deficiencia mental: Una accién social comprometida (II).
— Funcién del asistente social en los centros, internados y re-
sidencias de deficientes mentales.
— Qrganizacion de la funcién del asistente social a nivel pro-
vincial y en las asociaciones.
Niim, $7.—Experiencias en educacion especial.
Niam. 58-39.—Coordinacion en los programas de retraso mentgal.
Ndam. 60-61.—La relacién social del deficiente mental como método de
ofganizacion en la educacion especial.
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Nim. 62.—El afianzamiento de los derechos legales de los deficientes men-
tales.

Nim, 63 —Programacién de niveles bdsices en la educacién especial.

Nim. 64.—Las comunidades de «El arca»: Amistad y esperanza de integra-
cidn para los deficientes mentales.

Nim. 65-67.~Desarrello progresive de los nifios.

Num. 1.—1975.—Educacién en Ja fe e integracién eclesial del deficiente
mental.

Nim. 2.—1975.—Valoracién e integracion social del deficiente mental.

Num. Extra.—Enero-febrero 1976.—El nifto deficiente mental en casa
{(manual para uso de los padres).

Num. 5.—1976.—La formacién del educador espedalizado.

Nim. 6.—1976.—El equipo apostdlico. Cémo crear y hacer crecer un equi-

po del que puedan surgir proyectos cristianos.

Nim. 7.—1976.—El arte en los deficientes mentales.

Nim. 8.—1976.—Sisterna Aschero de escritura musical.

Nim. 9—1976.—~Manual para monitores de tiempo libre,

Nim. 10.—1977.—EI joven deficiente y su libertad.

Num, 11.—1977.—Problemas de inadaptacién.

Num. 12.—1977.—Consideraciones sobre las psicosis infantiles.

Nuim. 13.—1977.—Programas para un desarrollo precoz.

Num, 14.—1977.—La prevencion de la subnormalidad.

MNim, 15.—1977.—Hacia una educacién integrativa.

Nam. 16.—1978.—Un modelo de educacidn individualizada en la Escuela

Normal.

Nim. Bxtra—Marzo-abril 1978 —Trastornos perceptivos en las pardlisis
cerebrales infantiles y terapias correctivas.

Nim. 18.—1978.—Programas de ensefianza para deficientes profundos.

Nim. 19.—1978.—La educacidn global como métedo preventivo.

Nidm. 20.—1978.—Reeducacién del aprendizaje de la lectura y escritura en

deficientes mentales.
Nidm, 21.—1978.—; Se puede adn hoy catequizar a los deficientes mentales?

NGm. 1.—1979.—3.* época.—Escuela de padres: Nueva relacién.

Nim. 2.—1979.—3.* época.—Educacién Bspecial y EGB: Metodologias y
Programaciones.

Nim. 3.—1979—3." época—Pedagogia audiovisual.

Nim. 4.—1979—3." época.—Privacién efectiva y alteraciones psicofisiold-
gicas: implicaciones en la deficiencia mental.

Nim. 5.—1979.—3.? época.—Entorno socio-escolar como condicionante en
¢l desarrollo del lenguaje v la personalidad.

Nim. 6—1979.—3.* época.—Orientacién y asesoramiento profesional a

deficientes mentales.

Num. 7.—1979—3." época.—El nifio hiperactivo; implicaciones psicofisio-

logicas del sindrome hipercinético en ¢l nifio.
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Niim.,

-

Nuam.
N,

Nim.
Nuim.

. Extra 8.—1980.—3." época.—Legislacién pro-subnormales en Espa-

na: estudio critico.

. 9.—1980.—3." época.—Programaciones pricticas de preescolar para

ninos deficientes mentales (I).

. 10.—1980.—3." época.—Programaciones pricticas de preescolar para

nifios deficientes mentales (II).

. 11.—1980.—3.? época—Centros de Educacién Especial: estructura y

organizacion.

. 12.—1980.—3.* época.—La dislexia, mito o realidad: un estudio psi-

cofisioldgicoe.

13.—1981.—3.? época.—La inteligencia del deficiente mental; Inves-
tigacién y aplicacion al diagndstico.

Extra 14.—1981.—3.* época.—El deficiente mental en la sociedad.

15.—1981.—3.* época.—Programaciones practicas para nifios deficien-
tes mentales; ciclo inictal: primer nive] {I}.

. 16.—1981.—3.? época—Programaciones practicas para nifos deficien-

tes mentales; ciclo inicial: segundo nivel ().
17 —1981.—3.* época.—El deficiente mental y la Iglesia.
18.—1981.—3.* época.—El nifio y el suefio; Implicaciones en la de-

ficiencia mental y en el mundo educativo.

. 19.—1982.—3.? época.—Organizacién y direccion de un Centro de

Educacién Especial,

. 20.—1982.—3.* época.—La utilizacién de registros y sistemas de ob-

servacidn en Educacién Especial.

. Extra 21.—1982.—3." época.—«Respuesta social al problema de la

Inadaptacién».

. 22.—1982.—3." época.—Malnutricién y deficiencia mental: Implica-

ciones psicofiologicas (I).

. 23 —1982.—3.* época.—Malnutricién y deficiencia mental: Implica-

ciones psicofiolégicas (IT).

. 24.—1982.—3* época.—Tecnologia y educacidn especial.

25.—1983.—3* época.—Los nifios con dificultades en el aprendizaje:
Quiénes son y como les impartimos ense-
fianza.

. 26.—1983.—3.* época.—El problema psicoldgico del nifio maltratado.
. 27.—1983.—3." época.—La proteccién de los derechos de ios impe-

didos.

. 2B.—1983.—3." época.~El nifio ante una situacién de excepciona-

lidad: problemas psicoldgicos en relacidn a
la enfermedad vy a la hospitalizacion (J).

. 29.—1983.—3.* época.—El nifio ante una situacién de excepciona-

lidad: problemas psicolégicos en relacidn a
la enfermedad y a la hospitalizacién (II).

. 301983 —3.* época.—Musicoterapia: Situacién actual.
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APENDICE XV

PRESENTACION DE LA FUNDACION
TUTELAR DE MADRID (FUTUMAD)

QUE ES LA FUNDACION TUTELAR DE MADRID (FUTUMAD)

La Fundacion Tutelar de Madrid para personas con minusvalia psiquica es
una entidad sin dnimo de lucro, independiente, con personalidad juridica
propia, que se dedica a la defensa de los intereses y derechos de los minus-
validos psiquicos.

Estd regida por un Patronats que dirige todas las actuaciones a realizar,
formado por doce patronos; diez de ellos provienen del Movimiento Aso-
clativo, de asociaciones federadas de Madrid (FADEM); los otros dos sen
representantes de la Consejeria de Integracién Social de la Comunidad
Autdénoma de Madrid y de la Direccién Provincial del INSERSO. Ostenta,
desde su creacion, la Presidencia de Honor, su Majestad la Reina Dofia Sofia.

Queremos dar respuesta para que la persona con minusvalia psiquica
nunca se encuentre desasistida, que siempre encuentre una entidad que le
respalde, porque la Fundacién Tutelar de Madrid, aunque haya sido creada
por la Federacién de Asociaciones, interviene, no s6lo con las personas que
estén cerca de estas asociaciones, sino con toda la poblacién con minusvalia
del dmbito de la Comunidad.

QUE HACE LA FUNDACION TUTELAR DE MADRID (FUTUMAD)

* Defiende los derechos y los intereses de las personas con minusvalia
psiquica.

* Asume la tutela cuando los padres ban desaparecido, en ¢l caso de no
haber personas adecuadas disponibles.

* Informa, asesora, mentaliza:

— si hay que tramitar la incapacitacion legal;

— si ésta debe ser total o parcial;

Fuenite: Triptico elaborado por la entidad, 1992.
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~ c6mo hacer el testamento que refleje mejor lo que los padres quie-
ren paa su hijo;

— qué hacer, a dénde ir, cdmo actuar, quién puede ayudar... en cada
situacion.

* dyuda a la familia a elegir la persona y los medios que mejor garan-
ticen el futuro del minusvélido.

* Ayuda a las familias gue sustituyen a los padres cuando estos han falle-
cido.

<COMO TRABAJAMOS?

* Manteniendo SERVICIOS de atencidn:

— TRABAJO SOCIAL,
— JURIPICO.

* Realizando PROGRAMAS:

— CAMPANA DE MENTALIZACION,
— VOLUNTARIADO,
— INTERCAMBIO PROFESIONAL.

* Y lo mds importante: ejerciendo la TUTELA de las personas con mi-
nusvalia psiquica que nos son encomendadas.

Trabajemos para el mafiana de las personas con minusvalia psiquica.
No se guede solo, busque apoyos, inférmese, acuda a la asodacién en
favor de minusvdlidos psiquicos de su zona o a la Fundacidn Tuielar para
que le asesoren; porque esa Asociacion y esta Fundacién estdn para ayu-
darle. El movimiento asodativo no es egoista, da respuestas, ¢s solidario.

Todos podemos formar parte de €I, unos por capacidad y otros por
incapacidad.

Domicdilio social: Avda. Ciudad de Barcelona, 108, Esc. 2, bajo. 28007 MADRID.
Tel.: {91} 501 7491,
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APENDICE XVI

ACTIVIDADES Y PROGRAMA DE LA FEAPS

ASPECTOS INTERNOS
1. Comisiones de Trabajo

El funcionamiento de las comisiones en el marco de la Confederacion
tiene, por lo general, una doble vertiente; la preparacién de documentos
que son utilizados para la accién politica de FEAPS y ¢l estudio de cues-
tiones puntuales de caricter técnico ¢ administrativo cuyo resultado actia
como elemento de informacion para las entidades miembros. En el primer
supuesto, la actividad realizada ya ha quedado reflejada en el capitulo
anterior, por lo que en este epigrafe se resefian aquellos aspectos puntuales
de mayor interés.

1.1. Ode

La Comisién se ha reunido en cuatro ccasiones en los meses de enero,
marzo, junio y noviembre, y ha continuado desarrollando ¢l programa de
trabajo elaborado para el bienio 93/94.

La reunidn del mes de marzo contd con la participacién de la practica
totalidad de las federaciones a las que se entregd un amplio dossier infor-
mative. En el curso de la misma, un experto en materia de seguros dio una
conferencia sobre responsabilidad civil, tema que habfa sido solicitado por
diferentes miembros de la Comisidn.

De acuerdo con lo previsto en el drea de formacién del programa de
trabajo, la Comision orgamizd y realizd las jornadas sobre «Planificacién de
actividades de ocio segln necesidades de apoyor que tuvieron lugar en
Toledo los dias 10 y 11 de noviembre.

Por lo que respecta al conocimiento del sector, la comision tuve cono-
cimiento de la encuesta que refleja las actividades del programa «Vacacio-
nes 92», Este trabajo ha sido bastante mdas laborioso de lo inicialmente
planeado, debido no tante a la dificultad de la informacién sino a la len-
titud con la que ha sido facilitada.

Fuente: Die la Memoria de FEAPS, 1994,
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En 1994 fallecié una destacada componente de la Comisién, Carmen
Grifol, cuya participacién y entrega a los trabajos de la Comisién, préctica-
mente desde sus inicios, supuso siempre una aportacién importante.

1.2. Fundaciones tutelares

La Comisién se ha reunido en dos ocastones. La primera de ellas, cele-
brada en el mes de mayo, debatié el perfil de los delegados tutelares, asi
como las posibilidades y formas de captacidn de los mismos. Bn la reunién
del mes de octubre se hizo una amplia exposicién de las experiencias que ya
existen en la captacién de delegados y se plantearon problemas especificas
sobre asignacion y cobros de pensiones, asi como sobre responsabilidad civil.
Para estos dos temas s¢ conté con la presencia de expertos ajenos a 1a Con-
federacién.

En 1994 ya son dieciséis las fundaciones tutelares que vienen actwando
en ¢l marco de FEAPS, lo que ha llevado a sus responsables a debatir la
conveniencia 0 no de plantear acciones mas unificadas, de forma que de
ellas se derive un mayor compromiso de la sociedad en relacién con sus
actividades. Sobre este tema la comisién no ha elaborado adin una propues-
ta concreta a la Junta Directiva de FEAPS.

En este apartado cabe destacar el Premio Honorifico del INSERSO 1994
que recibioé la Fundacién FUTUMAD de Madrid que, segin fallo del jurado,
se hacia extensivo al resto de las fundaciones tutelares.

1.3,  Educacién

En este campo se ha estado trabajando en el seguimiento de la elabo-
racion del informe de evaluacién sobre la integracion escolar realizado por
un equipe de expertos de la Universidad de Valladolid por encargo de
FEAPS. El trabajo ha quedado practicamente finalizado en el mes de di-
cembre y &s5td pendiente de las dltimas correcciones, por lo que estara
disponible en los primeros meses de 1995.

Como ya ha quedado resefiado en su reunion del mes de marzo, la
Comisién elabord sendos documentos para el Ministerio en relacion con el
borrador de Decreto sobre educacién especial y con otro texto, no norma-
tivo, sobre la aplicacion de la LOGSE.

En- el mes de junio, un representante de la Comisién tomé parte en la
Conferencia Mundial organizada por la UNESCQ y celebrada en Salamanca
sobre «Necesidades educativas especialess.

1.4. Empleo

La Comision de Empleo se ha reunido en tres ocasiones a lo largo del
afio para debatir y estudiar los problemas del sector, asi como para promo-
ver iniciativas. En el marco de accién de la Comisién cabe destacar:
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— Conferencia Internacional sobre el Empleo de las Persoras con Deficiencia
Mental que tuvo lugar en Bilbao los dias 3 y 4 de febrero y cuya
organizacién, aunque auspiciada por el CERMI, corrid a cargo de
FEAFPS y de Lantegi Baruak, de Vizcaya. En esta conferencia, ade-
mis de los aspectos técnicos, tuvo importancia la invitacién que se
cursd a determinados responsables de organismos publicos para
visitar ceniros especiales de empleo y conocer una realidad a la que,
con lamentable frecuencia, sélo se conoce a través de expedientes
e informes.

— Bl Plant para la Reactivacidvt del Empleo de las Personas con Discapacidad,
también promovido por ¢! CERMI, ha contado con las aportaciones
de la Comision de empleo.

— la reforma del mercade laboral ha introducido numerosos cambios y
modificaciones que han sido objeto de estudio por parte de la Co-
mision que ha formulado propuestas a los grupos politicos para la
introduccién de enmiendas en relacién con el contrate de aprendi-
zaje v las consecuencias derivadas de la eliminacién del contrato de
formacion.

— H documento sobre el modelo referencial de centro ocupacional ha sido
revisado en diversas reuniones sin que la version definitiva esté aan
aprobada.

— La Comisién ha realizado diversas gestiones con el INEM con ¢l fin de
conseguir datos estadisticos actualizados sobre puestos de trabajo en
centros especiales de empleo, asi como para conseguir la agilizacién
de algunos expedientes para los que, desde las asociaciones afecta-
das, se habia pedido la mediacién de FEAPS.

— Se estd trabajando en la creacidn y mantenimiento de una base de datos
actualizada de los centros ocupacionales y especiales de empleo que
se espera terminar a lo largo de 1995,

1.3. Imagen

El 30 de septiembre se convocd una reunién general sobre el tema de
Imagen de FEAPS y del movimiento asodiativo. En la misina se acordd la
creacién de un grupo de trabajo especifico sobre el tema. Este grupo de
trabajo se ha reunido con posterioridad en tres ocasiones en los meses de
octubre, noviembre y diciembre. El grupo ha trabajade en dos planos: en
el ideoldgico, elaborando un listado de valores y contravalores sobre la
deficiencia mental como problema, sobre la persona con defidencia men-
tal, sobre las familias y sobre el movimiento asociative. En ¢l planc opera-
tivo se estd elaborando un directorio de los responsables de los temas de
imagen y comunicacidn en asociaciones y federaciones y un listado de
personas de contacto en los diversos medios hablados o escritos.

El documento sobre valores ya ha quedado ultimado y serd remitido a
la Junta Directiva de FEAPS para que decida en consecuendia.
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Finalmente estd en proceso de elaboracién un VOCES especifico para
enviar a los medios, con periodicidad trimestral, que contenga informacio-
nes bdsicas sobre la deficiencia mental y refleje aquellas actividades del
movimiento asociativo que se consideren de interés.

1.6. Deporte

La Comisién de Deporte se ha reunido en cuairo ocasiones a lo largo
del aiio para realizar el seguimiento a la marcha del programa deportivo
nacional.

Se ha desplazado a las Comunidades Autdnomas que han requerido su
intervencidon, con el fin de armonizar criterios y conseguir resunltados po-
sitivos del programa deportivo.

Ha estado presente en diversas actividades deportivas: Zaragoza, Valen-
cia, Sevilla y Toledo. Asimismo, ¢l responsable de la Comisidn ha asistido
al Congreso celebrado en El Escorial (Madrid), en el mes de agosto, sobre
Deporte vy Discapacidad.

2. Formacién

En el aspecto de formacién destaca el Programa de Formacién continua
elaborado por FEAPS y que ha sido financiade por la Fundacién pera la
Formacién Continua en el marco del Plan Nacional de Formacién previsto
para el trienio 1994-96. Los cursos de formacién han comenzado a reali-
zarse €n los 1ilimos meses del afio; el programa debe estar finalizado en el
primer trimestre de 1995,

En este primer Plan intervienen catorce federaciones. Esté previsto que
s¢ impartan un total de 95 cursos con 2.000 participantes.

En este mismo apartado, dedicado a la formadén, cabe destacar la
actividad que se estd desarrollando desde Fundosa Social Consulting en
algunas federaciones miembros de la Confederacién. FEAPS ha intervenido
ante la Pundacidn ONCE para propiciar la intervencién de esta entidad
cuyos curses estin resultando de la mayor utilidad.

3. Coordinacion asociativa

En este epigrafe se pretenden recoger aquellas actividades tendentes a
propiciar un mayor acercamiento entre la Confederacién y las entidades
que la componen, asf como a coordinar las actividades de los diversos
profesionales que artijan en las mismas y potenciar las organizaciones.

En esta linea, FEAPS encargd a Fundosa, 5.C., la realizacién de dos es-
tudios con ] fin de conocer la situacién de las federaciones y ver de qué
forma pueden ser apoyadas desde la Confederacién, y otro para establecer
indicadores que permitan hacer una clasificacién sobre las necesidades de
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las diversas Comunidades Auténomas. Ambos estudios se estdn realizando
con mayor demora de la prevista, aunque se ha comenzado a rrabajar en los
mismos con més intensidad en el dltimo trimestre del afio. El estudio sobre
indicadores estard finalizado a comienzos de 1995, mientras que el que afec-
ta al funcionamiento de las federaciones no lo estard hasta comienzos del
verano.

La Junta Directiva del mes de abril y la Asamblea General se reunieron
en Valencia, dado que se conmemoraba el XXX Aniversario de la funda-
cién de FEAPS que tuvo lugar en esa ciudad en 1964. La Junta y Asamblea
estuvieron precedidas por un ciclo de conferencias v mesas redondas en las
que se expusieron diversos temas relacionados con la Confederacion y €l
movimiento asociativo. La impresién general de los asistentes fue neta-
mente positiva, aunque haya que constatarse la escasa presencia de las
asociaciones valencianas en los actos.

Por su parte, 1a Comisidn Permanente celebré dos reuniones fuera de
Madrid. Una de ellas en Valladolid y la segunda en Zaragoza. En esta
segunda ocasién los componentes de la Permanente tuvieron ocasién de
reunirse con representantes de diez asociaciones componentes de la Fede-
racién de Aragén y directives de la misma, en una sesidn de trabajo en la
que se debatieron cuestiones relacionadas con el desarrollo del movimiento
asociativo en esa comunidad.

Los gerentes de las organizaciones miembros de FEAPS se han reunido
en diversas ocasiones a lo largo dé 1994, La primera reunién tuvo lugar en
el mes de enero v en la misma se debatieron los criterios a tener en cuenta
para la elaberacién de programas a plantear a la Junta Directiva para su
ulterior presentacion al Ministerio de Asunios Sociales. En el mes de febre-
ro, los dias 17 y 18 se celebraron sendas reuniones para articular y concre-
tar los mencionados programas.

BEn la reunién del 1 de junio se debatid la posibilidad de una accién
global en relacidn con Ia Prestacidn Social de los Objetores de Cenciencia,
para lo que se invité a un representante del Ministerio de Justicia que
ayudé a establecer un criterio sobre esta materia. También se contd con Ja
presencia de dos técnicos de Fundosa con el fin de informar a los gerentes
sobre los estudios de indicadores y de organizacién.

En la reunion del 17 de octubre se coordinaron las acciones previas
para la realizacién de los cursos de formacién del FORCEM y se debatieron
cuestiones relacionadas con la imagen del movimiento asociativo.

4. Convenio colective

A finales del afto 1993, el convenio colectivo fue denunciade por la
parte social, lo que motivd la negociacion de uno nuevo. El periodo de
negociacidn colectiva ha estado marcado por dos etapas:

— Intento de hegociacién de un convenio marco cuya principal finali-
dad era la unificacién del sector en todo el territorio nacional limi-
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tando las negociaciones de rango inferior para aquelios aspectos dife-
renciadores de cada zona de aplicacién. Esia posibilidad no prosperd.

— Pracasada la anterior modalidad se volvié a la negociacidn tradicio-
nal entre patronal y sindicatos del sector, exclusivamente.

En el proceso de negociacién que se ha seguido hay que resefiar que
se han incorporado a la mesa dos nuevas patronales: Educacidn y Gestidn
y CECE, gue tienen representatividad en ¢l sector. FEAPS ha estado pre-
sente integrada en la ANCEE. El convenio quedé firmado en el tiltimo
trimestre del afio, aunque parece ser que algunos aspectos formales han
maotivado algunas observaciones por parte del Ministerio de Trabajo y de-
morado su publicacién en el B.O.E,

La sitnacidn de la Confederacidn sigue sin satisfacer a algunos de sus
componentes, especialmente a los responsables de centros especiales de
empleo, quienes consideran que la regulacién actual no recoge suficiente-
mente la realidad laboral. Por ello, la Junta Directiva de FEAPS en su
reunién de octubre acordé crear un grupo de trabajo que debata las estra-
tegias y posibilidades futuras de la negociacién colectiva y formule pro-
puestas a la Junta Directiva para que ésta resuelva en consecuencia.

5. Mutualidad

En la Mutualidad se ha producido una importanie renovacidn de los
cargos en el Consejo con incorporacion de personas muy vinculadas al
movimiento asociativo. Esta renovacién va acompaiiada de un permanente
imento por parte de los responsables de la Mutualidad, ne sélo de ofertar
nuevas polizas en condiciones mas ventajosas, sino de conseguir acuerdos
con empresas y organizaciones tanto piblicas como privadas para que sean
ellas las que paguen dichas pélizas.

Poco a poco las asodiaciones van implicaindose mds en la promocidn y
el fortalecimiento de la Mutualidad. A pesar de ello, el incremento de
polizas es alin muy lento, adin teniendo en cuenta que la oferta que se hace
a los potenciales mutualistas resuvlta sumamente competitiva en compara-
cién con otras realizadas desde diferentes compagias de seguros.

Cumpliendo una peticién manifestada en la Asamblea de Valencia,
FEAPS ha recurrido a la Mutualidad para que se estudien posibles ofertas
de seguros privados que contemplen a la persona con deficiencia mental,
ya que la mayoria de las existentes rechazan la péliza cuando la deficiencia
va acompafiada de determinadas patologias.

6. Fundacién ONCE
La Fundacién ONCE contimia prestando un impertante apoyo al mo-

vimiento asociativo representado por FEAPS quien esta representada en el
Consejo del Patronate de la Fundacién v en su Comisién Permanente,
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Como actividades destacables en 1994 hay que resefiar la campaiia de
publicidad que se realizd en materia de empleo que tuvo como soporte la
radio, la televisién y los medios escritos y en la que se promocionaba el
trabajo de las diferentes minusvalias, con especifica mencién de cada una
de las organizaciones que las representan. Ello permitié que tanto FEAPS
como su logotipo identificative tuvieran amplia difusidén sin que ello supu-
siera ningiin tipo de desembolso.

En cuanto a las ayudas puntuales y especificas a las organizaciones
vinculadas a FEAPS en 1994 han superado los mi! millones de pesetas a
través de los diferentes programas que se presentan a la Fundacién. Esta
cantidad supone, en términos comparativos, mas del 60 por 100 de lo que
¢l Ministerio de Asuntos Sociales financia con cargo al 0.5 por 100 del IRPF
a los programas dedicados a todas las minusvalias,

7. Programas europeos
7.1. Helios T

La Confederacién continia asumiendo con caticter transitorio la repre-
sentacién espariola de las organizaciones de personas con discapacidad en
el Foro Europec de ONGs en el marco del programa Helios II, hasta tanto
se constituya formalmente ¢l CERMI. En consecuencia, se desarrollan fun-
ciones de difusién de la informacién y de asesoramientc respecto a este
programa, asi €omo otras actuaciones de colaboracién y participacién a
nivel europeo solicitadas por parte de la Comisién de la UE. El represen-
tante de FEAPS ha estado presente en las tres reuniones del Foro celebra-
das durante el afio.

Por lo que se refiere a las visitas de estudio y seminarios, FEAPS ha sido
designada para participar en tres de los cuatro sectores del programa: re-
habilitacién funcional, integracién social e integracién economica. Varios
expertos y representantes de entidades miembros de FEAPS han participa-
do en estos intercambios de experiencias y visitas de estudio en distintos
paises de la Unidn Buropea.

7.2. Horizin 2

La Comisién de la UE aprobé el 1 de julic de 1994 la iniciativa comu-
nitaria «Emplec y desarrollo de los recursos humanos», Dentro de esta
nueva iniciativa se encuentra integrado, entre otros, el programa Horizén.
Desde FEAPS se han desarrollado diversas acciones de asesoramiento y
difusién de la informacién y se han coordinado algunas reuniones mono-
grificas. Estdn surgiendo proyectos con caracter especifico en las federacio-
nes correspondientes a las zonas objetivo 1 que han coordinado sus actua-
ciones mediante la creacién de un consorcio.
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7.3. TIDE

Los dias 3 y 4 de octubre diversos miembros de la Confederacion y de
federaciones tomaron parte en las jornadas de informacién sobre este pro-
grama organizadas por €] CEAPAT. Desde FEAPS se han difundide infor-
maciones y documentacién respecto a esta nueva etapa de la iniciativa
TIDE {Aplicaciones Telematicas para Discapacitados y Ancianos} se enmar-
ca dentro del IV Programa Marco de Investigacién, Desarrollo Tecnoldgico
¥ Demostracion de la Unién Europea. El 26 de abril de 1995 se celebrard
en- Paris el segundo Congreso TIDE que propidiara la concertacién defini-
tiva para el establecimiento de consorcios. Aunque este campo €s muy
amplio v tiene gran proyeccion en el mercado, las organizaciones del sector
de personas con discapacidad tropiezan con dificultades derivadas de la
falta de experiencia en el desarrollo de programas tecnolégicos en inglés.

7.4. Ofras nicidtivas y programas europeos

El 1 de julic de 1994 se publicaron las orientaciones a los Estados
miembros de la UE para los programas operativos y para la peticion de
subvenciones en el marco de las distintas iniciativas aprobadas para este
nuevo perfodo de los fondos estructurales {1994-1999). El documento glo-
bal, asi como otras informaciones, resimenes vy documentacién de interés
ha sido remitida a las entidades miembros de FEAPS. A peticidn de algunas
federaciones se han celebrado varias reuniones monograficas con objeto de
difundir m4s ampliamente esta informacion y asesorar la presentacién de
proyectos. También se han divulgado informaciones referidas a los nuevos
programas Sdcrates y Leonarde da Vinci, orientados a la educacién y for-
macién profesional.

7.5. Asociacion Europea de la ILSMH

A Jo largo del afio se han celebrado dos reuniones de la Asociacién
Europea de la ILSMH. En el mes de junio tuvo lugar en Estoril un doble
encuentro: la reunion de la Asociacién, que estuvo bédsicamente orientada
a la ayuda de los paises del este de Europa, y la reunion de directores de
asociaciones nacionales que debatié la posibilidad de disponer en Bruselas
de una persona que actde ante las instituciones de la UE y a analizar las
estrategias posieriores a las elecciones al Parlamento.

BEn el mes de diciembre se celebré en Bruselas una nueva reunién de
directores que ha seguido debatiendo las posibilidades de contar con un
observador —tema discutido en Estoril— y sobre el que no se ha llegado
aiin a ningin acuerdo. También se informé sobre el funcionamiento del
grupo interparlamentario dedicado a las discapacidades constituido en el
Parlamento Europeo.
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- En el mes de diciembre tuvo lugar en San Sebastidn un encuentro
europeo sobre Problemas de las Asociaciones con representantes de entida-
des de Francia, Portugal y Bélgica. Esta reunién, que contd con ¢l soporte
organizativo de la Federacidn Vasca, estaba enmarcado en ¢l europrograma
de la Asociacién Europea de la Liga, dentro del programa Helios II.

7.6. Grupo Europeo para el Empleo de las Personas con Deficiencia Mental

Este grupo organizd en Bruselas, en ¢l mes de octubre, un Symposium
Europeo sobre los Trabajadores con Deficiencia y Derecho del Trabajo,
también dentro del programa Helios II. Participaron juristas de nueve pai-
ses de Ia UE que debatieron diversos aspectos del derecho comparado que
afecta a este grupo de trabajadores. Por parte espafiola acudid el asesor
juridico de FEAPS, quien presentd una ponencia- De este symposium cabe
destacar que es la priera vez que se compara, no ya la legislacién sobre
la que existen publicaciones, sino la doctrina y las opiniones de los exper-
tos, de manera especifica, en lo que ataiie a los trabajadores con deficiencia
mental. Estd previsto poder hacer una publicacién que recoja las ponencias
y las intervenciones,

Domicilio social: Avda. Gral. Perdn, 32, 1° 28020 MADRID, Tel.: (91) 55674 13.
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APENDICE XVII

PRESENTACION DE LA FEDERACION
DE ASOCIACIONES PRO-PERSONAS
CON DEFICIENCIA MENTAL DE MADRID
(FADEM) MARZO 1995

QUE ES LA FADEM

La Institucién que agrupa a las Entidades sin dnimo de lucro (Asocia-
ciones, Fundaciones, etc.} de la Comunidad de Madiid en favor de las
personas con deficiencia mental que libremente deciden federarse.

Inicia su andadura en 1978 por iniciativa de cinco asociaciones. En
1982 es declarada de Utilidad Publica, y poce a poco va contribuyendo al
desarrollo del movimtiente asociativo hasta llegar a convertirse en la voz
mis autorizada, en lo que a las personas con deficiencia mental se refiere,
en la Comunidad de Madrid, por integrar en su seno a la mayoria de las
entidades del sector {actualmente 57 entidades):

Entidad Direccicn Localidad
Aceops  Las Marismas, 51, bajo A Madrid
Acit Caracas, 15 Madrid
Ademo Arroyo Foutarrén, 369 Madrid
Adempa Pablo Casal, 2 Parla
Adfypse Avda. de los Pinos, s/n. Leganés
Adiare Avda. de Montserrat, 17 San Fernando de
Henares
Afade Gonzélez Davila, 18-bajo Madrid
Afandertx Simén Herndndez, 88 Mdstoles
Afandice Magnesia, 10 Madrid
Afanias Fernando ¢l Catélico, 11 Madrid
Amival Estrella de Elola, 9 Valdemoro
Apacob  Valmojado, 149 - bajo D Madrid
Apacoval Estrefla de Elola, 9 Valdemoro
Apade . Centro Dos de Mayo - Opa 1 y 3 Madrid

Fuente: Presentacion de la FA]iEM, 1995,
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Entidad Direccidn Localtdad

Apadis Diego de Ledn, 17 San Sebastidn de
los Reyes

Apama Pablo Serrano, s/n. Alcobendas

Apamsi Zaragoza, 5 - 2." A Maéstoles

Apansa Guiptizcoa, 2 y 8 - posterior Alcoreén

Apascovi José Maria de Usandizaga, 34 Villalba

Aphisa Teniente Ruiz, 2 Alcald de Henares

Apmib Matfas Turrion, 31 Madrid

Apsa Ctra, de Loeches, s/n. Arganda

Apsuria Asura, 134 Madrid

Aranjuez Asoc. 1.° de Mayo, 1 Aranjuez

Aspacen Jaén, 2 Madrid

Aspadix Pza. Pablo Picasso, 6 Rivas Vaciamadrid

Aspafes Almazin, 34 Madrid

Aspandi Finlandia, sfn. Fuenlabrada

Aspimip Avda. de Frankfurt, s/n. Coslada

Aspradico Pza. de Eulogic Carrasco, S Colmenar Viejo

Astor Metano, 19 Torrejon de Ardoz

Casa Santa

Teresa Poniente, 10 Madrid

Ceapa Conde de Pefialver, 31 Madrid

Ceisfas Ctra. Venta de la Rubia, s/n. Alcorcén

Cepri Avda. de la Victoria, 63 Madrid

Clrvite Yerdaguer y Garcia, 1 - posierior Madrid

Ciudad Lineal

APA Josefa Valcareel, 1 Madrid

El Nido Avda. de la Victoria, 120 Madrid

Fad Hemadn Cortés, s/n. Leganés

Fund. Afanias

Moratalaz Encomienda de Palacios, 235 Madrid

Fundacion

Amanecer Matilde Dicz, 8 Madrid

Fundacién

Camps Gran Via, 31, 7.° Madrid

Fundacién

Centro E. E,  Cira. Pozuelo de Alarcén a Pozuelo

Majadahonda, Km. 2 de Alarcdn

Fundacién

Juan XXIII Lépez de Hoyos, 159 Madrid

Fundacidén

Maite Ledn Vizconde de los Asilos, 5 Madrid

Fund. Pardo

Valcarce Ctra. Fuencarral a El Pardo, Km. 3 Madrid

Pundacién

Tutelar de

Madrid

(FUTUMAD)  Avda. Ciudad de Barcelona, 108 Madrid
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Entidad Direccicn Localidad
Inmaculada

Concepcion  Saldaiia, 30 Madrid
Jardines

de Espaiia Avda. de Burgos, 85 Madrid
Magerit APA  Agueda Diez, 5 Madrid
Maria

Corredentora Luis de la Mata, 24 Madrid
Nazaret APA  Avda. de Manoteras, 1 Madrid
Nuevo

Horizonte +  Avda. Comunidad de Madrid, 43 Las Rozas
Pauta : Patrocinio Gémez, 1 bis Madrid
Pinto Asoc.  Egido de la Fuente, 15 Pinte
Sindrome

de Down .  Caracas, 15, 1.7 planta Madrid

Estatutaria y filosoficamente se declara apolitica y aconfesional porque
su Unica meta es mejorar la calidad de vida de las personas con deficiencia
mental sin apellidos. Se inspira en principios universales tales como: soli-
daridad, justicia social, participacidén, y quiere contribuir activamente al
estado de bienestar propugnado en la Constitucion, reivindicando la elimi-
nacion de las barreras ideoldgicas, econdmicas, técnicas, sociales, etc., que
dificultan su integracién social.

La escasez de recursos e incluso, a veces, la disconformidad de los
padres con los servicios que oficialmente se ofrecen a sus hijos, han venido
provocando la creacién y gestidn de Centros por las mismas asociaciones,
hasta el extremo de contar en estos momentos con la mayor red de Centros
de Atencién Especializada para deficientes mentales de Madrid.

Esta red de entidades cubre un volumen de 6.759 plazas distribuidas de
la siguiente manera:

CENTROS DE ENTIDADES FEDERADAS

Tipo de Centro NZ* de Centros N de plazas
Atencion Temprana .................... 18 901
Educacién Especial.........ccocvverena, 12 849
Centro Ocupacional .............. 31 2.444
Centro Especial de Empleo .............. 10 573
Centro de DHa....ccoceviivcnmnenrecevrnnins 6 244
Residencia de Adultos ....... 7 378
Residencia de Profundos ... 6 191
Pisos Tutelados ......cccocociiiesiciiinneenns 6 79
Clubs de 00 ..cceirereercc i 30 . 1100
TOTAL ... rmecancseinnine 126 ' 6.759
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PARA QUE SIRVE LA FADEM

Para que el movimiento asociativo que representa destine todos sus
esfuerzos y medios a defender los derechos y a mejorar la calidad de vida
de todas las personas con deficiencia mental de Madrid y sus familias. Mision del
movimiento asociativo que Heva a la FADEM a promover estrategias y
fomensar y apoyar acciones para que sus entidades miembros consigan, lo
mds eficazmente posible, cumplir dicha misién.

Qbjetivos
1. Respecte al movimiento asociative

1.1. Potenciar el movimiento asociativo a nivel autondmico.

1.2, Representar a las enmtidades miembros ante otras organizaciones,

1.3. Dinamizar a las entidades miembros en el ejercicio de sus funcio-
nes para que cumplen e] objeto basico del movimiento asoaciativo,

1.4. Coordinar la accién de las entidades miembros.

1.5. Disedar estrategias que faciliten la labor intermediadora de las
entidades miembros.

1.6. Hacer valer los derechos de las entidades miembros.

1.7. Ser portavoz de las necesidades e inquictudes de las entidades
miembros,

1.8. Contribuir a la convergencia de una imagen univoca del movi-
miento asociativo.

1.9. Ser un foro de reflexién y de debate permanente del movimiento
asociativo.

1.10. Fomentar ¢l encuentro y la solidaridad interasociativa.

1.11. Promover y potenciar sistemas de organizacién asociativa para
que las entidades miembros sean eficaces en el ejercicio de sus funciones
y la consecucion de sus objetivos.

1.12. Ofrecer a las entidades miembros asesoramiento y asistencia tée-
nica, con los servicios téenicos necesarios, para la aplicacién de programas
¥ servicios.

1.13. Participar en nombre de las empresas asociadas, con cardcter de
asociacidn empresarial, en cuantos procesos de negociacion colectiva sean
précisos, va sean de ambito de la Comunidad Auténoma de Madrid o
nacional, y con plena capacidad para suscribir toda clase de acuerdos o
convenios colectivos.

1.14. Disefar, ofrecer y divulgar programas que faciliten la labor de
las entidades miembros con las familias.

1.15, Ofrecer programas de formacion para directivos, familias y pro-
fesionales.

1.16. Crear y favorecer canales de comunicacién vivos y fluidos para
mantener activo y participe a todo €l movimiento asociativo,
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1.17. Mediar y resolver en arbitraje en cuantas cuestiones y conflictos
intemos o interasociativos tengan las entidades miembros.

1.18. Realizar programas de investigacion.

1.19. Actuar en coordinacién y colaboraciéon con la Confederacién
Espaiiola de Federaciones y Asociaciones Pro-Personas Deficientes Menta-
les (FEAPS).

1.20. Cualquier tipo de apoyo a las entidades miembros que contribu-
ya a facilitar a éstas el ejercicio de sus funciones y el mejor cumplimiento
de su objeto basico.

2. Respecto a estamentos politicos, administrativos y ofros

S5u objetivo fundamental consiste en ser un macregrupo de presién
anie los poderes piiblicos de Madrid para ejercer una influencia en la toma
de decisiones.

Para ejercer adecuadamente dicha funcion principal serd necesario ejer-
cer las siguientes:

2.1. Representar a las entidades miembros ante los poderes publicos
que tienen competencias en la Comunidad Auténoma de Madrid.

2.2. Ser grupo de presién ante los poderes piiblicos de Madrid, a fin
de ejercer influencia en la toma de decisiones que beneficien a las personas
con deficiencia mental y a sus familias.

2.3. Realizar estudios y marcar planes y objetivos en las grandes idreas
que afectan a las personas con deficiencia mental: Prevencidn, Atencidn
Temprana, Educacién, Alojamiento, Formacién, Ocupacion, Empleo, Ocio,
Tutela, Asociacionismo, Familia, etc.

2.4. Ejercer el papel de imterlocutor representativo del Movimiento
Asociative de Madrid ante los poderes piblicos para exponer las necesida-
des del secior, ofrecer alternativas de solucién, negociar soluciones viables
y colaborar con las Administraciones en la consecucién de objetivos.

2.5. Informar permanentemente al poder legislativo, sobre todo a la
Asamblea de Madrid, de las necesidades del sector para que arbitre normas
v destine presupuestos para su solucién.

3. Respecio a la sociedad

3.1. Representar a las entidades miembros ante la sodedad.

3,2, Hacer una labor permanente de mentalizacién social para facilitar
la integracidn social de las personas con deficiencia mental.

3.3, Apelar a la solidaridad social para contar con la colaboracién
ciudadana y el voluntariado.

34. Defender a las personas con deficiencia mental ante cualquier
acto social discriminatorio que conculque sus derechos.
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POR QUE SE CREA LA FADEM

Porque debe haber una organizacion sdlida y plural que dé respuestas
y alternativas a los problemas y necesidades de los madrilefios que tienen
una deficiencia mental.

El movimiento asociativo de Madrid no se conforma con una «buena
atencién» de este colectivo, aspira a alcanzar las mayores cotas de INTE-
GRACION SOCIAL posibles. Por ello, lucha y luchard por conseguir que
estas personas usen y disfruten de los recursos y oportunidades que tienen los
demds ciudadanos en todos los dmbitos de la vida:

— en la educacidn;

— en el ocig;

— en el empleo;

— en la vivienda;

— en las relaciones personales,

Asi como para que dispongan de los recursos especializados que les ayu-
den a potenciar al mdximo sus habilidades para desenvolverse lo mejor
posible en los recursos normalizados:

— la atencién temprana;

— la rehabilitacién;

— los apoyos educativos especiales;

— programas de habilitacién para el empleo;

— programas de.autonomia personal en la vida diaria y la convivencia.

Aunque €] Movimiento Asociativo ha conseguido roucho en su breve
historia {25-30 afios) se encuentra todavia con graves problemas gue su-
perar: _

— la escasa sensibilidad sodial para aceptar a las personas con deficien-

cia mental;

— la escasa voluntad politica de los poderes pablicos para afrontar de

una forma inmediata, decidida, global y planificada las necesidades
de este sector.

Porque ain no hay centros y servicios suficientes para toda la pobla-
cidn y se carece de una politica de inversiones seria. ¥ porque todavia no
hay una condencia por parte de las Administraciones de que ha de mejorar
la calidad de los servicigs para que cumplan adecuadamente los objetivos,
dotidndoles de los medios necesarios.

COMO ACTUA, SERVICIOS QUE OFRECE LA FADEM
La FADEM cuenta con un equipo de profesionales altamenie cualifica-

dos gue ofrecen los siguientes servicios a sus entidades miembros y subsi-
diariamente a las personas con deficiencia mental:
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— Asistencia Soctal.

— Asesoria Técnica.

— Asesoria Juridica.

— Servicio de Informacion.

— Servicio de Formaci6n.

— Consuitoria en Desarrollo Organizacional.

Ademds cuenia con la colaboracién desinteresada de profesionales y
directivos de las entidades federadas en las distintas comisiones de trabajo.
Tales comisiones son:

— Atencién Temprana.

— Educacion.

— Empleo.

— Alojamiento.

— Qcio. :

— Movimiento Asociativo € Informacidn.
— Asociaciones no gestoras de centros.

Entre las acciones mds significativas que Gltimamente viene realizando
se encuentran:

* Puesta en marcha de un servicio a domicilio para personas con de-
ficiencia mental con problemas familiares graves (1993).

* Mejora en la calidad de la atencién a les usuarios de los servicios
mediante jornadas de estudio y dotacién de equipos y programas de inter-
vencién informatizados {1992},

* Potenciacién del ocio y tiempo libre de las personas con deficiencia
mental, asesorando a los Clubs de Ocio y Asociaciones (1991-95).

* Puesta en marcha de un programa de vacaciones en hoteles de dos
y tres estrellas (1993-95).

* Creacidon de una red de mini-residencias utilizadas en pisos integra-
dos en la Comunidad para pequefios grupos de personas adultas con defi-
clencia mental (1992-94).

* Programa para potenciar la integracion familiar de los deficientes y
dinamizar el movimiento asociativo (1993-95}.

* Elaboracién de médulos de calidad consensuados con la Direccion
Provincial del INSERSO v la Consgjeria de Integracién Sodal de la CAM
(1988-93).

* Creacidn de la Fundacién Tutelar de Madrid (FUTUMAD) (1989).

* Reorganizacién de la Federacién {1992-93),

* Plan de Formacidn (FORCEM} (1994-95).

* Negociacién de Convenio Marco con la Comunidad de Madrid para
mantenimiento de Centros.

* Colaboracién con Special Olympics Madrid (1994-95).

* Elaboracién de la Plataforma Bisica de Trabajo de las personas con
deficiencia mental {1994).

343



EN LOS MARGENES DE LA MARGINALIDAD

Y entre los proyectos futuros:

* Articulacién de vn programa de respiro para aliviar de sobrecargas a
las familias.

* Implementacion de un programa HORIZON para colocar a trabajado-
res con deficiencia mental en la empresa ordinaria.

* Plaborar un Plan de Comunicacién para las Asociaciones.

FUNDACION TUTELAR

La Fundacién Tutelar de Madrid (FUTUMAD) {Premio Honorifico del
INSERSO, 1994), entidad creada y ligada estrechamente a FADEM, actia
de acuerdo a sus fines:

— ZEjerciendo la tutela v curatela de personas con minusvalia psiquica,
incapacitados, residentes en la Comunidad de Madrid.

— Asumiendo medidas de defensa y proteccion personal y patrimonial
de la persona con. deficiencia mental en situacién de desamparo.

— Informando y orientando a padres, familiares, profesionales y enti-
dades que tienen relacidn con este colectivo, tanto sobre medidas y
actuaciones juridicas como sociales para la mejora del futuro de
estas personas y sus Cercanos.

Todo ello dentro del objetivo general de defensa de derechos e intere-
ses de las personas con disminucién psiquica en ¢} dmbito de actuacién del
territorio de la Comunidad de Madrid.

Para el ejercicio de sus funciones a las que est4 obligada en consecuen-
“cia con principios y responsabilidades, se hace precise que la Consejeria de
Integracién Social, una vez aprobada la Ley de Creacion de la Agencia
Madrilefia para la Tutela de Adultos y a través de ésta, establezca convenio de
colaboracién con la Fundacién Tutelar de Madrid para que asuma la res-
ponsabilidad de tutela en la poblacién de personas con discapacidad psiqui-
ca en situacién de desarnparo familiar, asi como cosrdinarse con ella para la
atencidn y orientacién de este colectivo en materia de proteccién juridica
¥ social y de preparacién de su futuro.

Domicilio social: Avda. Ciudad de Barcelona, 108. Esc. 2, bajo, 28007 MADRID.
Tel.: {91) 501 83 35.
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APENDICE XVIII

NORMAS UNIFORMES SOBRE
LA IGUALDAD DE OPORTUNIDADES PARA
LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD
(ONU 20-12-93)

Las Normas Uniformes sobre la igualdad de oportunidades para las
personas con discapacidad fueron aprobadas por la Asamblea General de
las Naciones Unidas en su cuadragésimo octavo perfodo de sesiones, me-
diante resolucion 48/96, del 20 de diciembre de 1993.

El presente texto de las Normas Uniformes esta impreso en letras gran-
des para ayudar a aquellas personas con problemas de visién.

Para mavyor informacién, sirvase dirigirse a:

Dependencia de los Impedidos

Divisién de Politicas Sociales y Desarrollo

Departamento de Coordinacién de Politicas y de Desarrolle Sostenible
Naciones Unidas, DC2-1302

Nueva York, NY 10017, USA

Tel.: (1-212) 963-3897/6765

Fax: (1-212) 963-3062

INTRODUCCION

Antecedentes y necesidades actuales

Medidas internacionales anteriores

Hacia la formulacién de normas uniformes

Finalidad y contenido de las Normas Uniformes sobre la ignaldad de
oportunidades para las personas con discapacidad

Conceptos fundamentales de la politica relativa a la discapacidad
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PREAMBULO
1. REQUISITOS PARA LA IGUALDAD DE PARTICIPACION

Articulo 1. Mayor toma de conciencia
Articulo 2. Atencidn médica

Articulo 3. Rehabilitacidn

Articulo 4, Servicios de apoyo

Il ESFERAS PREVISTAS PARA LA IGUALDAD DE PARTICIPACION

Articulo 5. Posibilidades de acceso

Articulo 6. Educacién

Articulo 7. Empleo

Articulo 8. Mantenimiento de los ingresos v Seguridad Secial
Articulo 9. Vida en familia e integridad personal

Articule 10. Cultura

Articulo 11, Actividades recreativas y deportivas

Articulo 12, Religidn

. MEDIDAS DE EJECUCION

Axticulo 13. Informacién e investigacidn

Articulo 14, Cuestiones normativas y de planificacién

Articulo 15. Legislacién

Articulo 16. Politica econdmica

Articule 17. Coordinacién de los trabajos

Ardculo 18, Organizaciones de personas con discapacidad

Articulo 19, Capacitacion del personal .

Articulo 20. Supervision y evaluacién a nive] nacional de los progra-
mas sobre discapacidad en lo relativo a la aplicacidn de
las Normas Uniformes

Articulo 21. Cooperacién técnica y econdmica

Articulo 22, Cooperacién internacional

IV. MECANISMO DE SUPERVISION

INTRODUCCION
Antecedentes y necesidades actuales
1. En todas partes del mundo y en todos los niveles de cada sodedad

hay personas con discapacidad. El nimero total de personas con discapa-
cidad en el mundo es grande y va en aumento,
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2. Tanto las causas como las consecuencias de la discapacidad varian
en todo ¢l mundo. Esas variaciones son resultado de las diferentes circuns-
tancias socioecondmicas y de las distintas disposiciones que los Estados
adopten en favor del bienestar de sus cdudadanos.

3. La actual politica en materia de discapacidad es el resultado de la
evolucidn registrada a lo Iargo de los 200 tiltimos afios. En muchos aspectos
refleja las condiciones generales de vida y las politicas sociales y econ6mi-
cas seguidas en épocas diferentes. No obstante, en lo que respecta a la
discapacidad, también hay muchas circunstancias concretas que han influi-
do en las condiciones de vida de las personas que la padecen: la ignorancia,
el abandono, 1a supersticién y ¢l miedo son factores scciales que a lo largo
de toda la historia han aislado a las personas con discapacidad y han retra-
sado su desarrollo.

4. Con el tiempo, ia politica en materia de discapacidad pas6 de la
prestacion de cuidados elementales en instituciones a la educacién de los
nifios con discapacidad y a la rehabilitacién de las personas que sufrieron
discapacidad durante su vida adulta. Gracias a Ja educacién y a la rehabi-
litacién, esas personas se han vuelto cada vez mas activas y se han conver-
tido en una fuerza metriz en la promocién constante de la politica en
materia de discapacidad. Se han creado organizaciones de personas con
discapacidad, integradas también por sus familiares y defensores, que han
tratado de lograr mejores condiciones de vida para ellas. Después de la
segunda guerra mundial se introdujeron los conceptos de integracién y
normalizacién que reflejaban un conocimiento cada vez mayor de las ca-
pacidades de esas personas.

5. Hada fines del decenio de 1960, las organizaciones de personas con
discapacidad que funcionaban en algunos paises empezaron a formular un
nueve concepte de la discapacidad. En €] se reflejaba la estrecha relacién
existente entre las limitaciones que experimentaban esas personas, ¢l dise-
fio y la estructura de su entorno v Ja actitud de la poblacidén en general. Al
mismo tiempo, se pusieron cada vez mas de relieve los problemas de la
discapacidad en lgs paises en desarrollo. Segin las estimaciones, en algunos
de ellos ¢l porcentaje de la poblacién que sufria discapacidades era muy
elevado ¥, en su mayor parte, esas personas eran sumamente pobres,

Medidas internacionales anteriores

6. Los derechos de las personas con discapacidad han sido objeto de
gran atencion en las Naciones Unidas y en otras organizaciones internacio-
nales durante mucho tiempo. El resultado mis importante del Afio Interna-
cional de los Impedidos (1981} fue el Programa de Accién Mundial para los
Impedidos (1); aprobado el 3 de dicdembre de 1982 por la Asamblea Gene-

{1} Af371351/Add. 1 ¥y Corr. 1, anexo, sece, VII, recomendacién 1 {IV):
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ral en su resolucidn 37/52. El Ao Internacional y ¢l Programa de Accidn
Mundial promovieron enérgicamente los progresos en esta esfera. Ambos
subrayaron ¢l derecho de las personas con discapacidad a las mismas opor-
tunidades que los demés ciudadanos y a disfrutar en un pie de igualdad de
las mejoras en las condiciones de vida resultantes del desarrollo econdmico
y social. También por primera vez se definié la discapacidad como funcién
de la relacién entre las personas con discapacidad y su enterno.

7. En 1987 se celebrd en Estocolmo la Reunidén Mundial de Experios
para examinar la marcha de la ejecucién del Programa de Accién Mundial
para los Impedidos al cumplirse la mitad del Decenio de las Naciones Unidas
para los Impedidos. En la Reunidn se sugirié la necesidad de elaborar una
doctrina rectora que indicase las prioridades de accidon en el futuro. Esta
doctrina debia basarse en el reconocimiento de los derechos de las personas
con discapacidad. '

8. En consecuendcia, la Reunién recomendé a la Asamblea General
que convocara una conferencia especial a fin de redactar una convencién
internacional sobre la eliminacién de todas las formas de discriminacién
contra las personas con discapacidad para que la ratificasen los Estados al
finalizar el Decenio.

9. Ttalia prepard un primer esbozo de la convencién y lo presentd a
la Asamblea General en su cuadragésimo segundo periodo de sesiones.
Suecia presentd a la Asamblea General, en su cuadragésimo cuarto periodo
de sesiones, otras propuestas relativas a un proyecto de convencién. Sin
embargo, en ninguna de esas ocasiones pudo llegarse a un consenso sobre
la conveniencia de tal convencidn. A juicio de muchos representantes, los
documentos sobre derechos humanos ya existentes parecian garantizar a
las personas con discapacidad los mismos derechos que a las demds.

Hacia la formulacién de normas uniformes

10. Guidndose por las deliberaciones de la Asamblea General, el Con-
sejo Econémice y Social, en su primer periodo ordinario de sesiones de
1990, convino finalimente en ocuparse de elaborar un instrumento interna-
cional de otro tipo, En su resolucién 19%0/26, de 24 de mayo de 1990, el
Consejo autorizd a la Comisién de Desarrollo Social a que examinara en su
32.° periodo de sesiones la posibilidad de establecer un grupo especial de
trabajo de expertos gubernamentales de composicién abierta, financiado
con contribuciones voluntarias, para que elaborara normas uniformes so-
bre la igualdad de oportunidades para los nifios, los jovenes y los adultos
con discapacidad, en estrecha ¢olaboracidn con los organismos especializa-
dos del sistema de las Naciones Unidas, otras entidades intergubermamen-
tales v organizaciones no gubernamentales, en especial las organizaciones
de personas con discapacidad. El Consejo pidié también a la Comisién que
finalizase ¢l texto de ¢sas normas para examinarlas en 1993 y presentarlas
a la Asamblea General en su cuadragésimo octavo periodo de sesiones.
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11. Los deberes celebrados en la Tercera Comisign de la Asamblea
General durante el cuadragésimo quinto periodo de sesiones pusieron de
manifiesto la existencia de un amplio apoyo parz la nueva iniciativa des-
tinada a elaborar normas uniformes sobre la igualdad de oportunidades
para las personas con discapacidad.

12. En el 32.° periodo de sesiones de la Comision de Desarrollo Social,
la iniciativa sobre las normas uniformes recibié el apoyo de gran mimero
de representantes y los debates culminaren con la aprobacidn, el 20 de
febrero de 1991, de ka resolucién 32/2, en la que se decidié establecer un
grupo especial de trabajo de composicién abierta, de conformidad con la
resolucion 1990/26 del Consejo Econdmico y Social.

Finalidad y contenido de las Normas Uniformes sobre la igualdad
de oportunidades para las personas con discapacidad

13, Las Normas Uniformes sobre la igualdad de oportunidades para
las personas con discapacidad se han elaborado sobre la base de la expe-
riencia adquirida durante el Decenio de las Naciones Unidas para los Im-
pedidos (1983-1992} (2). El fundamento politico y moral de estas Normas
se encuenira en la Carta Internacional de Derechos Humanos, que com-
prende la Declaracién Universal de Derechos Humanos (3), el Pacto Inter-
nacionat de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales {4) y el Pacto
Internacional de Derechos Civiles y Politicos (4}, y también en la Conven-
cidn sobre los Derechos del Nifio {3) v la Convencién sobre la eliminacién
de todas las formas de discritninacién contra la mujer {6}, asi come en el
Programa de Accién Mundial para los Impedidos.

14. Aunque no son de cumplimiente obligatorio, estas Normas pue- .
den convertirse ¢n normas internacionales consuetudinarias cuando las
aplique un gran nimero de Estados con la intencién de respetar una nor-
ma de derecho internacional, Llevan implicito. el firme compromise moral
y politice de los Estados de adoptar medidas para lograr la igualdad de
oportunidades. Se sefialan importantes principios de responsabilidad, ac-
cidn y cooperacién. Se destacan esferas de importamcia decisiva para la
calidad de vida y para ¢l logro de la plena participacidén y la igualdad. Estas
Normas constituyen un instrumento normativo y de accién para personas
con discapacidad y para sus organizaciones. También sienta las bases para
la cooperacidn técnica y econdémica entre los Estados, las Naciones Unidas
y otras organizaciones internacionales.

(2) Proclamado por la Asamblea General en su resolucién 37/53.
{3) Resolucién 217 A ({IO}.

(4) Véase resolucidn 2200 A (XXI), anexo.

(5) Resolucidn 44/25, anexo.

(6) Resolucién 34/180, anexo.
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15. La finalidad de estas Normas es garantizar que nifias y nifios,
mujeres ¥ hombres con discapacidad, en su calidad de miembros de sus
respectivas sociedades, puedan tener los mismos derechos y obligaciones
que los demas. Bn todas las sociedades del mundo hay todavia obstaculos
que impiden que las personas con discapacidad ejerzan sus derechos y
libertades y dificultan su plena participacién en las actividades de sus res-
pectivas sociedades. Bs responsabilidad de los Estados adoptar medidas
adecuadas para eliminar esos obstdculos. Las personas con discapacidad y
las organizaciones que las representan deben desempefiar una funcién
activa como coparticipes en ese proceso. El logro de la igualdad de opor-
tunidades para las personas con discapacidad constituye una contribucién
fundamental al esfuerzo general y mundial de movilizacién de los recursos
humanos. Tal vez sea mecesario prestar especial atencién a grupos tales
como las mujeres, los nifos, los ancianos, los pobres, los trabajadores mi-
gratorios, las personas con dos © mdis discapacidades, las poblaciones auidc-
tonas y las minorias étnicas. Ademds, existe un gran nimero de refugiados
con discapacidad que tienen necesidades especiales, a las cuales debe pres-
tarse atencidon.

Conceptos fundamentales de la polftica relativa
a la discapacidad

16. Los conceptos indicados a continuacién se utilizan a lo largo de
todas las Normas. Se basan esencialmente en los conceptos enunciados en
el Programa de Accidén Mundial para los Impedidos. En algunos casos re-
flejan la evolucién registrada durante el Decenio de las Naciones Unidas
para los Impedidos.

Discapacdad y minusvalia

17. Con la palabra «discapacidad» se resume un gran nimero de
diferentes limitaciones funcionales gque se registran en las poblaciones de
todos los pafses del mundo. La discapacidad puede revestir la forma de una
deficiencia fisica, intelectual o sensorial, una dolencia que requiera aten-
cién médica ¢ una enfermedad mental. Tales deficiencias, dolencias o en-
fermedades pueden ser de cardcter permanente o transitorio.

_ 18. Minusvalia es la pérdida o limitacién de oportunidades de parti-
cipar en la vida de la comunidad en condiciones de igualdad con los demais.
La palabra s«minusvalia» describe la situacién de la persona con discapaci-
dad en funcién de su entorno. Esa palabra tiene por finalidad centrar el
interés en las deficiencias de disefio del entorno fisico y de muchas activi-
dades organizadas de la sociedad, por ejemplo, informacidén, comunicacién
y educacidn, que se oponen a que las personas con discapacidad participen
en condiciones de igualdad.
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19. El empleo de esas dos palabras, «discapacidad» y «minusvalias
debe considerarse teniendo en cuenta la historia moderna de la discapaci-
dad. Durante el decenio de 1970, los representantes de organizaciones de
personas con discapacidad y de profesionales en la esfera de la discapacidad
se opusieron firmemente a la terminologia que se utilizaba a la sazén. Las
palabras «discapacidad» y «minusvalia» se utilizaban a menudo de manera
poco dara y confusa, lo que era perjudicial para las medidas norinativas y
la accién pohitica. La terminologia reflejaba un enfoque médico y de diag-
néstico que hacia caso omiso de las imperfecciones y deficiencias de la
sociedad circundante.

20. BEn 1980, la Organizacién Mundial de la Salud aprebd una clasi-
ficacién internacional de deficiencias, discapacidades y minusvalias, que
sugeria un enfoque mds preciso y, al mismo tiempo, relativista. Bsa clasi-
ficacidn (7), que distingue claramente entre deficiencia, discapacidad y
minusvalia, se ha utilizado ampliamente en esferas tales como la rehabili-
tacidn, la educacién, la estadistica, la politica, la legislacién, la demografia,
la sociologfa, la economia y la antropologia. Algunos usuarios han expre-
sado preocupacion por el hecho de que la definicién del término minusva-
lia que figura en la clasificacion puede atin considerarse de caracter dema-
stado médico y centrade en la persona, v tal vez no adlare suficientemente
la relacién reciproca entre las condiciones o expectativas sociales y las
capacidades de la persona. Esas inquietudes, asi como otras expresadas por
los usuarios en los doce afios transcurridos desde la publicacién de la cla-
sificacidn, se tendrdn en cuenta en futuras revisiones.

21. Como resultado de la experiencia acumulada en relacién con la
ejecucion del Programa de Accion Mundial y del examen general realizado
durante el Decenio de las Naciones Unidas para los Impedidos, se profun-
dizaron los conocimientos ¥ se amplié la comprensién de las cuestiones
relativas a la discapacidad y de la terminologia utilizada. La terminologia
actual reconoce la necesidad de tener en cuenta no sélo las necesidades
individuales (como rehabilitacion y recursos técnicos auxiliares), sino tam-
bién las deficiencias de la sociedad (diversos obstdculos a la participacion).

Prevencion

22, Por prevencién se entiende la adopcion de medidas encaminadas
a impedir que se produzca un deterioro fisico, intelectual, psiquiatrico o
sensorial (prevencidn primaria) o a impedir que ese detericro cause una
discapacidad o limitacion funcional permanente (prevencién secundaria).
La prevencidn puede incluir muchos tipos de accién diferentes, como aten-
cién primaria de la salud, puericultura prenatal y posnatal, educacién en

(7) No se publicé en espafiol. Para el texto en inglés, véase World Health Or-
ganization, International Classification of Impairntents, Disabilities, and Handicaps: A ma-
nual of classification relating io the consequences of disease {Geneva, 1930).
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materia de nutricidén, campafias de vacunacién contra enfermedades trans-
misibles, medidas de lucha contra las enfermedades endémicas, normas y
programas de seguridad para la prevencién de accidemtes en diferentes
entornos, induidas la adaptacion de los lugares de trabajo para evitar dis-
capacidades y enfermedades profesionales, y prevencién de la discapacidad
Tesultante de la contaminacién del medio ambiente w ocasionada por los
conflictos armados.

Rehabilitacidn

23. La rehabilitacién es un proceso encaminado a lograr que las per-
sonas <on discapacidad estén en condiciones de alcanzar y mantener un
estado funcional dprimo desde el punto de vista fisico, sensorial, intelec-
tual, psiquico o social, de manera que cuenten con medios para modificar
su propia vida y ser més independientes. La rehabilitacidn puede abarcar
medidas para proporcionar o restablecer funciones ¢ para compensar la
pérdida o la falta de una funcién o una limitacién funcional. El proceso de
rehabilitacién no supone la prestacidn de atencidn médica preliminar.
Abarca una amplia variedad de medidas v actividades, desde la rehabilita-
cién més bésica y general hasta las actividades de orientacién especifica
como, por ejemplo, la rehabilitacién profesional,

Logre de la igualdad de opertunidades

24. Por logro de la igualdad de oportunidades se entiende €] proceso
mediante el cual los diversos sistemas de la sociedad, el entorno fisico, los
servicios, las actividades, la informacién y la documentacién se ponen a
disposicion de todos, especialmente de las personas com discapacidad.

25. El principio de la igualdad de derechos significa que las necesida-
des de cada persona tienen igual importancia, que esas necesidades deben
constituir la base de la planificacidn de las sociedades y que todos los
recursos han de emplearse de manera de garantizar que todas las personas
tengan las mismas oportunidades de participacién.

26. Las personas con discapacidad son miembros de la sociedad y
tienen derecho a permanecer en sus comunidades locales. Deben recibir el
apoyo que necesitan en el marco de las estruciuras comunes de educacion,
salud, empleo y servicios sociales.

27. A medida que las personas con discapacidad logren la igualdad de
derechos, deben también asumir las obligaciones correspondientes. A su
vez, con ¢l logro de esos derechos, las sociedades pueden esperar mis de
las personas con discapacidad. Como parte del proceso encaminado a lograr
la igualdad de oportunidades deben establecerse disposiciones para ayudar
a esas personas a asumir su plena responsabilidad como miembros de la
sociedad.
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PREAMBULO

Los Fstades,

Conscientes de que en la Carta de las Naciones Unidas se han com-
prometido a actuar individual y colectivamente en cooperacién con la Or-
ganizacion para promover niveles de vida mis elevados, trabajo perma-
nente para todos, y condiciones de progreso ¥ desarrollo econdmico y
social,

Reafirmando el compromiso de defender los derechos humanos y las
libertades fundamentales, la justicia sgcial y la dignidad Y el valor de la
persona humana, proclamado en la Carta,

Recardando en particular las normas internacionales en materia de dere-
chos bumanos que se enuncian en la Declaracién Universal de Derechos
Humanos (3), el Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y
Culturales (4) y el Pacto Intermacional de Derechos Civiles y Politicos (4),

Destacando que esos instrumentos proclaman que los derechos en ellos
reconocidos se deben conceder por igual a todas las personas sin discrimi-
nacién,

Recordando las disposiciones de la Convencién sobre los Derechos del
Nifio (5}, que prohiben la discriminacién basada en la discapacidad v que
requieren la adopcidn de medidas especiales para proteger los derechos de
los nifios con discapacidad, y la Convencién Internacional sobre la protec-
<i6n de los derechos de todos los trabajadores migratorios y de sus familia-
res {8), que ‘establece algunas medidas de proteccion conira la discapa-
cidad,

Recordando asimismo las disposiciones de la Convencion sobre la eli-
minacién de todas las formas de discriminacién contra la mujer (6}
destintadas a salvaguardar los derechos de las nifias y mujeres con discapa-
cidad,

Teniendo en cuenta la Declaracién de los Derechos de los Impedidos (9},
la Declaracién de los Derechos del Retrasado Mental (19), Ia Declaracion
sobre el Progreso y ¢l Desarrollo en lo Social {11), los Principios para la
proteccién de los enfermos mentales y para el mejoramiento de la atencién
de la salud mental (12) y otros instrumentos pertinentes aprobados por la
Asamblea General,

Teniendo en cuenta también las recomendaciones y los convenios perti-
nentes aprobadoes por la Organizacién Internacional del Trabajo, en especial
los que se refieren a la participacion en el empleo, sin discriminacién al-
guna, de las personas con discapacidad,

{8) Resolucién 45/158, anexo.

{9} Resalucion 3447 (200X).
{10) Resolucién 2856 (XXVI).
{11) Resolucién 2542 {(XXIV).
{12} Resolucidn 46/119, anexo.

353



EN EOS MARGENES DB LA MARGINALIDAD

Conscientes de 1a labor y las recomendaciones pertinentes de la Organi-
zacién de las Naciones Unidas para la Bducacién, la Ciencia y la Cultura,
en particular la Declaracién Mundial sobre Educacién para Todos (13), de
la Organjzacién Mundiai de la Salud, del Fondo de las Naciones Unidas
para la Infancia y de otras organizaciones interesadas,

Teniendo en ruenta €l compromiso contraido por los Estados con respecto
a la proteccion del medio ambiente,

Conscientes de la devastacion causada por los conflictos armados y deplo-
rando que los escasos recursos disponibles se utilicen para la produccién de
armamentos,

Reconaciende que el Programa de Accién Mundial para los lmpedidos v
la definicién de igualdad de oportunidades que figura en él representan la
firme v sincera aspiracién de la comunidad internacional de lograr que esos
diversos instrumentos y recomendaciones internacionales sean practicos y
revisian una imporiancia concreta,

Reconociendo que el objetivo del Decenio de las Naciones Unidas para los
Impedidos {1983-1992) de ejecutar el Programa de Accidén Mundial sigue
teniendo validez y requiere la adopcidn de medidas urgentes y sostenidas,

Recordando que el Programa de Accdn Mundial se basa en conceptos
que tienen igual validez para los paises en desarrollo que para los paises
indusirializados,

Convencidos de que hay que intensificar los esfuerzos si se quiere con-
seguir que las personas con discapacidad puedan participar plenamente en
la sociedad y disfrutar de los derechos humanos en condiciones de igual-
dad,

Subrayande nuevamente que las personas con discapacidad, sus padres,
tutores o quienes abogan en su favor, y las organizaciones que los repre-
sentan deben participar activamente, junto con los Estados, en la planifi-
cacidn y ejecucién de todas las medidas que afecten a sus derechos civiles,
politicos, econémicos, sociales y culturales,

Cumpliendo lo dispuesto en la resolucién 1990/26 del Consejo Econémico
y Social, y basindose en ias medidas coneretas que se requieren para que
las persomas con discapacidad se hallen en condiciones de igualdad con los
demads, detalladas en ¢l Programa de Accidon Mundial,

Han aprobado las Normas Uniformes sobre la ignaldad de oportunidades
para las personas con discapacidad, que se enuncian méis adelante, con
objeto de:

a) Poner de relieve que todas las medidas en la esfera de Ia discapa-
cidad presuponen un conocimiento y una experiencia suficientes acerca de
las condiciones vy necesidades especiales de las personas con discapacidad;

(13) Informe Final de in Conferencia Mundial sobre Educacidn para Todos: Ia Satisfac-
cidn de las Necesidades Bdsicas de Aprendizaje, Jomtien (Tailandia), 5 a 9 de marzo de
1990, Comision Interinstitucional (PNUD, UNESCO, UNICEF, Banco Mundial), para
la Conferencia Mundial sobre Bducacién para Todos, Nueva York, 1990, apéndice 1.
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b} Destacar que €] proceso mediante el cual cada uno de los aspectos
de la organizacién de la sociedad se pone a disposicién de todos es un
objetivo fundamental del desarrollo socioecondmico;

¢} Sefialar aspectos decisivos de las politicas sociales en la esfera de la
discapacidad, incluide, cuando proceda. el fomento activo de la coopera-
cidn econdmica y técnica;

d) Ofrecer modelos para el proceso politico de adopcién de decisiones
necesario para la consecucién de la igualdad de oportunidades, teniendo en
cuenta la existencia de una gran diversidad de miveles econdmicos y téc-
nicos, asi como el hecho de que el proceso debe reflejar un profundo
conocimiento del contexto cultural ¢n el que se desarrolla v el papel fun-
damental que las personas con discapacidad desempefian en dicho proceso;

¢) Proponer la creaciéon de mecanismos nacionales para establecer una
estrecha colaboracién entre los Estados, los drganos del sisterna de las Na-
ciones Unidas, otros érganos intergubernamentales y las organizaciones de
personas con discapacidad;

f) Proponer un mecanismo eficaz de supervision del proceso por medio
del cual los Estados tratan de lograr la ignaldad de oportunidades para las
personas con discapacidad:

I. REQUISITOS PARA LA IGUALDAD DE PARTICIPACION

Articulo 1. Mayor toma de conciencia

Los Estados deben adoptar medidas para hacer que la sociedad tome
mayot conciencia de las personas con discapacidad, sus derechos, sus ne-
cesidades, sus posibilidades y su contribucion.

1. Los Estados deben velar por que las autoridades competentes dis-
tribuyan informacién actualizada acerca de los programas y servicios dispo-
nibles para las personas con discapacidad, sus familias, los profesionales
que trabajen en esta esfera v €l puiblico en general. La informacidén para las
personas con discapacidad debe presentarse en forma accesible.

2. Los Estados deben iniciar y apoyar campaias informativas referen-
tes a las personas con discapacidad y a las politicas en materia de discapa-
cidad a fin de difundir el mensaje de que dichas personas son ciudadanos
con les mismos derechos y las mismas obligaciones que los demds, y de
justificar asf las medidas encaminadas a eliminar todos los obstdculos que
se opongan a su plena participacién.

3. Los Estados deben alentar a los medios de comunicacién a que
presenten una imagen positiva de las personas con discapacidad; se debe
consultar a ese respecto a las organizaciones de esas personas.

4. Los Estados deben velar por que los programas de educacidn pa-
blica reflejen en todos sus aspectos el principio de la plena participacién e
igualdad.
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5. Los Estados deben invitar a las personas con discapacidad y a sus
familias, asi como a las organizaciones interesadas, a participar en progra-
mas de educacién piablica relativos a las cuestiones relacionadas con la
discapacidad.

6. Los Estados deben alentar a las empresas del sector privade a que
incluyan en todos los aspectos de sus actividades las cuestiones relativas a
la discapacidad.

7. Los Estados deben iniciar y promover programas encaminados a
hacer que las personas con discapacidad cobren mayor conciencia de sus
derechos y posibilidades. Una mayor autonomia y la creacion de condicio-
nes para la participacion plena en la sociedad permitirdn a esas personas
aprovechar las oportunidades a su alcance.

8. Lla promocién de una mayor toma de conciencia debe constituir
una parte importante de la educacién de los nifios con discapacidad y de
los programas de rehabilitacion. Las personas con discapacidad también
pueden ayudarse mutuamente a cobrar mayor conciencia participando en
tas actividades de sus propias organizaciones.

9. La promocién de una mayor toma de conciencdia debe formar parte
integrante de la educacién de todos los nifios y ser uno de los componentes
de los cursos de formacién de maestros ¥ de la capacitacién de todos los
profesionales.

Articulo 2, Atenciéon meédica

Los Estados deben asegurar la prestacion de atencién médica eficaz a
las personas con discapacidad.

1. Los Hstados deben esforzarse por proporcionar programas dirigidos
por equipos multidisciplinarios de profesionales para la detecddn precoz, la
evaluacién y el tratamiento de las deficiencias. En esa forma se podria
prevenir, reducir o eliminar sus efectos perjudiciales. Esos programas deben
asegurar la plena participacidn de las personas con discapacidad y de sus
familias en el plano individval y de las orgamizaciones de personas con
discapacidad a nivel de la planificacién y evaluacién.

2. Debe capacitarse a los trabajadores comunitarios locales para que
participen en esferas tales como la deteecibén precoz de las deficiendias, la
prestacion de asistencia primaria y el envio a los servicios apropiados.

3. Los Estados deben velar por que las personas con discapacidad, en
particular lactantes y nifios, reciban atencién médica de igual calidad y
dentro del mismo sistema que los demds miembros de la sociedad.

4. Los Estados deben velar por que todo ¢l personal médico y para-
médico esté debidamente capacitado y equipado para prestar asistencia
médica a las personas con discapacidad y tenga acceso a tecnologias y
métodos de tratamiento pertinentes.

5. Los Estados deben velar por que el personal médico, paramédico y
personal conexo sea debidamente capacitado para que pueda prestar ase-
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soramiento aprepiado a los padres a fin de no limitar las opciones de que
disponen sus hijos. Esa capacitacién debe ser un proceso permanente y
basarse en la informacion mas reciente de que se disponga.

6. Los Estados deben velar por que las personas con discapacidad
reciban regularmente el tratamiento y los medicamentos que necesiten
para mantener 0 aumentar su capacidad funcional.

Articulo 3. Rehabilitacién *

Los Bstados deben asegurar la prestacién de servicios de rehabilitacién
para las personas con discapacidad a fin de que logren alcanzar y mantener
un nivel éptimo de autonomia y movilidad,

1. Los Estados deben elaborar programas nacionales de rehabilitacion
para todos los grupos de personas con discapacidad. Esos programas deben
basarse en las necesidades reales de esas personas y en los principios de
plena participaciéon e igualdad.

2. Esos programas deben incluir vna amplia gama de actividades,
come la capacitacién bésica destinada a mejorar el ejercicio de una funcidén
afectada o a compensar dicha funcién, el asesoramiento a las personas con
discapacidad y a sus familias, el fomento de la autonomia y la prestacion
de servicios ocasionales como evaluacién y orientacién.

3. Deben tener acceso a la rehabilitacién todas las personas gue la
requieran, incluidas las personas con discapacidades graves o multiples.

4. Llas personas con discapacidad y sus familias deben estar en condi-
ciones de participar en la concepcién y organizacion de los servicios de
rehabilitacidn que les conciernan.

5. Los servicios de rehabilitacién deben establecerse en la comunidad
local en la que viva la persona con discapacidad. Sin embargo, en algunos
casos, pueden organizarse cursos especiales de rehabilitacion a domicilio,
de duracién limitada, si se estima que esa es la forma mas apropiada para
alcanzar una determinada meta de capacitacion.

6. Debe alentarse a las personas con discapacidad y a sus familias a
participar directamente en la rehabilitacién, por ejemplo, como profesores
experimentados, instructores o asesores.

7. Los Estados deben valerse de la experiencia adquirida por las orga-
nizaciones de las personas con discapacidad cuando formulen o evalten
programas de rehabilitacién.

Arxticulo 4, Servicios de apoyo

Los Estados deben velar por el establecimiento y la prestacion de ser-
vicios de apoyo a las persomas con discapacidad, incluidos los recursos

* La rehabilitacion, uno de los conceptos fundamentales de la politica en materia
de discapacidad, se define en el pirrafo 23 de la introduccién.
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auxiliares, a fin de ayudarlas a aumentar su nivel de autonomia en la vida
cotidiana ¥ a ejercer sus derechos.

1. Enire las medidas importantes para conseguir la ignaldad de opor-
tunidades, los Estados deben proporcionar equipo y recursos auxiliares,
asistencia personal y servicios de intérpretes segin las necesidades de las
personas con discapacidad.

2. Los Estados deben apoyar el desarrollo, la fabricacién, la distribu-
cion y los servicios de reparacién del equipo y los recursos auxiliares, asi
como la difusién de los conocimientos al respecto.

3. Con ese fin deben aprovecharse los conocimientos técnicos de que
se disponga en general. En los Estados en que exista una industria de alta
tecnologia, ésta debe utilizarse plenamente a fin de mejorar €l nivel v la
eficacia del equipo y recursos auxiliares. Es importante estimular ¢l desa-
rrollo y la fabricacidn de recursos avxiliares mas sencillos y menos costosos,
en lo posible mediante la utilizacién de materiales y medios de produccion
locales. Las personas con discapacidad podrian participar en la fabricacidn
de esos articulos.

4, Los Bstados deben reconocer que todas las personas con discapaci-
dad gue necesiten equipo o recursos auxiliares deben tener acceso a ellos
segtin proceda, incluida la capacidad financiera de procurdrselos. Puede ser
necesario que €l equipo y los recursos auxiliares se faciliten gratuitamente
o a un precio lo suficientemente bajo para gue dichas personas o sus
familias puedan adquirirlos.

5. En los programas de rehabilitacion para el suministro de dispositi-
vos auxiliares y equipo, los Estados deben considerar las necesidades espe-
ciales de las ninas y los nifios con discapacidad por lo que se refiere al
disefio ¥ 2 la durabilidad de los dispositivos auxiliares y el equipo, asi coma
a su idoneidad en relacién con la edad de los nifios a los que se destinen.

6. Los Estados deben apoyar 1a elaboracién y la disponibilidad de pro-
gramas de asistencia personal y de servicios de interpretacion, especialmen-
te para las personas con discapacidades graves o miltiples. Dichos progra-
mas aumentarian el grado de participacién de las personas con discapacidad
en la vida cotidiana en e] hogar, el lugar de trabajo. la escucla y durante
su tiempo libre.

7. Los programas de asistencia personal deben concebirse de forma
que las personas con discapacidad que los ntilicen ejerzan una influencia
decisiva en la manera de ejecutar dichos programas.

II. ESFERAS PREVISTAS PARA LA IGUALDAD
DE PARTICIPACION

Articulo 5. Posibilidades de acceso
Los Bstados deben reconocer la importancia global de las posibilidades

de acceso dentro del proceso de lograr la igualdad de oportunidades en
todas las esferas de la sociedad. Para las perscnas con discapacidades de
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cualquier indole, los Estados deben: a) establecer programas de accién para
que el entorno fisico sea accesible, ¥ b) adoptar medidas para garantizar el
acceso a la informacién y la comunicacién.

ay Acceso al entorne fisico

1. Los Estados deben adoptar medidas para eliminar los obsticulos a
la participacién en el entorno fisico. Dichas medidas pueden consistir en
elaborar normas y directrices v en estudiar la posibilidad de promulgar
leyes que aseguren el acceso a diferentes sectores de la sociedad, por efem-
plo, en lo que se refiere a las viviendas. los edificios, los servicios de trans-
porte piiblico y otros medios de transporte, las calles y otros lugares al aire
libre.

2. Los Estados deben velar por que los arguitectos, los técnicos de la
construccidn y otros profesionales que participen en el disedo y la cons-
truccion del ‘entorno fisico puedan obtener informacion adecuada sobre la
politica en materia de discapacidad y las medidas encaminadas a asegurar
el acceso,

3. Las medidas para asegurar ¢l acceso se incluiran desde el principio
en el diseiio y la construccién del entorno fisico.

4. Debe consultarse a las organizaciones de personas con discapacidad
cuando se elaboren normas vy disposiciones para asegurar el acceso. Dichas
organizaciones deben asimismo participar en el plano local, desde la etapa
de planificacion inicial, cuando se disefien los proyectos de obras piblicas,
a fin de garantizar al mdximo las posibilidades de acceso.

b) Acceso a la informacidn y la comunicacitn

5. Las personas con discapacidad y, cuando proceda, sus famnilias y
quienes abogan en su favor deben tener acceso en todas las etapas a una
informacién completa sobre el diagndstico, los derechos y lIos servicios y
programas disponibles. Bsa informacién debe presentarse en forma que
resulte accesible para las personas con discapacidad.

6. Los Estados deben elaborar estrategias para que los servicios de
informacién y documentacién sean accesibles a diferentes grupos de per-
sonas con discapacidad. A fin de proporcionar acceso a la informacion y la
documentacién escritas a las personas con deficiencias visuales, deben uti-
lizarse el sisterna Braille, grabaciones en cinta, tipos de imprenta grandes
y otras tecnologias apropiadas. De igual modo, deben utilizarse tecnologias
apropiadas para proporcionar acceso a la informacién oral a las personas
con deficiencias auditivas o dificultades de comprensién.

7. 8e debe considerar la utilizacidn del lenguaje por sefias en la edu-
cacion de los nifios sordos, asi como en sus familias ¥y comunidades. Tam-
bién deben prestarse servicios de interpretacién del lenguaje por sefias para
facilitar la comunicacién entre las personas sordas y las demas personas.
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8. Deben tenerse en cuenta asimismo las necesidades de las personas
con otras discapacidades de comunicacién.

9. Los Estados deben estimular a los medios de informacion, en espe-
cial a la televisién, la radic y los periddicos a que hagan accesibles sus
sexvicios.

10. Los Estados deben velar por que los nuevos sistemas de servicios
y de datos informatizados que se ofrezcan al piblico en general sean desde
un comienzo accesibles a las personas con discapacidad, o se adapten para
hacerlos accesibles a ellas.

11. Debe consultarse a las organizaciones de personas con discapaci-
dad cuando se elaboren medidas encaminadas a proporcionar a esas per-
sonas acceso a los servicios de informact6n.

Articulo 6. Educacién

Los Estados deben reconocer el principio de la igualdad de oportunida-
des de educacidén en los niveles primario, secundaric y superior para los
nifios, los jévenes y los adultos con discapacidad en entornos integrados, y
deben velar por que la educacion de las personas con discapacidad consti-
fuya una parte integrante del sistema de ensefianza.

1. ILa responsabilidad de la educacién de las personas con discapaci-
dad en entormos integrados corresponde a las autoridades docentes en
general. La educacion de las personas con discapacidad debe constituir
parte integrante de la planificacién nacional de la ensefianza, la elabora-
cién de planes de estudio y la organizacidn escolar.

2. La educacién en las escuelas regulares requiere la prestacién de
servicios de interpretacién y otros servicios de apoyo apropiados. Deben
facilitarse condiciones adecuadas de acceso y servicios de apoyo coneebidos
.en funcién de las necesidades de personas con diversas discapacidades.

3. Los grupos o asociaciones de padres y las organizaciones de perso-
nas con discapacidad deben participar en todos los niveles del proceso
educativo.

4. En los Estados en que la ensefianza sea obligatoria, ésta debe im-
partirse a las nifias y los nifios aquejados de todos los tipos v grados de
discapacidad, incluidos los mds graves.

5. Debe prestarse especial atencion a los siguientes grupos:

a} Nifos muy pequefios con discapacidad;
b) Nifios de edad preescolar con discapacidad;
¢) Adultos con discapacidad, sobre todo las mujeres.

6. Para que las disposiciones sobre instruccién de personas con disca-
pacidad puedan integrarse en el sistema de enseianza general, los Estados
deben:

a) Contar con una politica claramente formuiada, comprendida y
aceptada en las escuelas y por la comunidad en general;
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&) Permitir que los planes de estudio sean Hexibles y adaptables y que
sea posible afiadirles distintos elementos, segin sea necesario;

¢ Proporcionar materiales diddcticos de calidad y prever la formacién
constante de personal docente y de apoyo.

7. Los programas de educacién integrada basados en la comunidad
deben considerarse como un complemento Util para facilitar a las personas
con discapacidad una formacién y una educacién econdmicamente viables.
Los programas nacionales de base comunitaria deben utilizarse para pro-
mover entre las comunidades la utilizacién y ampliacidn de sus recursos a
fin de proporcionar educacién local a las personas con discapacidad.

8. En situaciones en que el sisterna de insiruccién general no esté adn
en condiciones de atender las necesidades de todas las personas con disca-
pacidad, cabria analizar la posibilidad de establecer la ensefianza especial,
cuyo objetive serfa preparar a los estudiantes para que se educaran en el
sistema de ensefianza general. La calidad de esa educacién debe guiarse por
las mismas normas y aspiraciones que las aplicables a la enseflanza general
y vincularse estrechamente con ésta, Como minimo, se debe asignar a los
estudiantes con discapacidad el mismo porcentaje de recursos para la ins-
truccidn que el que se asigna a los estudiantes sin discapacidad. Los Estados
deben tratar de lograr la integracion gradual de los servicios de enseflanza

- especial en la ensefianza general. Se reconoce que, en algunos casos, la
ensefanza especial puede normalmente considerarse la forma mds apropia-
da de impartir instruccién a algunos estudiantes con discapacidad.

2. Debido a las necesidades particulares de comunicacién de las pexz-
sonas sordas 'y de las sordas y ciegas, tal vez sea mds oportuno que se les
imparta instruccién en escuelas para personas con esos problemas o en
aulas y secciones especiales de las escuelas de instruccién general. Al prin-
cipio, sobre todo, habria que cuidar especialmente de que la instruccién
tuviera en cuenta las diferencias culturales a fin de que las personas sordas
¢ sordas y ciegas lograran una comunicacién real y la mdxima autonomia.

Articulo 7. Empleo

Los Estados deben reconocer el principio de que las personas con dis-
capacidad deben estar facultadas para ejercer sus derechos humanos, en
particular en. materia de empleo. Tanto en las zonas rurales como en las
urbanas debe haber igualdad de oportunidades para obtener un empleo
productive vy remunerado en ¢l mercado de trabajo.

1. Las disposiciones legislativas y reglamentarias del sector laboral no
deben discriminar contra las personas con discapacidad ni interponer obs-
taculos a su empleo.

2. Los Estados deben apoyar activamente la integracion de las perso-
nas con discapacidad en &1 mercado de trabajo. Este apoyo activo se podria
lograr mediante diversas medidas como, por ¢jemplo, la capacitacién pro-
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fesional, los planes de cuotas basadas en incentivos, el empleo reservado,
préstamos o subvenciones para empresas pequeias, contratos de exclusivi-
dad o derechos de produccién prioritarios, exenciones fiscales, supervision
de contratos u otro tipo de asistencia técnica y financiera para las empresas
que empleen a trabajadores con discapacidad. Los Estados han de estimular
también a los empleadores a que hagan ajustes razonables para dar cabida
a personas con discapacidad.
3. Los programas de medidas estatales deben indluir:

a) Medidas para diseiiar y adaptar los lugares y locales de trabajo de
forma que resulten accesibles a las personas que tengan diversos tipos de
discapacidad;

k) Apoyo a la utilizacién de nuevas iecnologias y al desarrollo y la
produccion de recursos, instrumentos y equipos auxiliares, y medidas para
facilitar el acceso de las personas con discapacidad a esos medios, a fin de
que puedan obtener y conservar su empleo;

¢) Prestacién de servicios apropiados de formacién y colocacion y de
apoyo como, por ejemplo, asistencia personal vy servicios de interpretacifn.

4. Los Estados deben iniciar y apoyar campaiias para sensibilizar al
pablico con miras a lograr que se superen las actitudes negativas vy los
prejuicios que afecten a los trabajadores aquejados de discapacidad.

5. En su <alidad de empleadores, los Estados deben crear condiciones
favorables para el empleo de personas con discapacidad en ¢l sector piiblico.

6. Los Estados, las organizaciones de trabajadores y los empleadores
deben cooperar para asegurar condiciones equitativas en materia de poli-
ticas de contratacién y ascenso, condiciones de empleo, tasas de remune-
racidn, medidas encaminadas a mejorar el ambiente laboral a fin de pre-
venir lesiones y deterioro de la salud, v medidas para la rehabilitacién de
los empleados gue hayan sufrido lesiones en accidentes laborales.

7. El objetivo debe ser siempre que las personas con discapacidad
obtengan empleo en el mercado de trabajo abierto. En el caso de las per-
sonas con discapacidad cuyas necesidades no puedan atenderse en esa
forma, cabe la opcion de crear pequeiias dependencias con empleos prote-
gidos o reservados. Bs importante que la calidad de esos programas se
evallie en cuanto a su pertinencia y suficiencia para crear oportunidades
que permitan a las personas con discapacidad obtener empleo en el mer-
cade de trabajo.

8. Deben adoptarse medidas para incluir a personas con discapacidad
en los programas de formacién y empleo en el sector privado y en el sector
5o estructurado.

9. Los Estados, las organizaciones de trabajadores v los empleadores
deben cooperar con las organizaciones de personas con discapacidad en
todas las medidas encaminadas a crear oportunidades de formacién y
empleo, en particular, €l horario flexible, la jornada parcial, la posibilidad
de compariir un puesto, el empleo por cuenta propia, y €] cuidado de
asistentes para las personas con discapacidad.
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Artfculo 8. Mantenimiento de los ingresos y seguridad social

Los Estados son responsables de las prestaciones de seguridad social y
mantenimiento del ingreso para las personas con discapacidad.

l. Los Estados deben velar por asegurar la prestacién de apoyo ade-
cuade en materia de ingresos a las personas con discapacidad que, debido
a la discapacidad o a factores relacionados con ésta, hayan perdido tempo-
ralmente sus ingresos, reciban un ingreso reducido o se hayan visto priva-
das de oportunidades de empleo. Los Estados deben velar por que la pres-
tacién de apoyo tenga en cuenta los gastos en que suelen incurrir las
personas con discapacidad, v sus familias, como consecuencia de su disca-
pacidad.

2. En paises donde exista o se esté estableciendo un sistema de segu-
ridad sodal, .de seguros sociales u otro plan de bienestar social para la
poblacion en general, los Estados deben velar por que dicho sisterna no
excluya a las personas con discapacidad ni discrimine contra ellas.

3, Los Estados deben velar asimismo por que las personas que se
dediguen a cuidar a una persona con discapacidad tengan un ingreso ase-
gurado o gocen de la proteccion de la seguridad social.

4. Los sistemas de seguridad social deben prever incentivos para res-
tablecer la capacidad para generar ingresos de las personas con discapad-
dad. Dichos sistemas deben proporcionar formacidon profesional o contri-
buir a su orgamizacién, desarrollo y financiacion. Asimisme, deben facilitar
servicios de colocacidn.

5. Los programas de seguridad social deben proporcionar también in-
centivos para que las pexsonas con discapacidad busquen empleo a fin de
crear o restablecer sus posibilidades de generacidn de ingresos.

6. Los subsidios de apoyo a los ingresos deben mantenerse mientras
persistan las condiciones de discapacidad, de manera que no resulten un
desincentivo para que las personas con discapacidad busquen empleo. $dlo
deben reducirse o darse por terminados cuando esas personas logren un
ingreso adecuado y seguro.

7. En paises donde el sector privado sea ¢l principal proveedor de la
seguridad social, los Estados deben promover entre las comunidades loca-
les, las organizaciones de bienestar social y las familias el establecimiento
de medidas de autoayuda ¢ incentivos para el empleo de personas con
discapacidad o para que esas personas realicen actividades relacionadas con
el empleo. ’

Articulo 9, Vida en familia e integridad personal

Los Estados deben promover la plena participacién de las personas con
discapacidad en la vida en familia. Deben promover su derecho a la inte-
gridad personal y velar por que la legislacion no establezca discriminacio-
nes contra las personas con discapacidad en lo que se refiere a las relacio-
nes sexuales, el matrimonio y la procreadén.
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1. Las personas con discapacidad deben estar en coundiciones de vivir
con sus familias. Los Estados deben estimular la inclusidn en la orientacion
famitiar de médulos apropiados relativos a la discapacidad y a sus efectos
para la vida en familia. A las familias en que haya una persona con disca-
pacidad se les deben facilitar servicios de cuidados temporales o de atencidn
a domicilio. Los Estados deben eliminar todos los obsticulos innecesarios
que se opongan a las persenas que deseen cuidar ¢ adoptar a un nifio 0 a
un adulto con discapacidad.

2. Las personas con discapacidad no deben ser privadas de la oportu-
nidad de experimentar su sexualidad. 1ener relaciones sexuales o tener
hijos. Teniendo en cuenta que las personas con discapacidad pueden tro-
pezar con dificultades para casarse y para {undar una familia, los Estados
deben promover el establecimiente de servicios de orientacién apropiados.
Las personas con discapacidad deben tener el misino acceso que las demds
a los métodos de planificacién de la familia, asi como a informacién acce-
sible sobre el funcionamiento sexual de su cuerpo.

3. Los Estados deben promover medidas encaminadas a modificar las
actitudes negativas ante el matrimonio, la sexualidad y la paternidad o
maternidad de las personas con discapacidad, en especial de las jévenes y
las mujeres con discapacidad, que adn sigue prevaleciendo en la sociedad.
Se debe exhortar a los medios de informacién a que desempefien un papel
importante en la eliminacién de las mencionadas actitudes negativas.

4. Las personas con discapacidad y sus familias necesitan estar plena-
mente informadas acerca de las precauciones que se deben tomar contra el
abuso sexual y otras formas de maltrato. Las personas con discapacidad son
particularmente vulnerables al maltrate en la familia, en la comunidad o
en las instituciones y necesitan que se les eduque scbre la manera de
evitarle para que puedan reconocer cuindo han sido victimas de él y
notificar dichos casos. '

Articule 10, Cultura

Los Bstados deben velar por que las personas con discapacidad se in-
tegren y puedan participar en las actividades culturales en condiciones de
igualdad.

1. Los Estados velaran por que las personas con discapacidad tengan
oportunidad de utilizar su capacidad creadora, artistica ¢ intelectual, no
solamente para su propio beneficio, sino también para enriquecer a su
comunidad, tanto en las zenas urbanas como en las rurales. Son ejemplos
de tales actividades la danza, la musica, Ja literatura, el teatro, las artes
plasticas, la pintura y la escultura. En los paises en desarrollo, en particular,
s¢ hard hincapié en las formas artfsticas tradiciohales y contemporaneas,
como el teatro de titeres, Ja declamacién y la narracién oral.

2. Los Estados deben promover el acceso de las personas con discapa-
cidad a los lugares en que se realicen actos culturales o en gue se presten
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servicios culturales, tales como los teatros, los museos, los cines y las biblio-
tecas, y cuidar de que esas personas puedan asistir a ellos.

3. Los Estados deben iniciar el desarrollo y la wutilizacién de medios
técnicos especiales para que la literatura, las peliculas cinematogréficas y el
teatro sean accesibles a las personas con discapacidad.

Articulo 11, Actividades recreativas y deportivas

Los Estados deben adoptar medidas encaminadas a asegurar que las
personas con discapacidad tengan igualdad de opormnidades para realizar
actividades recreativas y deportivas,

1. Los Estados deben iniciar medidas para que los lugares donde se
Nevan a cabo actividades recreativas y deportivas, los hoteles, las playas, los
estadios deportivos y los gimnasios, entre otros, sean accesibles a las per-
sonas con discapacidad, Esas medidas abarcaran el apoyo al personal eéncar-
gado de programas de recreo y deportes, incluso proyectos encaminados a
desarrollar métodos para asegurar el acceso y programas de participacion,
informacion y capacitacién.

2. Las autoridades turisticas, las agencias de viaje, los hoteles, las
organizaciones voluntarias y otras entidades que participen e la organiza-
cidn de actividades recreativas o de viajes turisticos deben ofrecer sus ser-
vicios a todo el mundo, teniende en cuenta las necesidades especiales de
‘las personas con discapacidad. Debe impartirse formacién adecuada para
poder contribuir a ese proceso.

3. Debe alentarse a las organizaciopes deportivas a que fomenten las
oportunidades de participacién de las personas con discapacidad en las
actividades deportivas. En algunos casos, las medidas encaminadas a ase-
gurar el acceso podrian ser suficientes para crear oportunidades de parti-
cipacién. En otros casos se precisardn arreglos especiales o juegos especia-
les. Los Estades deberdn apoyar la participacidn de las personas con
discapacidad en competencias nacionales e internacionales.

4. Las personas con discapacidad que participen en actividades depor-
tivas deben tener acceso a una instruccién y un entrenamiento de la misma
calidad que los demds participantes.

5. Los organizadores de actividades recrcativas y deportivas deben
consultar a las organizaciones de personas con discapacidad cuando esta-
blezcan servicios para dichas personas.

Artfeulo 12. Religién

Los Estados deben promover la adopcién de medidas para la participa-
cion de las personas con discapacidad en la vida religiosa de sus comuni-
dades en un pie de igualdad.

1. Los Estados, en consulta con las autoridades religiosas, deben pro-
mover la adopcién de medidas para eliminar la discriminacién y para que
las actividades religiosas sean accesibles a las personas con discapacidad.
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2. Los Estados deben promover la distribucién de informacién sobre
cuestiones relacionadas con la discapacidad entre las organizaciones e ins-
tituciones religiosas. Los Estados también deben alentar a las autoridades
religiosas a que incluyan informacién sobre polfiicas en materia de disca-
pacidad en los programas de formacion para el desempeiio de profesiones
religiosas ¥ en los programas de ensefianza religiosa.

3. Los Estados deben también alentar la adopcién de medidas para
que las personas con defidencias sensoriales tengan acceso a la literatura
religiosa.

4. Los Estados o las organizaciones religiosas deben consultar a las
crganizaciones de personas con discapacidad cuando elaboren medidas
encaminadas a lograr la participacidn de esas personas en actividades reli-
giosas en un pie de igualdad.

III. MEDIDAS DE EJECUCION
Articulo 13, Informacién e investigacién

Los Estados deben asumir la responsabilidad final de reunir y difundic
informacién acerca de las condiciones de vida de las personas con discapa-
cidad y fomentar la amplia investigacién de todos los aspectos, incluidos los
obsticulos que afectan la vida de las persenas con discapacidad.

1. Los Estados deben reunir periddicamente estadisticas, desglosadas
por sexo, y otras informaciones acerca de las condiciones de vida de las per-
sonas con discapacidad. Esas actividades de reunidn de datos pueden reali-
zarse conjuntamente con 1os censos nacionales y las encuestas por hogares,
en estrecha colaboracion con universidades, institutos de investigacién y or-

- ganizaciones de personas con discapacidad. Los coestionarios deben incluir
preguntas soebre los programas y servicios y sobre su utilizacion.

2. Los Estados deben examinar la posibilidad de establecer una base
de datos relativa a la discapacidad, que incluya estadisticas sobre los servi-
cios y programas disponibles y sobre los distintos grupos de personas con
discapacidad, teniendo presente la necesidad de proteger la vida privada vy
la integridad personales.

3. Los Estados deben iniciar y fomentar programas de investigacién
sobre las cuestiones sociales, econdmicas y de participacién que influyan en
la vida de las persopas con discapacidad v de sus familias, Las investigacio-
nes deben abarcar las causas, los tipos y la frecuencia de la discapacidad,
la disponibilidad y eficacia de los programas existentes, y la necesidad de
desarrollar ¥ evaluar los servicios y las medidas de apoyo.

4. Los Estados deben elaborar y adoptar terminologia y criterios para
levar a cabo encuestas nacionales, en cooperacion con las organizaciones
que se ocupan de las personas con discapacidad.

5. Los Estados deben facilitar la participacién de las personas con
discapacidad en la reunién de datos y en la investigacién. Para la realiza-
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cién de esas investigaciones deben apoyar particularmente la contratacién
de personas con discapacidad calificadas.

6. Los Estados deben apoyar ¢l intercambic de experiencias v conclu-
siones derivadas de las investigaciones,

7. Los Estados deben adoptar medidas para difundir informacién y
conocimientos en materia de discapacidad a todas las instancias politicas y
administrativas a nivel nacional, regional y local.

Articulo 14, Cuestiones normativas y de planificacién

Los Estados deben velar por que las cuestiones relativas a la discapa-
cidad se incluyan en todas las actividades normativas y de planificacion
correspondientes del pais.

1. Los Estados deben emprender y prever politicas adecuadas para las
personas con discapacidad en el plano nacional y deben estimular y apoyar
medidas en los planos regional y local.

2. Los Estados deben hacer que las organizaciones de personas con
discapacidad intervengan en todos los casos de adopcién de decisiones
relacionadas con los planes y programas de interés para las personas con
discapacidad o que afecten a su situacidon econémica y social.

3. Las necesidades y los intereses de las personas con discapacidad
deben incorporarse en los planes de desarrollo general, en lugar de tratarse
por separado.

4. La responsabilidad ultima de los Estados por la situacion de las
personas con discapacidad no exime a los demds de la responsabilidad que
les corresponda. Debe exhortarse a los encargados de prestar servicios,
organizar actividades o suministrar informacién en la sociedad a que acep-
ten la responsabilidad de lograr que las personas con discapacidad tengan
ACCeso a €s0s Servicios.

5. Los Estados deben facilitar a las comunidades locales la elaboracién
de programas y medidas para las personas con discapacidad. Una manera
de conseguirlo consiste en preparar manuales o listas de verificacién, y en
proporcionar programas de capacitacién para el personal local. ’

Articulo 15, Legislacion

Los Estados tienen la obligacidn de crear las bases juridicas para la
adopcion de medidas encaminadas a lograr los objetivos de la plena parti-
cipacion y la igualdad de las personas con discapacidad.

1. En Ja legislacién nacional, que consagra los derechos y deberes de
los ciudadanos, deben enunciarse también los derechos y deberes de las
personas con discapacidad. Los Bstados tienen la obligacién de velar por
que las personas con discapacidad puedan ejercer sus derechos, incluidos
sus dereches civiles y politicos, en un pie de igualdad con los demds ciu-
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dadanos. Los Estados deben procurar que las organizaciones de personas
con discapacidad participen en la elaboracidn de leyes macionales relativas
a los derechos de las personas con discapacidad, asi como en la evaluacién
- permarnente de esas leyes.

2. Tal vez sea menester adoptar medidas legislativas para eliminar las
condiciones que pudieran afectar adversamente a la vida de las personas
con discapacidad, entre otras, ¢l acoso y la victimizacién. Debera eliminarse
toda disposicidn. discriminatoria contra personas con discapacidad. La legis-
lacién nacional debe establecer sanciones apropiadas en caso de violacién
de los principios de no discriminacién.

3. La legislacidn nacional relativa a las personas con discapacidad
puede adoptar dos formas diferentes. Los derechos y deberes pueden incor-
porarse en la legislacidn general o figurar en una legislacién especial. La
legislacidn especial para las personas con discapacidad puede establecerse
de diversas formas:

¢} Promulgando leyes por separado que se refieran excusivamente a
las cuestiones relativas a la discapacidad;

¥ Induyendo las cuestiones relativas a la discapacidad en leyes sobre
determinados {emas;

¢) Mencionando concretamente a las personas con discapacidad en los
textos qué sirvan para interpretar las disposiciones legislativas vigentes,

Tal vez fuera conveniente combinar algunas de esas posibilidades. Po-
dria examinarse la posibilidad de incluir disposiciones sobre accién afirma-
tiva respecto de esos grupos.

4. Los Estados podrian considerar la posibilidad de establecer meca-
nismos reglamentarios oficiales para la presentacién de demandas, a fin de
proteger los intereses de las personas con discapacidad.

Articulo 16. Politica econdémica

La responsabilidad financiera de los programas y las medidas nacionales
destinadas a crear igualdad de oportunidades para las personas con disca-
pacidad corresponde a los Estados.

1. Los Estados deben incluir las cuestiones relacionadas con la disca-
pacidad en los presupuestos ordinarios de todos los 6rganos de gobiemo a
nivel nacional, regional v local,

2. Los Estados, las organizaciones no gubernamentales y otras entida-
des interesadas deben actuar de consumo para determinar la ferma mds
eficaz de apovar proyectos y medidas que interesen a las personas con
discapacidad.

3. Los Estados deben estudiar la posibilidad de aplicar medidas econd-
micas, esto es, préstamos, exenciones fiscales, subsidios con fines especifi-
cos y fondos especiales, entre otros, para estimular y apoyar la participa-
cion en la sociedad de las personas con discapacidad en un pie de igualdad.
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4. En muchos Estados tal vez sea conveniente ¢stablecer un fondo de
desarrollo para cuestiones relacionadas con la discapacidad, que podrfa
apoyar diversos proyectos experimentales y programas de autoayuda en las
comunidades.

Artfculo 17. Coordinacién de los trabajos

Los Estados tienen la responsabilidad de establecer comités nacionales
de coordinacidn o entidades andlogas que centralicen a nivel nacional las
cuestiones relacionadas con la discapacidad.

1. El comité nacional de courdinacién ¢ la entidad andloga debe tener
cardcter permanente y basarse en normas juridicas y en un reglamento
administrativo apropiado.

2. Para lograr una composicién intersectorial y multidisciplinaria es
probable que lo més conveniente sea una combinacién de representantes
de organizaciones pdblicas y privadas. Esos representantes podrian prove-
nir de los ministerios correspondientes, las organizaciones de personas con
discapacidad y las organizaciones no gubernamentales.

3. Las organizaciones de personas con discapacidad deben ejercer una
influencia apreciable sobre el comité nacional de coordinacidn, a fin de
asegurar que sus pregcupaciones se transmitan debidamente.

4. El comité nacional de ¢oordinacién debe contar con la autonomia
v los recursos suficientes para el desempeiio de sus funciones en relacién
con la capacidad de adoptar decisiones y debe ser responsable ante la
instancia superior de gobiemo.

Articulo 18. Organizaciones de personas con discapacidad

Los Estados deben reconocer ¢l dexecho de las organizaciones de per-
sonas con discapacidad a representar a esas personas en los planos nacio-
nal, regicnal ¥ local. Los Estados deben reconocer también el papel consul-
tivo de las organizaciones de personas con discapacidad en lo que se refiere
a la adopcidn de decisiones sobre cuestiones relativas a la discapacidad.

1. Los Estados deben promover y apoyar econdmicamente y por otros
medios la creacién y el fortalecimiento de organizaciones que agrupen a
personas con discapacidad, a sus familiares y a otras personas que defien-
dan sus derechos. Los Estados deben reconocer que esas oxganizaciones
tienen un papel que desempeiiar en la elaboracidn de una politica en
materia de discapacidad.

2. Los Estados deben mantener una comunicacién permanente con
las organizaciones de personas con discapacidad y asegurar su participacién
en la elaboracién de las politicas oficiales.

3. El papel de las organizaciones de personas con discapacidad puede
consistir en determinar necesidades y prioridades, participar en la planifi-
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cacion, ejecucion y evaluacion de servicios y medidas relacionados con la
vida de las personas con discapacidad, contribuir a sensibilizar al piblico y
a preconizar los cambios apropiados.

4. En su condicidn de instrumentos de autoayuda, las organizaciones
de personas con discapacidad proporcionan y promueven oportunidades
para el desarrollo de aptitudes en diversas esferas, el apoyo muiuo entre
sus miembros v el intercambio de informacién.

5. Las organizaciones de personas con discapacidad pueden desarro-
Nar su funcién consultiva de muy diversas maneras, ya sea ostentando una
representacion permanente en los organos directivos de los organismeoes
financiados por el gobierno, ya sea formando parte de comisiones piiblicas
o aportande conocimientos especializados sobre diferentes proyectos.

6. El papel consultivo de Ias organizaciones de personas con discapa-
cidad debe ser permanente, a fin de desarrollar y profundizar el intercam-
bie de opiniones y de informacién entre el Estado y las organizaciones.

7. Esas organizaciones deben tener representacion permanente en el
comité nacional de coordinacién o en entidades andlogas.

8. Se debe desarrollar y potenciar ¢l papel de las organizaciones loca-
les de personas con discapacidad para que puedan influir en las cuestiones
que se ventilan a nivel comunitario.

Artfculo 19. Capacitacién del personal

Los Estados deben asegurar la adecuada formacién, a todos los niveles,
del personal que participe en la planificacién y el surninistro de servicios y
programas relacionados con las personas con discapacidad.

I. Los Estados deben velar por que tedas las autoridades que presten
servicios en la esfera de la discapacidad proporcionen formacién adecvada
a su personal,

2. En la formacién de profesionales en la esfera de la discapacidad, asi
como en el suminjstro de informacidn sobre discapacidad en los programas
de capacitacién general, debe reflejarse debidamente el principio de la ple-
na participacion ¢ igualdad.

3. Los Estados deben claborar programas de formacién en consulta
con las organizaciones de personas con discapacidad; esas personas, a su
vez, deben poder participar como profesores, instructores o asesores en
programas de formacidn del personal.

4. La formacién de trabajadores de la comunidad tiene gran impor-
tancia estratégica, sobre todo en los paises en desarrollo. Debe impartirse
también a las personas con discapacidad e incluir el perfeccionamiento de
los valores, la competencia y las tecnologfas adecuadoes, asi como de las
aptitudes que puedan poner en prictica las personas con discapacidad, sus
padres, sus familiares y los miembros de la comunidad.
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Artfculo 20, Supervisién y evaluacién a nivel nacional de los pro-
gramas sobre discapacidad en lo relativo a la aplicacién de las
Normas Uniformes

Los Estados son responsables de evaluar y supervisar con cardcter per-
manente la prestacién de los servicios y la ejecucidn de los programas
nacionales relativos al logro de la igualdad de oportunidades para las per-
sonas con discapacidad.

1. Los Estados deben evaluar periddica y sistematicamente los progra-
mas nacionales en la esfera de la discapacidad y difundir tanto las bases
como los resultados de esas evaluaciones.

2. Los Bstados deben elaborar y adoptar terminologia y criterios sobre
la evaluacidn de servicios y programas relativos a la discapacidad.

3. Esos criterios y esa terminociogia deben elaborarse en estrecha co-
operacién con las organizaciones de personas con discapacidad desde las
primeras etapas de la formulacién de conceptos v de la planificacion.

4. Los Estados deben participar en la cooperacidn internacional enca-
minada a elaborar normas comunes para la evaluacidn nacional en la es-
fera de la discapacidad. Los Estados deben alentar a Jos comités nacionales
de coordinacién a que participen también en esa actividad.

S, La evaluacién de los diversos programas en la esfera de la discapa-
cidad debe comenzar en la fase de planificacién para que pueda determi-
narse la eficacia global de los programas en la consecucién de sus objetivos
de politica.

Articule 21. Cooperacion técnica v economica

Los Bstados —tanto los paises industrializados comeo los paises en de-
sarrollo— tienen la obligacién de cooperar y de adoptar medidas para
mejorar las condiciones de vida de todas las personas con discapacidad en
los paises en desarrollo.

1. Las medidas encaminadas a lograr la igualdad de oportunidades de
las personas con discapacidad, incluidos los refugiados ‘con discapacidad,
deben incorporarse en los programas de desarrollo general.

2. Esas medidas deben integrarse en todas las formas de cooperacidn
técnica y econdmica, bilateral y multilateral, gubernamental y no guberna-
mental. Los responsables deben traer a colacion las cuestiones relativas a
la discapacidad en las deliberaciones con sus homélogos sobre cooperacion.

3. Al planificar y examinar programas de cooperacién técnica y eco-
némica debe prestarse especial atencién a los efectos de esos programas
para la situaciém de las personas con discapacidad. Es sumamente impor-
tante que se consulte a las personas con discapacidad y a sus organizacio-
nes sobre todos los proyectos de desarrollo destinados a esas personas. Unas
y otras deben participar directamente en la elaboracién, ejecucién y eva-
luacién de dichos proyectos.
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4. Entre las esferas prioritarias para la cooperacién econdmica y téc-
nica deben figurar:

a) El desarrolio de los recursos humanos medianie el perfecclona-
miento de los conocimientos, las aptitudes y las posibilidades de las perso-
nas con discapacidad, la iniciacion de actividades generadoras de empleo
para esas personas;

b) El desarrollo y la difusién de tecnologias y conocimientos técnicos
apropiados en relacién con la discapacidad,

5. Se exhorta asimismo a los Estados a que apoyen el establecimienio
y el fortalecimiento de las organizaciones de personas con discapacidad.

6. Los Estados deben adoptar medidas para que el personal que par-
ticipe, a todos los niveles, en la adrinistracién de programas de coopera-
Cién técnica y econdmica aumente sus conocimientos sobre las cuestiones
relacionadas con la discapacidad.

Articulo 22. Cooperacién internacional

Los Estados participardn activamente en la cooperacién internacional
relativa al logro de la igualdad de oportunidades para las persomas con
discapacidad.

1. En las Naciones Unidas, sus organismos especializados y otras or-
ganizaciones intergubernamentales interesadas, los Estados deben partici-
par en la elaboracién de una politica relativa a la discapacidad.

2. Cuando proceda, los Estados deben incorporar las cuestiones rela-
tivas a la discapacidad en las negociaciones de orden general sobre, entre
olras cosas, normas, intercambio de informacion y programas de desarrollo.

3. Los Estados deben fomentar y apoyar el intercambio de conodi-
mientos y experiencias entre:

a) Organizaciones no gubermamentales interesadas en cuestiones re-
lativas a la discapacidad;

b) Imstituciones de investigacién e investigadores cuya labor se rela-
cione con cuestiones relativas a la discapacidad;

¢} Representantes de programas sobre ¢l terreno y de grupos profesio-
nales en la esfera de la discapacidad;

d) Organizaciones de personas con discapacidad;

¢} Comités nacionales de coordinacién.

4. Los Estados deben procurar que las Naciones Unidas y sus organis-
mos especializados, asi como todos los érganos intergubernamentales e
interparlamentarios de caricter mundial y regional, incluyan en su labor a
fas organizaciones mundiales y regionales de personas con discapacidad.
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¥V. MECANISMO DE SUPERVISION

1. La finalidad del mecanismo de supervision es promover la aplica-
cion efectiva de las Normas Uniformes. Dicho mecanismo prestard asisten-
cia a todos los Estados en la evaluacion de su grado de aplicacién de las
Normas Uniformes y en la medicién de los progresos que se alcancen. La
supervision debe ayudar a determinar los obstaculos y a sugerir medidas
idéneas que coniribuyan a una aplicacidon eficaz de las Normas. El meca-
nismo de supervisién tendra en cuenta las caracteristicas econémicas, so-
ciales y culturales que existen en cada uno de los Estados. Un elemento
importante debe ser también la prestacién de servicios de consultoria y el
intercambio de experiencias € informacién entre los Estados.

2. Las Normas Uniformes sobre la igualdad de oportunidades para las
persenas con discapacidad deben supervisarse dentro del marco de los
periodos de sesiones de la Comision de Desarrollo Social. En caso necesa-
rio, s¢ nombrard, por un periodo de tres afios y con carge a los recursos
presupuestarios, a un relator especial que cuente con amplia experiencia
en materia de discapacidad y en organizaciones internacionales para que
supervise la aplicacidén de las Normas Uniformes.

3. Seinvitard a organizaciones internacionales de personas con disca-
pacidad reconocidas como entidades consultivas por el Consejo Econdmico
y Sodial y a organizaciones que representen a personas con discapacidad
que todavia no hayan formado sus propias organizaciones a que, teniendo
en cuenta los diferentes tipos de discapacidad y la necesaria distribucién
geogrifica equitativa, integren un grupo de expertos en el cual dichas
organizaciones tendrdn mayoria, con ¢l cual el Relator Bspecial y, cuando
proceda, la Secretaria, puedan celebrar consultas.

4. El Relator Especial exhortard al grupo de expertos a que examine
la promocion, aplicacion y supervision de las Normas Uniformes, comuni-
que los resultados y proporcione asesoramiento y sugerencias al respecto.

5. El Relator Especial enviari una lista de preguntas a los Estados, a
las entidades del sistema de las Naciones Unidas y a las organizaciones
intergubernamentales y no gubernamentales, incluidas las organizaciones
de personas con discapacidad. La lista de preguntas debe referirse a los
planes de aplicacién de las Normas Uniformes en Jos Estados. Las preguntas
deben ser de cardcter selectivo y abarcar un numero determinado de nor-
mas especificas para hacer una evaluacion a fondo. El Relator Especial debe
prepararlas en consulta con ¢l grupo de expentos y la Secretaria.

6. El Relator Especial procurard entablar un didloge directo no sélo
con los Estados, sino también con las organizaciones no gubernamentales
locales, y recabard sus opiniones y observaciones sobre toda informacion
que se proyecte incluir en los informes. El Relator Especial prestard aseso-
ramiento sobre la aplicacién y supervision de las Normas Uniformes, y
ayudard a preparar las respuestas a las listas de preguntas.

7. ElDepartamenio de Coordinacidn de Politicas y Desarrollo Sostenible
de la Secretaria, en su calidad de centro de coordinacién de las Naciones Uni-
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das scbre las cuestiones relativas a la discapacidad, y ¢l Programa de las Nacio-
nes Unidas para el Desarroilo y otras entidades y mecanismos del sistema de
las Naciones Unidas, como las comisiones regionales, los organismos especia-
lizados y Jas reuniones enire organismos, cooperaran con ¢] Relator Bspecial
en la aplicacion y supervision de las Normas Uniformes en el plano nacional.

8. El Relator Especial, con ayuda de la Secretaria, preparard informes
que seran presentades a la Comision de Desarrollo Socal en sus periodos
de sesiones 34.° y 35.° Al preparar esos informes, €l Relator Especial con-
sultard al grupc de expertos.

9. Los Estados deben alentar a los comités nacionales de coordinacion
o a las entidades andlogas a que participen en la aplicacidn y supervision.
En su calidad de centros de coordinacién de los asuntos relativos a la disca-
pacidad e¢n el plano nacional, debe exhortarseles a que establezcan procedi-
mientos destinados a coordinar la supervisién de las Normas Uniformes. Es
menester estimular a las organizaciones de personas con discapacidad a que
participen activamente en la supervisién a todes los niveles del proceso.

10. Si se dispusiera de recursos extrapresupuestarios convendria crear
une o mas puestos de Asesor Interregional sobre las Normas Uniformes a
fin de prestar servicios directos a los Estados, por ¢jemplo, en:

@) La organizacién de seminarios nacionales vy regionales de forma-
cién sobre el contenido de las Normas Uniformes;

b) La elaboracidén de directrices en apoyo de las estrategias para la
aplicacién de las Normas Uniformes;

¢} La difusidon de informacion sobre las practicas optimas en cuanto a
la aplicacién de las Normas Uniformes.

11. En su 34.° periode de sesiones, la Comision de Desarrollo Social
establecera un grupo de trabajo de composicién abierta encargado de exa-
minar el informe del Relator Especial y de formular recomendaciones sobre
formas de mejorar la aplicacién de las Normas Uniformes. Al examinar el
informe del Relator Especial, la Comisién, por conducto de su grupo de
trabajo de composicién abierta, celebrard consultas con las organizaciones
internacionales de personas con discapacidad vy con los organismos especia-
lizados, de conformidad con los articulos 71 y 76 del reglamento de las
comisiones organicas del Consejo Econdmico y Social.

12. En el periodo de sesiones siguiente a la terminacidon del mandato
del Relator Especial, la Comisién de Desarrollo Social examinara la posibi-
lidad ya sea de renovar ese mandato, de nombrar a un nuevo Relator
Especial o de establecer otro mecanismo de supervisién, y formulars las
recomendaciones apropiadas al Consejo Econfmico y Social.”

13. Con objeto de promover la aplicacién de las Normas Uniformes,
debe alentarse a los Estados a que contribuyan al Fondo Voluntarie de las
Naciones Unidas para los Impedidos*.

* Publicado por ¢l Departamente de Informacin Piblica de las Naciones Unidas. Impreso en papel
teciclado por la Seccion de Reproduceidt de Naciones Unidas, Nueva York, DPif1454—May 1994—5M.
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APENDICE XIX

PRESENTACION DEL REAL PATRONATO

NATURALEZA Y FUNCIONES

Los principios de la Constitucién Espafiola y el contenido de la Ley de
Integracién Social de Jos Minusvédlidos aconsejaban la reorganizacién del
Real Pamronato. De este modo, ¢l Real Decreto 1475/1986 lo dota del ca-
racter de organismo publico y de una muy amplia autonomia funcional.

Las funciones del Real Patronato consisten en:

— promover ¢ impulsar Ja actividad piblica y privada, servir como punto
permanente de encuentro y contribuir al diseno de politicas y pla-
nes relacionados con la discapacidad;

—- fadilitar 1a colaboracién y coordinacién entre organismos piblicos y
entidades voluntarias tante nacionales como internacionales;

— prestar apayo téenico de todo tipo, incluido &l informe preceptivo sobre
proyectos de disposiciones generales;

— estimular, establecer v mantener vias de investigacién, informacién
y documentacion.

El dmbito material en el que han de ejercerse tales funciones queda
delimitado por los siguientes campos de actuacion: la prevencién de defi-
clencias; el diagndstico y la valoracién de minusvalias; la rehabilitacién, en
su mas amplio sentido, y €l fomento de actvaciones dirigidas a conseguir
el méximo grado de autonomia personal y de incorporacién social para las
personas con discapacidad.

Por su composicién y funciones, el Real Patronato puede considerarse
la formula espafiola de «comité nacional de coordinacién», recomendado
por Naciones Unidas para facilitar la aplicacién de su Programa de Accidn
Mundial para las Personas con Discapacidad.

Domicilio social: C/ Serrano, 140. 28006 MADRID. Tel.: {91) 5627337 -
561 62 40. Fax: (91) 411 55 02.

Fuente: Del folleto de presentacidn elaborado recientemente por el Real Patrona-
to con la colaboracién del Ministerio de Asunios Sociales.
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