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La oportunidad de un Informe

S.A.R. el Principe El Hassan Bin Talal

PRESIDENTE DEL CLUB DE ROMA

Cuando en 1968 Aurelio Peccei fundase el Club de Roma pretendia, con
ello, crear una no organizacién que facilitase el debate sobre las oportuni-
dades e incertidumbres que se abrian ante una Humanidad que tenfa ante
si no pocas encrucijadas. Y entre las que estaban, las que se referfan mds
directamente a cémo preservar la dignidad de cada persona y cémo cam-
biar tanto leyes como voluntades particulares y colectivas para construir un
mundo mucho mds justo y solidario. De forma que asi se pudiese preser-
var mejor la diversidad humana y cultural mientras se afianza la solidari-
dad entre todos los pobladores del planeta y también con las generaciones
del futuro.

Por eso, cuando el Club de Roma encargé a Rafael de Lorenzo el In-
forme sobre El futuro de las personas con discapacidad en el mundo que ahora
se edita inicialmente en espafiol gracias al generoso y continuado apoyo de
la ONCE y su Fundacidn, se estaba tratando de indagar sobre cudles eran
los nuevos horizontes de la discapacidad en el mundo actual, asi como cud-
les serfan los procesos que cabria entrever en el camino que las personas con
discapacidad estdn obligadas a transitar para lograr su inclusién efectiva en
la vida colectiva. Caminos que exigirdn luchas por la no discriminacién y
también por promover acciones positivas que faciliten la inclusién que se
anhela. Caminos y andaduras que, aun teniendo un valor indiscutible para
las personas discapacitadas en su lucha por su equiparacién inalienable,
son, a su vez, un modelo para defender el valor de la diversidad humana y
combatir cualquier tipo de exclusién que se funde en las diferencias perso-
nales de cualquier tipo.
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De ahi que cuando se leen las péginas que siguen y que constituyen el
Informe que Rafael de Lorenzo presentd a la Conferencia Anual del Club
de Roma, celebrada en Ankara en el otofio del pasado afio, para ser luego
aprobado tras incorporar las sugerencias derivadas de su andlisis y debate, se
esté ante un texto que habla de la emancipacién de los discapacitados, pero
también de la emancipacién de cualquier persona. Y es que los capitulos que
integran el Informe son, de este modo, no sélo un alegato a favor de los dis-
capacitados y su no discriminacién sino también un manifiesto para que
cualquier persona pueda aportar, desde su diferencia, lo mejor de ella misma
al acerbo cultural, social y econémico de la colectividad. Que no puede,
como recuerda el autor en sus consideraciones tltimas, despilfarrar los re-
cursos que hay detrds de cualquier proyecto vital.

La oportuna edicién en espafiol es, por tanto, un motivo de satisfaccion
para el Club de Roma, por estar contribuyendo a difundir la idea de lo nece-
sario e irrenunciable que es trabajar por constituir un patrimonio colectivo
que hay que acrecentar a diario cada vez que las personas se tratan como tales.
Y que se multiplica cuando se afanan por que cada circunstancia vital no sea
nunca una barrera insalvable para la inclusién social y la solidaridad personal
que todos nos debemos. Satisfaccidn que se ve, a su vez, estimulada por saber
que detrds de estas pdginas late también todo el entusiasmo de una institu-
cién tan ejemplar como es la ONCE y su Fundacién y el dinamismo de un
Capitulo del Club de Roma como es el espafol, que han sabido arropar al
autor para llevar a buen término el encargo que en su dfa se le hiciese. Y al
que no ha defraudado en ninguna de sus numerosas y dificiles expectativas.

Gracias, por tanto, desde el Club de Roma al autor y a los que le han
acompafado en esta andadura intelectual que nos ayuda a poder seguir pen-
sando globalmente para actuar localmente y a favor de cada una de las per-
sonas con las que convivimos en el mundo actual y con las que nos sucede-

rdn en las épocas venideras.
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El Informe al Club de Roma

sintoniza con la ONCE y su Fundacién
en la lucha por la integracién, la igualdad
y la dignidad de las personas con discapacidad

Miguel Carballeda Pineiro

PRESIDENTE DE LA ONCE

Carlos Rubén Fernindez Gutiérrez
VICEPRESIDENTE DE LA ONCE
Y PRESIDENTE DE LA FUNDACIéN ONCE

La Organizacién Nacional de Ciegos Espafioles cumple estos dias 65 afios
de vida institucional, trabajando por un proyecto de emancipacién social de
las personas con ceguera o deficiencia visual grave en Espafia. Asimismo, la
ONCE cred, hace ahora 15 afios, la Fundacién ONCE para la cooperacién
e integracién social de las personas con discapacidad como mecanismo de
solidaridad para con otros discapacitados no ciegos.

La experiencia de tantos afios de trabajo por la integracién y la igualdad
nos ha demostrado que conseguir la dignidad plena de las personas con
cualquier tipo de discapacidad, es una labor realmente ardua, y, a veces, tan
compleja que puede parecer inalcanzable. Pero cuando las personas con dis-
capacidad asumen su cruda realidad y, conscientes de sus limitaciones, deci-
den poner todo su empefio en superarlas, se evidencia que el espiritu de
superacién es casi siempre mds fuerte que las dificultades. Cuando las fami-
lias y los movimientos asociativos deciden actuar de manera unida y proac-
tiva, la voz de las personas con discapacidad se escucha fuerte y clara, su pre-
sencia se percibe socialmente de forma nitida. Cuando las politicas sociales
ponen los medios necesarios y crean las condiciones adecuadas, las desven-
tajas de la discapacidad se acortan y se atentian y la integracion real aparece
al alcance de todos. Cuando la sociedad, y todos y cada uno de nosotros,
asume su responsabilidad desde un planteamiento ético, humano y solida-
rio, la sociedad se transforma en una sociedad decente que reconoce y res-
peta a sus miembros, cualquiera que sean sus caracteristicas personales; y
cada uno de nosotros se reconoce en los demds y trata al otro como real-
mente demanda que se le trate a él mismo, cuando todo ello ocurre, la uto-
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pia se diluye, se transforma y reaparece como realidad palpable al alcance de
nuestra mano.

Desde la ONCE vy su Fundacién celebramos, con satisfaccién, la reali-
zacién de este Informe sobre “El Futuro de las Personas con Discapacidad
en el Mundo”, por su riqueza de andlisis y su diversidad propositiva, en linea
con la filosofia, cultura y prictica real de aquéllas. Queremos agradecer al
Club de Roma la decisién que adopté de incluir el problema de las perso-
nas con discapacidad entre sus preocupaciones, y especialmente a Ricardo
Diez Hochleitner, entonces Presidente del Club, y a Isidro Fainé Casas,
Presidente de su Capitulo Espafiol, por el gran respaldo y aliento que han
dado desde el inicio de los trabajos hasta su finalizacién; agradecimiento,
que se hace doble, al haber confiado la direccién del Informe a un hombre
como Rafael de Lorenzo, que ha participado activamente, y sigue colabo-
rando sin desmayo, en el proyecto y los valores que representa la ONCE en
la lucha por la integracién y la igualdad de las personas ciegas o con otras
discapacidades, desde la responsabilidad institucional diferente que en cada
momento le ha encomendado la Organizacién. Nos sentimos orgullosos,
pues, de haber contribuido por diversos medios a que el Informe dispusie-
ra de los apoyos y medios materiales precisos para su realizacidn; y méxime,
cuando este trabajo se convierte en una aportacidn espafiola relevante al
debate abierto a nivel mundial, dirigida por un hombre de la ONCE que
ha contado con un magnifico equipo de profesionales, encabezado por José
Manuel Morén, como Comité Técnico, gran parte de los cuales participan
y/o colaboran con nuestras actividades cotidianas, y cuyos contenidos enrai-
zan vigorosamente con las lineas y anhelos de la propia ONCE, sus afilia-
dos y la inmensa mayoria de las personas con discapacidad.

La ONCE estd consiguiendo, con el esfuerzo de todos sus miembros,
un nivel de calidad de vida y de integracién que materializa el principio de
la dignidad humana, desarrollando un sinfin de programas y prestaciones
desde una inequivoca vocacién social y desde un funcionamiento organiza-
tivo auténomo, que hace realidad el objetivo de que la sociedad civil orga-
nizada sea capaz, en este caso, de afrontar y resolver sus problemas especifi-
cos con eficiencia y humanidad, con profesionalidad y corazén; y en fin,

articulando mecanismos de cooperacién con los movimientos sociales y los

I2 DESARROLLO HUMANO Y DISCAPACIDAD



Prélogos

poderes publicos para seguir avanzando hacia un horizonte plagado de
incertidumbres y asechanzas, pero también, de esperanzas y oportunidades.
En esa linea la Fundacién de la ONCE ha logrado, entre otros objetivos,
crear cerca de 50.000 empleos diferentes para los distintos tipos de discapa-
cidad en estos dltimos 15 afios, propiciando un cambio cultural que ha evo-
lucionado desde las politicas pasivas de la resignacién, la dependencia y la
marginacién, hasta el inconformismo vital, la vida independiente y la inclu-
sién social de las personas con discapacidad y sus organizaciones.

En fin, con un largo bagaje de esfuerzos, logros y sinsabores, la ONCE
y su Fundacién se unen a los anhelos de las personas con discapacidad en el
mundo y a los deseos y objetivos del Informe, con el compromiso de seguir
trabajando junto a otros muchos para acercarnos al ideal sofiado de vida
digna de las personas con discapacidad, transmitiendo un mensaje positivo
y esperanzado de que es posible avanzar en esa direccién, de manera “real y
efectiva”, como lo acredita nuestra experiencia concreta, cuyos resultados
estdn presentes, pero con los cuales no nos sentimos todavia satisfechos por-
que, como reza uno de nuestros mds emblemdticos esléganes, “queda
mucho por hacer” y estamos firmemente dispuestos a seguir progresando en
estrecha cooperacién con los movimientos sociales y las instituciones publi-
cas y privadas de nuestro pais, asi como en el plano de la solidaridad inter-

nacional.

Madrid, noviembre 2003
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El Informe
El futuro de las personas con discapacidad en el mundo
y el Capitulo Espafiol del Club de Roma

Isidro Fainé Casas

PRESIDENTE DEL CAPITULO ESPANOL
DEL CLUB DE ROMA

Cuando en los dltimos afios de la década pasada la Fundacién ONCE
intensificé su colaboracién con el Club de Roma y con su Capitulo Es-
pafiol, era ficil aventurar que a través de la misma el Club acabarfa incor-
porando, de forma mds explicita, la preocupacién por la problemdtica de las
personas discapacitadas a otras mds conocidas de su quehacer. Lo cual no
resultaba del todo novedoso, ya que el interés por temas tan humanos ya
estaba incluido en las reflexiones para salvaguardar la dignidad de las perso-
nas, aunque al hacerlo més patente se estuviese contribuyendo a que la dura
realidad en que se ven envueltos los discapacitados empezase a dejar de ser
una realidad marginada y excluida de los més variados 4mbitos de la vida
colectiva. Con lo que ello significa, en definitiva, de amenaza para la digni-
dad humana e impedir el desarrollo solidario tanto de las personas que son
discriminadas como de todo un cuerpo social que renuncia, con la exclusién
de aquéllas, a contar con las aportaciones de todos sus miembros.

A esa expectativa positiva contribufa, también, el saber que detrs de
estas nuevas iniciativas estaba el entonces Presidente del Club, nuestro com-
pafiero y Presidente de Honor del Capitulo, Ricardo Diez Hochleitner. Su
sensibilidad y su entusiasmo a favor de proyectos que contribuyesen a lograr
acelerar ese desarrollo humano que se querfa para una Humanidad, donde
no cupiesen discriminaciones ni exclusiones, eran una garantia de que tal
colaboracién pronto darfa nuevos frutos. Por lo que cuando tuve la fortuna
de presenciar, en la Conferencia Anual del Club de Roma celebrada en
Viena, ahora hacer cuatro afios, cémo el Club hacia el encargo a Rafael de
Lorenzo de abordar la redaccién del Informe que ahora se edita, tal certi-
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dumbre se convirtid, ademds, en un compromiso tanto personal como del
Capitulo de apoyar muy especialmente su realizacién. En la medida que ello
se puede hacer més fécilmente desde un Capitulo al que le entusiasmé la
idea y también en cémo ir difundiendo entre sus miembros los avances que
se fuesen conociendo derivados de su elaboracién.

De modo que las expectativas que en esos debates y redacciones previas
se fueran abriendo se pudieran incorporar a las aportaciones a favor de la
inclusién de los discapacitados en las sociedades actuales. Y que tales apor-
taciones pudieran sumarse, asi, a los debates que, en la linea de los Informes
y planteamientos del Club se venfan teniendo sobre los problemas de la
inmigracién, el desarrollo sostenible, las posibles soluciones al desempleo o
las incertidumbres econémicas y cientificas, entre otros temas que estaban
tratdndose en las actividades del Capitulo. De forma que entre ellas se
pudiese ver cémo la preocupacién por el futuro de los discapacitados podria
condensar en s{ misma las inquietudes que desasosiegan igualmente al resto
de las personas, a las que los riesgos de exclusién pueden acosarles, también
y llegado el caso, por otras causas y condiciones. Por lo que no podrdn mirar
hacia adelante sin temor mientras nuestras sociedades no hayan desterrado
de sus horizontes la amenaza de la dualizacién social y las consecuencias que
para las personas que la sufran acaba teniendo.

De ahi que desde ese primer momento en que convergfan la sensibili-
dad humana de Ricardo, acrecentada al rememorar afanes familiares entra-
fiables y comprometidos con la causa de las personas ciegas, con el com-
promiso personal y el conocimiento especializado de Rafael y las preocupa-
ciones de siempre del Club de Roma por la calidad de la vida humana, nadie
podia dudar que se iba a contar, en el plazo de unos meses, con un Informe
en el que se aunasen novedad, rigor, compromiso y propuestas para el futu-
ro. Y en el que se recogiesen y aprovechasen las ventajosas experiencias sur-
gidas desde las circunstancias en que se desenvuelve la accién de los disca-
pacitados espafioles a favor de la inclusién efectiva y total, gracias a su
movimiento asociativo tan activo como inteligente y que tiene en la
Fundacién ONCE uno de sus lideres sociales mds innovadores.

Desde esa realidad el Informe tendria que buscar ser omnicomprensivo,
pues la inclusién de las personas con discapacidad no puede quedar limita-
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da a los dmbitos laborales y educativos, por citar algunos, sino que requiere
fraguarse y ser efectiva en el resto de 4mbitos vitales de cualquier persona. Y
que habra de aprovechar las oportunidades que ya se tienen y aquellas otras
que se puedan desarrollar en la medida que cambien las pautas culturales,
las legislaciones al uso y la percepcién social de ver que tal problema es algo
que atafie a todos.

El Informe que ahora se edita gracias al generoso soporte organizativo y
financiero de la ONCE y su fundacién, y con lo que se da continuidad al
apoyo mantenido desde los inicios de su redaccién, esta centrado en la idea
de promover la inclusién combatiendo la discriminacién y promoviendo
politicas activas para lograrla. Pero también en que los esfuerzos a favor de
esta son afanes cuyos beneficios trascienden el mundo y las aspiraciones de
las personas discapacitadas. Las pdginas que siguen son, por ventura, mucho
mids que lo que se habia imaginado. Pues en ellas late tanto el compromiso
personal del autor como su sagacidad y visién de futuro a la hora de resal-
tar que el valor de la referencia ética de la inclusién es un alegato irrenun-
ciable a favor de la diversidad humana. De esa diversidad en la que cada per-
sona puede sentirse como es sin temor a ser rechazado por los otros, pues
como se dice en la parte final del Informe, e/ progreso en pos de la calidad
humana no serd tal si no alcanza a todos o si no se ajusta al respeto a los dere-
chos inalienables de cada persona.

Y que vendria a recoger los frutos de una lucha de siglos en pos del reco-
nocimiento como iguales de todas las personas, sean cuales sean sus capacidades
y singularidades. Los capitulos que integran el Informe son, de este modo,
no sélo un alegato a favor de los discapacitados y su no discriminacién sino
también un manifiesto para que cualquier persona pueda aportar, desde su
diversidad y diferencia, lo mejor de ella misma al acervo cultural, social y
econdmico de la colectividad. Que no puede, como recuerda Rafael en sus
consideraciones tltimas, despilfarrar los recursos que hay detrds de cual-
quier andadura y proyecto vital.

Ideas, por dltimo, que no resultan ajenas a un Capitulo del Club de
Roma que sabe, desde siempre, que en esta encrucijada humana en que se
estd hay que esforzarse por desarrollar aquella revolucién humana de la que
hablase Aurelio Peccei en uno de los primeros Informes al Club (Zestimonio
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sobre el futuro). Y que requeria, para llegar a salvar al hombre y la mujer
modernos, transformar a las personas para ponerlas en condiciones de hacer
frente a los imperativos del presente e impulsar, en el interior de cada una
de ellas, ese renacimiento del espiritu que se necesita.

Renacimiento que surgird al compds de que se asienten en nuestros 4ni-
mos nuevos valores y motivaciones que reconstituyan nuestros equilibrios
internos y nuestros compromisos colectivos. De forma que desde ello se
pueda ser capaces de restablecer en nosotros como decia Peccei, como bienes
y necesidades supremas, el amor, la amistad, la comprension, la solidaridad, el
espiritu de sacrificio y la hospitalidad. Haciendo comprender, seguia, que cuan-
to mds estrechamente nos liguen estos bienes y estas necesidades a nuestros her-
manos y nuestras hermanas de las cuatro esquinas del mundo, mds ganaremos
todos.

Pues como concluye el Informe que siguen a estos pdrrafos, mds alld de
las referencias y propuestas a favor de un futuro més humano para el mundo
de la discapacidad, hay que comprometerse en una accién positiva y conti-
nuada en favor de la diversidad humana, de su reconocimiento y de su
defensa como patrimonio comun. Para ir acumulando, asi, una nueva rique-
za que se atesore en los corazones de las personas y en su voluntad de reco-
nocerse en cada préjimo y de tratar a los demds como se merecen por su

dignidad personal y no sélo en atencién a su posicién en la vida colectiva.
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Agradecimientos del Director del Informe

Se le disculpard al Director de este Informe el atrevimiento obligado de cor-
tesia y lealtad de expresar algunos reconocimientos y agradecimientos sin-
ceros a instituciones y personas, sin cuya confianza y colaboracién no hubie-
ra sido posible iniciar y concluir este trabajo.

En el capitulo de las instituciones hay que expresar, en primer lugar, el
agradecimiento personal al Club de Roma, a su Comité Ejecutivo, y muy
especialmente a Ricardo Diez Hochleitner, por la confianza que deposité en
el responsable de este Informe al encomenddrselo y, ain mds, al hacerlo con
una sensibilidad especial conociendo la condicién de discapacidad y cegue-
ra de dicho responsable. Asimismo, es preciso dejar constancia clara y rotun-
da del mismo agradecimiento a algunas Instituciones espafiolas, como la
ONCE y su Fundacién {1}, a José Maria Arroyo y Miguel Carballeda, Presi-
dentes de la ONCE, saliente y entrante, respectivamente, y a Carlos Rubén
Ferndndez, Presidente de la Fundacién de esta Entidad, por su respaldo ins-
titucional y apoyo material, que ha facilitado extraordinariamente la tarea

{1} La Fundacién ONCE para la Cooperacién e Integracién Social de Personas con Disca-
pacidad (Fundacién ONCE), naci6 en febrero de 1988, por acuerdo del Consejo General de
la ONCE, como un instrumento de solidaridad de los ciegos espafioles hacia otros colectivos
de personas con discapacidad. Sus objetivos son la realizacién de programas de integracién
laboral, formacién y empleo para personas discapacitadas, y la superacién de todo tipo de
barreras.

Para garantizar el cumplimiento de sus objetivos, la Fundacién ONCE dispone de una impor-
tante fuente de financiacién, constituida por el 3 por 100 de los ingtresos brutos obtenidos por
la venta del cupén de la ONCE, cantidad que representa el 20 por 100 del margen operativo
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del Director de este Informe y de su equipo de colaboradores. Y de igual
modo al Capitulo Espafiol del Club de Roma, y especialmente a su Presi-
dente Isidro Fainé, por el apoyo que siempre le ha prestado.

El capitulo de los agradecimientos personales serfa extraordinariamente
largo, pues son muchas y muy valiosas las contribuciones que se han tenido
en cuenta para redactar este Informe. Por ello, y para no caer en la injusti-
cia de olvidar alguna, junto a la expresidn general de gratitud por todas las
aportaciones, directas e indirectas, incorporadas al Informe, se deja cons-
tancia particularizada dnicamente de la tarea de los colaboradores mds pro-
ximos, en sus distintos niveles.

En primer lugar, el sincero agradecimiento a los expertos nombrados
por el Club por la acogida que han dado a este Informe, y en concreto a Ri-
cardo Diez Hochleitner, Ruth Bamela Engo-Tjega, Alicia Bircena, Ashok
Khosla, Patrick M. Liedtke y Keith D. Suter.

En segundo lugar, el profundo reconocimiento al grupo de expertos
internacionales que, desde el inicio, han contribuido con sus aportaciones
especializadas, déndonos diferentes perspectivas desde también diferentes
sensibilidades personales, culturales y regionales, y que ha estado formado
por Nicola Bedlington, consultora especializada en discapacidad, de Nyon
(Suiza); Jerome E. Bickenbach, de la Queen’s University, en Ontario (Cana-
d4); Miguel Angel Cabra de Luna, Director de Relaciones Internacionales
de la Fundacién ONCE (Espafia); Maria Soledad Cisternas Reyes, de la
Universidad Diego Portales, en Santiago (Chile); Michael Fox, de Access
Australia; Thakur V. Hari Prasad, del Consejo de Rehabilitacién de la India;
Luis Leardy, de la Fundacién ONCE (Espafa); Joshua Teke Malinga, de la

global de la organizacién espafola de ciegos. Este volumen de fondos convierte a la Fundacién
ONCE en una de las principales entidades no lucrativas espafiolas y en una de las primeras
fundaciones europeas en el sector de la discapacidad.

Desde 1988, la Fundacién ONCE ha dedicado mds de 750 millones de euros a programas y
acciones en favor de personas con discapacidad en campos como la formacién y la integracién
laboral, la supresién de barreras de todo tipo y la cooperacion con entidades publicas y priva-
das con intereses afines, sin pretender en ningtin momento la sustitucién de los poderes pabli-
cos en sus obligaciones especificas, sefialadas por la Constitucién y las Leyes, de atencién a los
discapacitados.
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Federacién Panafricana de Discapacitados (Zimbabwe); Ryosuke Matsui,
del Comité de Rehabilitacién Internacional para Asia y el Pacifico (Japon);
Constantino Méndez Martinez, Director General de la empresa Fundosa
Social Consulting (Espafia); Barbara Murray y Susan Parker, de la Organi-
zacién Internacional del Trabajo; Gerard Quinn, de la Universidad Nacio-
nal de Irlanda; Antonio Remartinez, de Bioingenierfa Aragonesa (Espafia);
Stefan Trommel, del Foro Europeo de la Discapacidad; Lisa Waddington,
de la Universidad de Maastricht, en Holanda, y Sid Wolinsky, especialista
en discapacidad de la Organizacién Mundial de la Salud y miembro del
grupo de Defensores de los Derechos de las Personas con Discapacidad, de
California (Estados Unidos de América).

Es, igualmente, imprescindible mencionar y extenderse algo més en el
reconocimiento al espléndido trabajo realizado por el Comité Técnico crea-
do en su dfa por el Director de este Informe. La entrega, dedicacién, com-
promiso, profesionalidad y eficacia de este Comité Técnico merecerfa que
todos y cada uno de sus componentes fuesen conceptuados como coautores
del Informe, dado el apoyo que han prestado al Director del mismo, sin per-
juicio de resaltar que la responsabilidad sobre el resultado, a todos los efec-
tos, es asumida y debe recaer de manera personal y directa en el Director del
Informe.

Al frente de este Comité han desarrollado una destacada labor, como
coordinares técnicos, José Manuel Mordn Criado, Vicepresidente del Capi-
tulo Espafiol del Club de Roma y Antonio Jiménez Lara, consultor especia-
lizado en temas de discapacidad y miembro también del Capitulo Espafiol
del Club, que han estado en todo momento al lado del Director del In-
forme, y como secretaria de comunicacién Clara Eugenia Calvo Arrojo,
abogada, que junto a su participacién en las tareas globales del Comité se ha
encargado de las relaciones con los expertos internacionales. Nuestro since-
ro agradecimiento a los tres y muy especialmente a José Manuel Mordn, por
haber sido capaz de transmitir al resto del equipo la ilusién y el entusiasmo
necesarios para llevar a término esta tarea y por haber sabido constituirse en
auténtica tabla de salvacién en ciertos momentos de zozobra.

La némina de los miembros del Comité Técnico, todos ellos espafioles,
no es muy extensa, pero si estd caracterizada por una calidad humana y pro-
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fesionalidad que no solamente han hecho posible este informe sino que,
ademds, han convertido su realizacién en una experiencia personal inolvi-
dable, a través de las numerosas reuniones habidas, en las que la viveza de
las discusiones, el contraste de enfoques y la integracién de las aportaciones
ha supuesto un enriquecimiento personal inestimable. Los hombres y muje-
res, mujeres y hombres, de este equipo, ademds de los coordinadores técni-
cos y de la secretaria de comunicacién antes citados, son José Marfa Alfas
Martin, Jefe de Documentacién de la agencia de noticias Servimedia; Mer-
cedes Garcfa-Camino Burgos, Directora de Innovacién de la Asociacién Te-
lefénica de Asistencia a Minusvélidos y colaboradora de Fundacién Tele-
fénica; Rosa Maria de la Parra Gonzdlez, economista, y Luis Cayo Pérez
Bueno, Director Técnico del Comité Espafiol de Representantes de Perso-
nas con Discapacidad.

Finalmente tengo que dar las gracias a mi secretaria personal, Marfa José
Gonzdlez Arribas, y a la de José Manuel Mordn, Purificacién Val Pérez, que
han contribuido, con la excelencia de siempre, a la preparacién de escritos,
articulacién de reuniones y encaje de agendas siempre atropelladas. Y tam-
poco podia faltar un reconocimiento muy especial a los traductores, Paul
House y Sallie Russell, que han tenido que enfrentarse no sélo a un texto
especializado y plagado de expresiones del mundo de la discapacidad, sino
que han tenido que hacerlo mientras se segufan incorporando las dltimas
correcciones. Su flema personal y su profesionalidad han logrado que esta
aventura llegase a su fin en el tiempo programado.

A estos agradecimientos se tienen que sumar, por ultimo, aunque no
son por ello menores en importancia, los que es obligado hacer a D. Jesus
Campos, Director de Ediciones del Umbral y a todo su equipo, que han
vuelto a afiadir a su profesionalidad las fatigas que les ocasiona tener en la
amistad un riesgo para agobiar sus ya cargadas programaciones editoriales.
Y del que han hecho también participes a un encuadernador tan serio, exce-
lente y disciplinado como es D. Miguel Ramos y su equipo, que pusieron
todo su esfuerzo y oficio para que este libro saliese con tanta calidad en su
factura. A pesar, en ambos casos, de las escasas fechas disponibles para que
se pudiese presentar con motivo del Dia Europeo e Internacional de las
Personas con Discapacidad del afio 2003.
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Aspectos introductorios

Antecedentes

Desde el momento mismo de su creacién, el Club de Roma ha venido
manifestando su preocupacién por la dignidad de la persona humana y por
la calidad de vida de los pobladores del Planeta, consciente de que el futu-
ro de la Humanidad dependerd de que todos los hombres y mujeres puedan
participar activamente en la construccién de su existencia en comun y de
que lo hagan solidariamente y apreciando la singularidad de cada miembro
de la familia humana, sin exclusiones ni limitaciones fundadas en las cir-
cunstancias o en las capacidades de cada cual. De ah{ que cuando, a finales
de los noventa, el entonces Presidente del Club de Roma, Ricardo Diez
Hochleitner, invité a la Organizacién Nacional de Ciegos Espafioles (ON-
CE) a colaborar con el Club a través de su Fundacidn, estaba significando
lo decisivo que iba a ser para el progreso humano el que la discapacidad
dejara de ser un reducto aislado para incorporarse, en todos los 4mbitos vita-
les, econémicos y culturales, al quehacer colectivo. Con ello, ademis, se
propicié que en la Asamblea de Viena se pudiera plantear, por primera vez,
desde la voz de una persona con discapacidad visual severa como Rafael de
Lorenzo, el que el Club pudiera debatir cuéles eran los nuevos horizontes de
la discapacidad en el mundo actual y cudles los valores y los paradigmas
sociales que cabria entrever en el camino que las personas con discapacidad
estdn recorriendo en pos de la inclusién.

Desde esos planteamientos y didlogos, en los que tanto la sensibilidad
de Ricardo Diez Hochleitner como la predisposicién de los miembros del
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Comité Ejecutivo fueron decisivos, fue casi natural que Rafael de Lorenzo
encontrara una célida acogida cuando propuso, en noviembre de 1999, con
motivo de la reunién anual del Club de Roma en Viena, la realizacién de
un Informe sobre E/ Futuro de las Personas con discapacidad que respondie-
se a la vez a las nuevas exigencias del desarrollo humano solidario y a las
oportunidades de todo tipo que se abren para llevar adelante ese desarrollo.
En aquella alocucidn, cuyos contenidos esenciales se han incorporado a este
documento dentro del epigrafe Las esperanzas de los nuevos tiempos, se plan-
teaba realizar un Informe que siguiera la linea de algunos de los informes
iniciales al Club, como el referido a La Calidad Humana, de Aurelio Peccei,
y que fuera desarrollado a la luz de los cambios tecnolégicos y de todo tipo
que se han producido desde entonces. Unos cambios que, sin embargo, no
afectan a lo esencial del mensaje que habia implicito en aquellos primeros
trabajos, que tenfan como eje la preservacién de la dignidad de las personas,
la defensa de sus derechos y el estimulo para su desarrollo solidario.

A la vista de los avances y de las nuevas cuestiones que han ido surgien-
do, la linea a seguir por el Informe buscarfa contribuir al desarrollo de nue-
vos valores y nuevas formas de cooperacién interpersonal para lograr un
mejor entendimiento de las relaciones entre las personas, y para potenciar la
idea de que el hombre actual puede encontrar en la cooperacidn, el apoyo
mutuo y la comprensién y estimulo de la diversidad, la forma de crecer como
persona y construir, a la vez, un orden social y econémico mds equitativo,
eficiente y solidario. El Informe, asimismo, al tratar de describir la diferente
situacién de la discapacidad en las diversas regiones del mundo, y muy espe-
cialmente en los paises menos avanzados, insistirfa en la importancia de la
cooperacién y aportarfa propuestas para lograr detener la dualizacién y la ex-
clusién. Pero, sobre todo, resaltaria que en el futuro de las personas con dis-
capacidad, y en su total inclusién dentro de la vida colectiva, podemos en-
contrar un paradigma de la defensa y promocién de la diversidad humana.

Para lograr tales objetivos finales, se propuso, desde un primer momen-
to, estructurar el Informe en cuatro grandes bloques temdticos. A saber:

1°) Una primera visién de la situacién de la discapacidad en el mun-
do contempordneo y de su integracion en las encrucijadas que actual-

mente se viven, con especial énfasis en resaltar que esta situacién di-
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fiere muy sensiblemente en las economias y sociedades menos avan-
zadas respecto de lo que acontece en las de mayor desarrollo relativo.
Esta primera visién habria de resaltar, asimismo, que si bien se ha
producido un avance en las recomendaciones de los organismos in-
ternacionales para promover la inclusién, estas recomendaciones lue-
go no se reflejan en las politicas y précticas concretas.

2°) Un primer inventario de oportunidades para la integracién de la
discapacidad en el orden econémico y social, apuntando soluciones y
herramientas ya disponibles y que se podrian poner en marcha en la
medida que se articulasen las politicas adecuadas y los programas que
hagan efectiva la integracién que se pretende. Se dedica una especial
atencién, en este bloque, a la integracién laboral y educativa y a la
participacién social y politica.

3°) Una referencia a la importancia que tiene la incorporacién de la
discapacidad a la vida colectiva, por lo que ello supone para el des-
arrollo de nuevos valores y para el estimulo de la cooperacidn, a la vez
que se constata que competitividad y cohesién no son incompatibles.
4°) Un dltimo bloque dedicado a pergefiar los caminos para el futu-
ro de esa calidad de vida solidaria que se plantea como objetivo, con
apuntes de propuestas que puedan contribuir a frenar la dualizacién,
fomentar la cooperacién, facilitar la difusién de los avances cientifi-
co-médicos a cualquier 4rea del Planeta y defender la calidad y dig-
nidad de la vida humana.

A la vista de estos planteamientos, el Club de Roma propuso a Rafael

de Lorenzo la preparacién del Informe en cuestién. Posteriormente, tras una
reunién celebrada en Madrid en noviembre del 2000 para ultimar calenda-
rios y metodologfas, a la que asistieron Ricardo Diez Hochleitner, a la sazén
Presidente del Club de Roma, Uwe Moeller, Secretario General del Club y
su adjunto, Helmut Trumpfheller, la Secretaria General del Club hizo llegar
una serie de consideraciones, entre las que destaca la referida a que éste de-
bia ser un informe hecho desde la discapacidad, pero con miras mds am-
plias. Esto no tiene que suponer, por mor de una simplificacién uniformiza-
dora, confundir los problemas de la discapacidad con los que afectan a otros
colectivos en riesgo de exclusidn, pero si clarificar que la defensa de la inte-
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gracién debe hacerse desde una clara apuesta por la diversidad, de modo que
la sociedad salga enriquecida con la inclusién y a la vez se comprometa en
la defensa de los derechos de igualdad y solidaridad de todas las personas.

Finalmente, la Asamblea del Club de Roma, celebrada en Ankara a fina-
les de octubre de 2002, expresé su conformidad con la propuesta del In-
forme, sin perjuicio de que se le introdujeran aquellos matices y mejoras
surgidos del debate en aquella reunién y de las aportaciones relevantes de los
miembros de su Comité Ejecutivo, los sefores Patrick M. Liedtke y Keith
D. Suter, lo cual, efectivamente, se hizo durante los primeros meses del
2003, disponiéndose, por tanto, de la conformidad definitiva con el texto
final en la primavera de este afo.

Metodologia

A la vista de lo anterior, el Director del Informe propuso que, al compds del
desarrollo de los trabajos de elaboracién del Informe:
1°) se consultase a un grupo de expertos internacionales sobre los
temas que vertebran el Informe, recabando de ellos contribuciones
por escrito sobre los aspectos de su especialidad, que se emplearfan
luego como materiales de trabajo en la redaccién definitiva.
2°) que una vez redactado el Borrador del Informe éste fuese someti-
do tanto a la consideracién de los expertos designados por el Club de
Roma como a otro grupo de personalidades, de cuyas sugerencias y
aportaciones pudieran derivarse las mejoras y matizaciones adecua-
das; y
3°) que se consultase, recabando las colaboraciones oportunas, cudl
es la realidad de las personas con discapacidad en los diferentes pai-
ses del Planeta, haciendo uso muy especialmente de las estadisticas de
organizaciones y agencias internacionales.

Paralelamente se constituyé un Comité Técnico, que se ha encargado
del desarrollo de las tareas necesarias para la elaboracién del Informe y de la
integracién de las distintas contribuciones que se han ido recibiendo. Este
Comité Técnico ha jugado un papel decisivo en el apoyo al Director del

Informe.
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LAS RAZONES DEL INFORME

Cuando en el otofio del 1999 el Club de Roma acordé encargar, a propuesta
de Ricardo Diez Hochleitner, la elaboracién de un Informe sobre el Futuro
de la Discapacidad era consciente que ésta tiene una creciente importancia
en el mundo actual, y ello por dos razones. En primer lugar, porque la dis-
capacidad estd reclamando una consideracién especial que evite la exclusién
de las personas que la viven y que cada dia reclaman, con todo derecho, la
no discriminacién y los apoyos solidarios y precisos para poder aprovechar
sus capacidades y conocimientos y asi contribuir como cualquier otra per-
sona al desarrollo humano. En segundo lugar, porque la tendencia a contar
con poblaciones cada vez de mayor edad, debido a los avances cientifico-
médicos, estd abriendo las puertas a discapacidades sobrevenidas que pue-
den llevar a la exclusién y a limitar las posibilidades de muchas personas
mayores de seguir activos socialmente.

Con ser importantes esos argumentos, que tienen su fundamento en el
creciente nimero de personas que requieren que las circunstancias en las
que viven no limiten sus posibilidades personales, el Informe tiene que ser
un testimonio, como paradigma de lo que los hombres y las mujeres pue-
den hacer, de los esfuerzos que se estdn haciendo para la superacién indivi-
dual y colectiva de las personas con discapacidad y de las aportaciones de los
avances cientifico-médicos y los desarrollos tecnolégicos, que permiten
afianzar esos esfuerzos. Al tiempo, el Informe ha de resaltar que la percep-
cién de la discapacidad como problema capaz de ser abordado y soluciona-
do, y las politicas dedicadas a promover la inclusién, se ven asociadas a los
niveles de desarrollo social, econémico y tecnoldgico. Por ello, hablar de la
discapacidad y su futuro supone, en definitiva, insistir en los alegatos en
contra de la dualizacién y la indiferencia y a favor de la bisqueda de solu-
ciones que sean tan innovadoras como inclusivas. Lo cual vale tanto para la
discapacidad como para cualquier otro factor de riesgo de exclusién a los
que se ven sometidos no pocos pobladores del Planeta.

Y es que la discapacidad estd presente en numerosas cartas de derechos
y es un referente de la sociedad inclusiva, pero también de la distancia que
media entre las declaraciones oficiales, las resoluciones de las organizaciones
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internacionales y la aplicacién de esos principios y normas a las realidades
cotidianas. Una distancia que contribuye a afianzar la creencia de que no se
estan poniendo los medios, ni aprovechando las oportunidades para atajar
los problemas de exclusién. Y eso viene a limitar la capacidad de la familia
humana, al desperdiciar las capacidades e ilusiones de los que muchas veces
son excluidos simplemente porque no se hace nada para poner los avances
y recursos al servicio de todos.

Finalmente, la discapacidad y la forma social en que se asume y se inte-
gra es un paradigma de como las sociedades modernas estdn llamadas a asu-
mir la diversidad, la diferencia, la cooperacién y la aplicacién de los avances
téenicos al desarrollo de la calidad de vida solidaria. Y de cémo la voluntad
humana, mds que los avances cientificos o normativos, puede devolver la
ilusién a cualquier persona, siempre que cuente con ambientes propicios y

que promocionen su inclusién en el quehacer colectivo.

LOS PRINCIPIOS INSPIRADORES DEL INFORME

Desde esas razones, el Informe pretende contribuir a ampliar las perspecti-
vas de la calidad humana, a partir del fenémeno de la discapacidad y tam-
bién de las potencialidades que supone para la vida colectiva su integracién
y asimilacién. Por ello se ha pretendido que el Informe se inspire y enlace
con las corrientes del humanismo transformador, que se orienta al desarro-
llo del hombre. Y entre cuyos prerrequisitos estarfan la igualdad, la solidari-
dad y la cooperacién, que se tienen que ir fraguando a través de la forma-
cién, el empleo y la participacién social integrada.

Desde estos principios, el Informe se ha redactado a sabiendas de que,
para que se hagan realidad, es preciso, en primer lugar, entender qué ocu-
rre, para luego actuar sobre los condicionantes exteriores que limitan la cali-
dad humana vy, sobre todo, para actuar sobre los limites interiores de cada
conciencia y sobre las herencias culturales y los valores a transformar. Se ha
considerado que formular propuestas y sugerencias para el debate es mds
interesante que hacer una mera descripcién cuantitativa o geografica de cudl
es la actual realidad. Sin embargo, se ha tenido presente que para que ese
debate pueda ser formulado en sus términos mds realistas, se necesita el
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conocimiento de cémo son esas realidades, cudles son los diferentes mode-
los de discapacidad y cémo evolucionan esos modelos al compds de los des-
arrollos socioeconémicos y técnicos. O cémo, aprovechando la aceleraciéon
de la revolucién cientifico-técenica, el disefio para todos se configura como
una metodologfa imprescindible, aunque no suficiente, para la inclusién.
Por todo ello, el Informe incorpora una reflexion sobre las posibilidades
que encierra la diversidad a la hora de potenciar las inteligencias colectivas
en las sociedades del aprendizaje y la interactividad, e insiste en la aporta-
cién que la discapacidad y sus iniciativas suponen para el desarrollo social y

para la conciencia humana.

LOS PRESUPUESTOS DESDE LOS QUE
SE HA REALIZADO

El Informe se ha realizado a partir del andlisis de las realidades actuales de
la discapacidad y se ha fundamentado, siempre que ha sido posible, en datos
estadisticos contrastados. La revisién de la situacién en los distintos paises
de los que se ha contado con informacién y el estudio de la regulacién y de
las recomendaciones internacionales han permitido concluir que, en gene-
ral, se tiene bien diagnosticado el problema pero mal resuelta la aplicacién
de soluciones especificas y concretas que, ademds, no es posible generalizar
dadas las diferentes situaciones y la hiriente dualidad en que vive la Hu-
manidad en el momento actual.

Asimismo, el Informe se ha escrito en coherencia con los fines del Club,
por lo que, aun habiéndose hecho desde la discapacidad, apunta a miras mds
amplias: la importancia de preservar y aprovechar la diversidad humana. Y
es que se pretende que, como resultado de esta reflexidn, se enriquezca la
conciencia solidaria y se afiancen los compromisos en defensa de los dere-
chos de igualdad y de la importancia del apoyo mutuo de todas las personas.

El Informe hace referencia, igualmente, a aspectos econémicos y parti-
cipativos que tienen proyeccidén sobre otras realidades, en especial sobre
ciertos colectivos en peligro de exclusién y sobre las personas de edad avan-
zada, sin que ello suponga asimilar discapacidad y vejez, o discapacidad y
otros colectivos humanos en riesgo de exclusién social y productiva.
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A ello hay que afiadir que a la hora de abordar cualquier Informe al
Club de Roma es preciso repensar en qué momento vive la Humanidad,
cudl es su compromiso con la Naturaleza y cudles son los compromisos que
habria que adquirir con las generaciones futuras, lo que supone pensar en
los recursos materiales que se les legan, pero sobre todo en los valores cul-
turales y morales desde los que se les pasa el testigo. Por ello es preciso tener
siempre presentes, aunque no se expliciten en las pdginas del Informe, los
problemas de pobreza y dualizacién, a la par que otros que atafien a los
recursos naturales y a la gobernabilidad y cohesién de los sistemas comple-
jos e interconectados. Habra que hacer referencia, de esta forma, a la cues-
tién de la sostenibilidad, y muy especialmente en lo referido a sus nuevas
dimensiones, que tan directamente inciden en la calidad y dignidad de las
personas, al desarrollo de nuevas conciencias, a la construccién de redes de
cooperacién y a los procesos de aprendizaje colectivo.

También se ha de prestar atencién, como resulta obligado en un In-
forme de este tipo, a las tendencias que se atisban en relacién con los habi-
tos de consumo, las pautas culturales, los estilos de vida, los modelos fami-
liares, el ocio, el trabajo y las maneras de participar en la vida social y poli-
tica. Habrd que resaltar las incertidumbres, pero también las oportunidades
que se abren ante cada persona, siempre que ésta pueda estar integrada
socialmente y ser protagonista de su vida y de la de su comunidad desde su
propia realidad. Hay, por tanto, que considerar el torbellino de cambios que
se viven e indagar cudles son las dreas de importancia vital que se ven afec-
tadas por lo incesante de esos cambios. Y en especial las que inciden de for-
ma positiva en la solidaridad y la igualdad o las que, por el contrario, estdn
contribuyendo al malestar humano.

De esta forma, y desde esa perspectiva de las encrucijadas humanas en
las que nos encontramos y desde los desafios que habrd que arrostrar, es
como el Informe habré de ver el futuro de la discapacidad. Y también como
un aprendizaje hacia una nueva era y hacia unas nuevas éticas, en las que la
solidaridad y el respeto de la diversidad se hayan instalado como realidades
efectivas y no sea ya necesario apelar permanentemente a la necesidad de
cambiar los valores para construir y vivir en un mundo a escala de cualquier

persona y en cualquier circunstancia.
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LOS CONTENIDOS DEL INFORME

Después de este primer capitulo, en el que se presenta el informe y se esbo-
zan una serie de consideraciones introductorias con el objetivo de situar al
lector en el contexto de su realizacién, se abordan, en otros tantos capitulos,
los cuatro grandes bloques temdticos que configuran el informe.

En el capitulo segundo, bajo el titulo “La Discapacidad y las nuevas en-
crucijadas de la Humanidad”, se traza, partiendo de una reflexion sobre cud-
les son las angustias y las esperanzas con las que la Humanidad se enfrenta
al futuro, una sintesis de la situacién de la discapacidad en el mundo con-
tempordneo, en la que se contrastan los anhelos y aspiraciones de las perso-
nas con discapacidad con las circunstancias en las que se desarrolla su exis-
tencia, que varfan segtin los distintos niveles de desarrollo econémico, social
y cultural. Ademds de hacer referencia al largo camino recorrido por las per-
sonas con discapacidad hacia la consecucién de la ciudadania de pleno dere-
cho, y de profundizar en el andlisis de cémo la sociedad percibe la discapa-
cidad, se revisan las realidades estadisticas y legales de la discapacidad a lo
largo del mundo, las politicas nacionales sobre discapacidad y la forma en
que los cambios sociales y los retos que estos cambios plantean inciden en
la situacién de las personas con discapacidad.

En el capitulo tercero, titulado “Las oportunidades que se tienen y se
pueden construir” se hace un recorrido por los distintos 4mbitos relevantes
para la participacién (educacién, empleo, seguridad y proteccién social,
cambio tecnoldgico y avances cientificos y médicos, ocio y cultura, vida
ciudadana y participacién activa en el desarrollo), mostrando diversas solu-
ciones e instrumentos que ya estdn disponibles en nuestras sociedades, y que
se podrian generalizar en la medida en que se articulasen las politicas y los
programas necesarios para hacerlos efectivas.

El capitulo cuarto, que lleva por titulo “La calidad de vida solidaria”, es
una reflexién sobre lo que la experiencia de las personas con discapacidad
puede aportar a la vida colectiva, en particular en relacién con el desarrollo
de nuevos valores como la solidaridad, la cooperacién y la igualdad, capaces
de configurar un humanismo transformador orientado al desarrollo del
hombre en el que la competitividad no esté refiida con la cohesién. Se pro-
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fundiza en el concepto de “capital social” y en sus efectos, y se analiza cémo
a través de la cooperacién social pueden irse sentando las bases de una socie-
dad més decente, en la que todos puedan acceder a la plena ciudadanfa.

El informe se cierra con un dltimo capitulo, el quinto, en el que se
apuntan los caminos que habrd que recorrer para lograr un futuro en el que
la cooperacidn, la solidaridad y el respeto y la valoracién de la diversidad
sean la base de un orden social mds equitativo y mds justo, y se ofrecen una
serie de propuestas para el debate y la accién sobre desarrollo humano y dis-
capacidad.
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Capitulo Segundo

LA DISCAPACIDAD
Y LAS NUEVAS ENCRUCIJADAS
DE LA HUMANIDAD



Hay suficientes evidencias histdricas de que
el desarrollo humano no tiene por qué correr
paralelo al progreso material, de forma que,
incluso en épocas de expansién econémica,
hay personas que no encuentran un hueco
para participar en la prosperidad. Entre estas
personas en encuentran, muy frecuentemente,
las personas con discapacidad, cuyos anhelos
y aspiraciones de participacién e igualdad
contrastan con las circunstancias en las

que se desarrolla su existencia.

Las personas con discapacidad han recorrido
ya un largo camino hacia la consecucién de la
ciudadania de pleno derecho, en un proceso
en el que se han aunado los esfuerzos de las
familias, las asociaciones de personas con
discapacidad, los profesionales y las institucio-
nes. Pero son todavia muchos los obstéculos
fisicos y las barreras sociales que limitan su
participacién en la sociedad. Por ello, en este
capitulo, ademds de profundizar en el andlisis
de cédmo la sociedad percibe la discapacidad,
se revisan sus realidades estadisticas y legales

a lo largo del mundo, las politicas nacionales
sobre discapacidad y la forma en que los
cambios sociales y los retos que estos cambios
plantean inciden en su situacién.



La discapacidad y las nuevas encrucijadas de la Humanidad

LAS ESPERANZAS E INCERTIDUMBRES
DE LOS NUEVOS TIEMPOS

Partiendo de los principios ya enunciados y de los presupuestos en los que
se inscribe el Informe, es preciso que desde un primer momento se resalte
que no bastarfa, para el fomento de la integracién y la multiculturalidad,
con asumir como valor humano ineludible el reconocimiento de la diferen-
cia y el potencial creativo de la diversidad si no se profundizase en todas las
facetas que ello encierra. Pues las diferencias entre las personas muchas veces
no arrancan solamente de sus diferentes culturas y credos, ni de sus variados
niveles de renta y posicién social, sino que también hay otras desigualdades
que provienen de cémo las personas estdn constituidas, de sus capacidades
funcionales y también de cémo se han desarrollado sus respectivas trayecto-
rias vitales.

Ello hace que el mundo no sélo sufra el riesgo de dualizacién humana
como consecuencia de los diferentes niveles de recursos materiales disponi-
bles, sino que la discriminacién insalvable puede surgir también como resul-
tado de las barreras que los hébitos productivos, sociales y culturales levan-
tan ante la diferencia de capacidades personales. Lo cual supone una limita-
cién de expectativas y un despilfarro de potencialidades para aquéllos que
viven alguna limitacién sensorial o psiquica, o que en el tramo final de su
vida ven menguadas sus facultades.

Tales preocupaciones no son nuevas en las reflexiones del Club, pues
desde sus inicios ha venido insistiendo en que no basta con un desarrollo
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sostenible, sino que es preciso que éste sea ademds un desarrollo humano,
que permita aprovechar de cada cual sus capacidades y que erradique las
diferentes posibilidades de la exclusién.

Pues como ya alertase Aurelio Peccei en La Calidad Humana, la evolu-
cién o involucién de las capacidades humanas existentes y latentes no tiene
por que correr en paralelo con el progreso material. Por lo que no resulta
extrafio que incluso en épocas de expansién econdmica sin precedentes en
las economias avanzadas, haya personas que no encuentran un hueco para
participar en tal prosperidad.

Entre estas personas se cuentan las que, con graves discapacidades, dese-
an trabajar pero no encuentran forma de conseguirlo. Lo que constituye una
pérdida de oportunidad para ellos es también una oportunidad desaprove-
chada para el resto. Y esto supone un reto que trasciende el dmbito mera-
mente econémico del problema, como sefialase Ricardo Diez Hochleitner
al prologar en castellano el informe mencionado de La Calidad Humana,
pues su evolucién requiere no sélo una amplia visién de conjunto, sino tam-
bién tener en cuenta connotaciones morales y éticas, asi como su perma-
nente referencia a valores de libertad, equidad y justicia. Referencias que,
como ya recordase Aurelio Peccei en Testimonio sobre el fisturo, tienen su fac-
tor clave en la calidad de los ciudadanos y en su capacidad para hacer fren-
te a los desafios extraordinarios y para aprovechar las oportunidades, igual-
mente excepcionales, de nuestro tiempo.

De ahi que el Club, sin perder nunca de vista esta perspectiva humana,
haya venido analizando las consecuencias del crecimiento ilimitado, del cam-
bio tecnolégico, de la dificil gobernabilidad de los sistemas cada dia mds
complejos, de las nuevas economias financieras y de los limites de la cohe-
sién social, en el desarrollo humano. Tales consecuencias, a las que han veni-
do a sumarse las derivadas de la revolucién de la informacién y la conectivi-
dad de los mercados, estin aumentando los riesgos de dualizacién y propi-
ciando la aparicién de nuevas formas de exclusién. Y estdn haciendo que se
primen determinados patrones y se desechen aspectos que no se ajustan a los
modelos que determinan la productividad y la rentabilidad econémica.

En este proceso, sin embargo, la Humanidad ha venido tomando con-

ciencia de que no es posible mantener una relacién hombre-naturaleza que
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no tenga en cuenta los limites ni sus consecuencias ulteriores. Ha ido apren-
diendo, ademds, que los problemas estdn interrelacionados y que la super-
poblacién y la escasez de recursos educativos y materiales no son fenémenos
aislados. Ha entrevisto, igualmente, que las consecuencias para las genera-
ciones futuras pueden ser més catastréficas que lo que ahora se apunta y ha
empezado a preocuparse por preservar la biodiversidad. Pero todavia no ha
asimilado que, en esta confusién que hace convivir progreso y atraso, opu-
lencia y miseria, no estd desarrollando un sistema de valores que le ayude a
manejar sus avances técnicos en favor de todos. Ni tiene todavia como eje
de comportamiento la solidaridad entre las personas, ni el compartir “ego-
istamente” las riquezas y oportunidades. De ahi que sea decisivo para el
futuro el afianzar valores que resalten que es posible la igualdad en la diver-
sidad, y que esa igualdad ha de producirse en todos los dmbitos vitales, si es
que se quieren aprovechar las potencialidades espirituales que toda persona
lleva consigo, desde el momento de su nacimiento hasta el momento de su
muerte, sea cual sea su condicién humana.

Por eso las nuevas encrucijadas a las que se enfrenta la Humanidad no
estdn tanto en el plano del desarrollo econédmico y técnico como en el plano
de las relaciones interpersonales, del descubrimiento de los otros y de la
voluntad de compartir con ellos un destino comun desde la diferencia de
cada individualidad. Por eso es tan importante repensar qué modelo de des-
arrollo se estd siguiendo.

Se acaba de cerrar un siglo caracterizado por enormes avances sociales y
tecnoldgicos que han facilitado mejoras en la comunicacién y el contacto
entre sociedades e individuos en términos tan aceleradamente cambiantes
que resultan dificiles de asimilar, al tiempo que han creado las bases para un
nuevo orden mundial fundamentado en una dimensién global, en una inter-
actividad permanente y en la deslocalizacién de factores esenciales para nues-
tros modelos tradicionales de organizacidn politica, social y econémica. Unos
avances que han permitido un crecimiento en la actividad y en el consumo
nunca antes imaginado. Un crecimiento que, sin embargo, no ha sido social-
mente neutral, sino que ha arrastrado también consecuencias negativas e
indeseadas de desequilibrio territorial, de tensiones medioambientales, de
desigualdad social y de choques culturales y de valores entre sociedades y

INFORME AL CLUB DE ROMA

47



EL FUTURO DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN EL MUNDO

grupos. Tales confrontaciones se han extremado, ademds, a raiz de la trage-
dia del 11 de septiembre, sin que este drama se, por desgracia, el dnico.

Asi, si bien es cierto que ese crecimiento ha permitido niveles de bien-
estar sin precedentes y que del mismo se han beneficiado amplias capas
sociales, no es menos cierto que, de forma generalizada, se ha producido una
dualizacién de la poblacién humana de modo que la prosperidad y el des-
arrollo de unos convive con la marginacién y penuria de otros: més de
r.ooo millones de personas se encuentran excluidas de ese potencial de
prosperidad y son incontables los conflictos regionales y locales que hunden
sus raices en la pobreza y la falta de esperanza. Y no se trata de una situa-
cién que quede confinada al contorno de los paises del Tercer Mundo, ya
que alrededor del 15% de la poblacién de los paises industrializados se
encuentra bajo el umbral de la pobreza.

Todo ello es tanto mds contradictorio si recordamos que el modelo eco-
némico y social de la posguerra tenfa como objetivos explicitos la busqueda
de un crecimiento econémico, un desarrollo social arménico, la obtencién
del pleno empleo y la eliminacién de los conflictos sociales a través del des-
arrollo de los Estados del Bienestar. Las bases filoséficas de ese modelo eran
la busqueda de la igualdad, la préictica de la solidaridad y el ¢jercicio del
poder regulador de los estados a través de la justicia, la equidad y la perte-
nencia de los ciudadanos a una misma sociedad y unos mismos valores cul-
turales que producirfan integracion y felicidad.

Los nuevos retos son los de la globalidad, la interdependencia, la diver-
sidad y la incertidumbre. Pero hay que ser conscientes de que no debiéra-
mos de hablar de la globalidad o la diversidad en términos abstractos sino
por referencia a las personas, al valor de lo humano, al desarrollo de los indi-
viduos como sujetos de ese progreso y ese crecimiento justo y equilibrado.
Pues sélo asi se podrén escoger los caminos de progreso y solidaridad en las
encrucijadas presentes. Caminos que serd necesario transitar si se quiere
recobrar la confianza en que los hombres y mujeres puedan ser duefios de
sus destinos.

En estas nuevas encrucijadas, que exigen valorar e integrar positiva-
mente las diferencias, la Humanidad se enfrenta a la amenaza de no saber
escoger el camino adecuado, que evite dejar en la cuneta de la historia a
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muchas personas y pueblos desfavorecidos. Pero tiene, también, la oportu-
nidad de hacerlo adecuadamente, apoydndose en sus saberes y sus herra-
mientas técnicas. Ha aprendido, ademds, que no cabe la continuidad ni la
repeticién mecénica del pasado y que hay que gobernar los procesos desde
la perspectiva del riesgo que todo cambio encierra, pues aunque se cuente
con metodologfas para ir variando dindmicamente el rumbo, no existe la
garantia de saber anticipadamente cudl es la direccién acertada.

Se tiene a favor, también, el que los progresos en la medicina y en las
tecnologias son tan crecientes, espectaculares y efectivos, que si se aplicaran
generalizadamente se superarfan muchas discapacidades naturales, se frena-
rian las consecuencias de la enfermedad y la pobreza y se podria afianzar una
convivencia e integracion efectiva desde las mds variadas diversidades. Y se
cuenta también con técnicas de gestién de conocimientos compartidos que
hacen posible que cada persona asuma su protagonismo y aporte desde ¢l
sus mejores conocimientos y habilidades, aun cuando para ello tenga que
valerse de medios e instrumentos técnicos que complementen sus capacida-
des de comunicacién y actuacién. Sin esas técnicas, en algunas ocasiones, no
serfa factible participar activamente en la vida social y econémica.

El empleo, si se descuenta el desasosiego que se produce cada vez que la
crueldad humana se hace presente o los desastres naturales recuerdan la fra-
gilidad de nuestras estructuras sociales y econémicas, es hoy la principal pre-
ocupacion de los ciudadanos en todo el mundo. Nuestras sociedades se han
organizado en torno al mundo de las ocupaciones y el empleo, y muchos de
nuestros valores y principios morales se basan en la relacién de los indivi-
duos con las actividades productivas. Disponer de un empleo supone des-
empefiar un rol socialmente valorado, ser reconocido como un sujeto de
derechos y obligaciones, estar en el centro del circulo virtuoso del bienestar
social, mientras que no disponer de empleo es un factor de marginalidad y
un riesgo de exclusién social.

Siendo esto una realidad incuestionable, no habria que olvidar a aque-
llas personas cuyas limitaciones funcionales fisicas o mentales condicionan
la realizacién de muchos trabajos en la légica de los valores dominantes:
méxima productividad y minimo coste del factor trabajo para obtener una
mdxima rentabilidad. Un cambio de valores debe abrirse paso, que ponga
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mis en el centro al hombre, sus necesidades, diferencias y aspiraciones,
frente al solo valor de la economia y el méximo beneficio. Esto es coherente
con la importancia de hacer hincapié en las ideas de derechos humanos y
diversidad que aparecen enunciadas en otros aparatados de este informe.
Determinadas actividades, hoy consideradas trabajos marginales, deberfan
tener “valor”, aunque no en la légica necesariamente del mercado. Las per-
sonas con discapacidad pueden aportar servicios a la comunidad, no suje-
tos a la ley de la oferta y la demanda, (asesoramiento a empresas, forma-
cién, atencién telefénica, Internet, confeccidén pdginas web...) En definiti-
va empleos a medida del hombre y de la mujer con discapacidad, en lugar
de pensar siempre en una légica productivista que muchas personas no
pueden alcanzar.

Es necesario restituir el valor del trabajo a la persona, personificar el tra-
bajo como la relacién que vincula a los individuos, sea cual sea su capaci-
dad, con el grupo social, y ofrecer las nuevas oportunidades que el desarro-
llo econémico propicia a todos los miembros de la sociedad. En ese contex-
to, el potencial que entrafian las nuevas tecnologias, sustancialmente las de
la comunicacién y la informacidn, se convierte en una herramienta de poder
incalculable, susceptible de ser aprovechada para evitar la dualizacién y la
exclusidn.

Dualizacién y exclusion en las que es mds ficil entrar, atendiendo a lo
que se acaba de decir, cuando la discapacidad condiciona la existencia de la
personas. Es oportuno, por ello, hacer una referencia explicita a un seg-
mento social numeroso, el de las personas con discapacidad, en el que se
incluyen alrededor del diez por ciento de la poblacién mundial, cuya aten-
cién sigue siendo insuficiente y cuyas expectativas de integracién en la vida
ordinaria son muy bajas en todas las sociedades, desarrolladas o no. Y es que
treinta afios después de los vigorosos planteamientos de la ONU respecto a
la mejora de las politicas y programas de prevencién, atencién, rehabilita-
cién e integracién de las personas con discapacidad, sigue siendo necesario
alzar la voz para requerir un tratamiento justo y solidario de la situacién que
les afecta y la adopcién de normas y pricticas de integracién que eviten su
confinamiento y les permitan disfrutar de las oportunidades que se les abren
a los demds individuos.
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Las sociedades modernas son hoy, sin duda, mds conscientes que nunca
de esta situacién, y son numerosos los paises que han incorporado a sus
constituciones y normas la erradicacién de la discriminacién y promueven
la integracién. Pero se trata de aspectos formales, que no necesariamente
contribuyen a que la integracién sea real y efectiva. Esta incapacidad de los
poderes publicos y de los grupos sociales para promover la integracion efec-
tiva es una manifestacién de la ineficiencia social de los sistemas que hemos
creado y una constatacién clara de que corremos el riesgo de utilizar valores
y normas morales en nuestro discurso y nuestra retérica que no aplicamos
en nuestras empresas, en nuestras actividades ni en nuestra vida cotidiana.

El desarrollo de una sociedad a la medida del hombre, cohesionada e
inclusiva, requiere la aplicacién efectiva y real de los principios de igualdad
y solidaridad como expresién mds clara de los valores que constituyen el
centro de la condicién humana. Pero no se trata sélo de alcanzar el respeto
formal de tales principios y su incorporacién al marco legal de cada una de
nuestras sociedades, se trata también de lograr que tales principios estén en
la raiz de nuestras pricticas cotidianas y de nuestro sentido moral de la con-
vivencia, promoviendo actitudes, valores y pricticas que permitan una
mayor accesibilidad de las personas con discapacidad al circulo virtuoso de
las actividades, las ocupaciones, los derechos y las obligaciones que infor-
man la vida de cualquier miembro de la sociedad.

De ahi que empiece a ser una opinién compartida por muchos la denun-
cia que hizo el Parlamento Europeo de lo que significa la exclusién y la dis-
criminacién de las personas con discapacidad, sefialando que violan diversos
derechos humanos universales. El respeto y la promocién de los derechos
humanos y de la diversidad humana han sido caracteristicas tradicionales de
las sociedades que viven en las dreas mds prdsperas del Planeta y constituyen
una parte esencial de los valores comunes de sus culturas. La persona con dis-
capacidad ha de sentir que puede ejercer su derecho a ser ella misma y a serlo
con los que la rodean, y para ello habrd que estimular el espiritu de iniciati-
vay desterrar las actitudes de resignacién y de acomodo a las limitaciones que
determina la condicién social, la discapacidad o la edad avanzada.

La calidad de vida solidaria, que busca en los resortes de la diversidad la

construccién de nuevos horizontes, tiene que verse reforzada por la implan-
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tacién de nuevos valores fundados en la libertad individual para sentirse
tnico y en la solidaridad para compartir con los otros. Legar esos valores a
las generaciones futuras serd tan importante como transmitirles un medio
ambiente sin deterioros ni amenazas. Tal legado, que ve en la fraternidad un
motor histdrico fundamental, debe imbuir un nuevo espiritu que promue-
va cambios sustanciales en las actitudes y en las practicas cotidianas.

Para llegar a ello habrd que saber antes cudles son las razones de la exclu-
sién y el desamparo que actualmente sufren muchas personas con discapa-
cidad, y habrd que tener claro cuéles son los distintos tratamientos que la
discapacidad recibe a la hora del aprendizaje, del trabajo y del ocio en las
diferentes sociedades y culturas. Habrd que conocer, igualmente, qué puede
hacer la tecnologfa para reequilibrar las diferencias, qué politicas cabe ins-
trumentar para preservar las expectativas de todos, cémo habrd que organi-
zar los servicios ciudadanos y cudles son los compromisos que deberdn asu-
mir las administraciones publicas y la iniciativa privada a la hora de encarar
las demandas de poblaciones cuya esperanza de vida se alarga mucho mds
alld de lo que siquiera se alcanzaba a vislumbrar en las economias industria-
les o en las civilizaciones rurales del pasado. Todo ello requiere analizar la
realidad actual para identificar cudles son las oportunidades y las amenazas,
y requiere también tener el valor de imaginar primero y de avanzar después
hacia un nuevo modelo de sociedad que en lugar de valorar y promover la
uniformidad estuviese basada en una cultura de la diversidad, y en la que lo
tinico que fuese uniforme fuera la dignidad de cada persona y su derecho a
escoger su futuro y su forma de vivir. A todos nos incumbe participar y
orientar ese proceso, pero es necesario recordar que los poderes publicos tie-
nen una responsabilidad concreta a este respecto.

Hay que esforzarse en explorar las nuevas potencialidades que se nos
estdn presentando. El desarrollo tecnoldgico coloca en nuestras manos nue-
vas posibilidades que es necesario orientar y encauzar a través del fortaleci-
miento de los valores que constituyen el acervo social. Se puede y se debe
ser optimista, desde la confianza que proporciona el haber comprobado
c6mo el esfuerzo y el tesén de muchas personas con discapacidad y también
de muchas otras que solidariamente se han comprometido con los procesos
de integracidn, estdn dando ya sus frutos.
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Es preciso, por ello, incorporar a las aportaciones del Club de Roma un
nuevo acervo de reflexién colectiva sobre el futuro de la Humanidad y, espe-
cificamente, sobre desarrollo humano y discapacidad, en el que se tengan en
cuenta los nudos gordianos de los que habla Federico Mayor, que atenazan
el futuro de las personas. Son nudos que aprietan, en algunos casos, con
mayor vigor a las personas desfavorecidas en sus capacidades sensoriales,
motoras o psiquicas, pero que serd posible desatar si somos capaces de poner
todos nuestros saberes y técnicas al servicio de esta nueva frontera humana
de la integracién para todos los que decidan no quedar excluidos.

Con todo, es necesario tener en cuenta que los conocimientos técnicos
y las capacidades econémicas no serdn suficientes, por si solos, para avanzar
hacia ese futuro, pues los mayores problemas de nuestros dfas, como recor-
dasen ya Aurelio Peccei y Daisaku Ikeda en Antes de que sea demasiado tarde,
siguen siendo de indole espiritual y ética, y no se pueden resolver con el sim-
ple recurso a los medios materiales o cognitivos. Son problemas que radican
en lo més intimo de cada uno de nosotros, por lo que sélo si renovamos
nuestros valores podremos aspirar a entender estos nuevos retos y a abor-
darlos, con la serena esperanza que brota de saber que, si nos mejoramos a
nosotros mismos reconociéndonos en cada unos de nuestros préjimos, sere-
mos capaces de superar las amenazas del futuro y podremos liberarnos de
esos nudos de la exclusién y la marginacién que impiden a muchos disca-
pacitados incorporarse a la vida activa y lograr su integracién total.

De ahi que cualquier estudio, cualquier accién que se emprenda en pos
de esa mejora haya de tener como eje central la promocién del desarrollo de
cada persona. Pues va a ser la calidad de los protagonistas lo que mds va a
contar en la aventura humana, y no habré calidad, por mds que haya igual-
dad de oportunidades (lo cual no serfa poco) si antes no hacemos nacer un
nuevo humanismo que determine en el interior de cada uno de nosotros un
nuevo renacer espiritual gracias al didlogo con los diferentes. Un nuevo
humanismo en el que nadie quede excluido y en el que la discapacidad y las
demds expresiones de la diversidad humana enriquezcan, con sus retos y sus

aportaciones, la calidad, las capacidades y los recursos de la sociedad.
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LOS ANHELOS DE LA DISCAPACIDAD
Las realidades de la discapacidad: Retrato en grises

En las dltimas décadas se han superado muchos obstdculos en el proceso de
normalizacién e incorporacién de las personas con discapacidad y de otras
minorfas a la sociedad, un proceso en el que se han aunado los esfuerzos de
las familias, las asociaciones de personas con discapacidad, profesionales e
instituciones.

Sin embargo, existe unanimidad en considerar que las barreras sociales
y los obstdculos fisicos limitan la participacién de las personas con discapa-
cidad en la sociedad. Las personas con discapacidad tienen menos oportu-
nidades que otros ciudadanos para vivir una vida con posibilidades de rea-
lizacién porque siguen teniendo mds dificultades para estudiar y para
encontrar trabajo, y muchas de ellas son excluidas de diferentes 4mbitos de
la sociedad porque no tienen fécil acceso a los mismos.

Algo que suele olvidarse es que la mayor barrera estd dentro de nuestras
mentes. Frecuentemente, cuando se piensa en las personas con discapacidad
se piensa sélo en el tipo de discapacidad que la convierte en diferente, y se
construye una generalizacién global a partir de ese elemento concreto, sin
tener en cuenta las demds caracteristicas, circunstancias y cualidades de la
persona. Cuando se piensa asi, es ficil olvidar que cada ciudadano tiene el
mismo valor y los mismos derechos que los demds.

Esta idea estd relacionada con el objetivo de una sociedad justa, que
tiene que ver con la distribucién justa de los bienes primarios. Estos bienes
primarios comprenden libertades bdsicas como la libertad de expresién, la
libertad de movimiento y la eleccién de un desarrollo socioprofesional, pero
el bien primario anterior a todos ellos es el respeto hacia uno mismo. Rei-
vindicar el derecho a la libertad de moverse o acceder libremente al espacio
social es, de alguna manera, la clave del respeto hacia uno mismo y hacia su
condicién de persona.

Cabe preguntarse si una sociedad que tenga instituciones o situaciones
que humillen a algin ciudadano puede ser justa. Hoy, la exclusién social es
una realidad incluso en las sociedades mds desarrolladas, en las que el pro-
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greso econémico y el desarrollo de la democracia formal no estdn siendo
capaces de garantizar la justicia social. El Foro Europeo de Personas con
Discapacidad (EDF) asegura que aunque no todos los ciudadanos con dis-
capacidad de la Unién Europea estdn excluidos socialmente, sin embargo la
sistemdtica discriminacién que experimentan y las barreras sociales, educa-
tivas y laborales existentes son la causa de que sean mucho mds vulnerables
que el resto de los ciudadanos a la exclusién social, a la pobreza econémica
y social y al aislamiento personal y de sus familias. Diversos estudios reali-
zados en el 4mbito europeo han identificado tres factores que elevan el ries-
go de vulnerabilidad social:

Un nivel bajo de ingresos, relacionado con las insuficiencias del sis-
tema de proteccidn social y las dificultades para el acceso al empleo.

Los gastos adicionales relacionados con la discapacidad.

Las barreras que implican marginalizacién o exclusién de servicios o

actividades sociales.

Es clara, por otra parte, la relacién existente entre nivel de educacién y
formacién y la exclusién. Una vez mds la zona en la que se vive, la accesibi-
lidad a las infraestructuras que a uno le rodean, las prioridades en las poli-
ticas locales, regionales y nacionales, son factores externos que decidirdn si
una persona con discapacidad va a poder recibir una educacién realmente
inclusiva, con todas las ventajas que ello conlleva, o va a entrar en los cir-
cuitos de marginalizacién, con la reduccidén de oportunidades que esto

supone para la persona con discapacidad.

El ideal de la razén en el mundo social no es, pues, el bienestar sino la jus-
ticia... determinar qué es lo justo no depende entonces de las caracteristi-
cas individuales, sino que requiere descubrir aquellos minimos universal-
mente extensibles, sin los que un ser humano dificilmente puede llevar
adelante una vida verdaderamente humana. Los ideales de bienestar son
cuestiones de opciones individuales. Los ideales de justicia, por el contra-
rio, son exigencias que las sociedades deben satisfacer, en cada uno de sus
miembros, si no quieren caer bajo minimos de moralidad.

Adela Cortina, catedradtica de Etica y Filosoﬂa Politica de la Universidad de
Valencia (Esparia).
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Todo el mundo debe poder utilizar el entorno construido de una mane-
ra auténoma y en igualdad de condiciones. El objetivo es que el mayor na-
mero posible de personas puedan utilizar un edificio, un espacio ptblico o
un medio de transporte y puedan hacerlo de forma auténoma, sin ayuda de
otros, y que en la utilizacién de esas instalaciones no se hagan diferencias
entre las distintas categorfas de personas.

Una observacién muy fécil de hacer para cualquiera que quiera hacer-
la, pone de manifiesto que cuando existe un entorno disefiado con criterios
de accesibilidad o de disefio para todos, es utilizado por toda la poblacién
y no sélo por las personas con discapacidad, sus principales usuarios. Un
ascensor accesible tiene una mejor iluminacién y un espacio mds amplio,
su sistema de informacién auditiva informa complementariamente a cual-
quier persona, ademds de a las personas con deficiencias visuales, y es uti-
lizado (y éste es el hecho significativo), por la mayor parte de las personas
que no tienen ninguna discapacidad. Entonces ;por qué existen barreras
arquitecténicas?, spor qué se siguen disefiando entornos, construyendo ciu-
dades y edificios sin pensar en ese otro, en esos otros que en definitiva son
el noventa por ciento de la poblacién, que demuestra preferir disefios acce-
sibles y mds coémodos para todos? Un lugar accesible es un lugar ficil de
utilizar y es un lugar para la convergencia y el encuentro, porque hace que
todos coincidamos en un mismo espacio. Es un lugar que abre posibilida-
des de compartir.

La posibilidad de compartir es un factor de competitividad. En la socie-
dad del conocimiento es la convergencia de saberes, producto de la partici-
pacién y la suma de las capacidades y potencialidades de los ciudadanos, lo
que genera el valor. Ahora bien, para que se puede dar esa convergencia de
saberes es necesario otro tipo de accesibilidad, menos visible y mds comple-
ja que la accesibilidad al entorno construido: una accesibilidad fisica y cog-
nitiva a los productos y sistemas de la sociedad de la informacién. Y es ahi
donde cobra més importancia el concepto de disefio para todos. Cuando se
disefia para personas con una dificultad elevada se estd disefiando para todos
porque cualquiera puede hacer uso de ese sistema. Los sistemas y productos
disefiados con esos criterios son més sencillos de aprender y de utilizar, y su
uso genera una tasa menor de error. No hay que desestimar que el ser huma-
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no busca una mayor eficacia con un menor esfuerzo y este tipo de disefio
respeta ese anhelo de la persona.

La sociedad crea obstdculos cuando no se ajusta a la diversidad de todos
sus miembros.

Hacia una sociedad para todos: estrategia a largo plazo para promover la apli-
cacién del Programa de Accién Mundial para las Personas con Discapacidad
hasta el afio 2000 y posteriores.

Sin embargo, la experiencia muestra que para que el disefio para todos
se imponga no basta con el hecho de que garantice una mejor calidad y usa-
bilidad de los productos. Es necesario, ademds, sensibilizar al mercado, me-
jorar los procesos de normalizacién y disponer de una legislacién que obli-
gue a que los productos y servicios ofrecidos al ptblico tengan en cuenta las
necesidades de todos los ciudadanos.

Pero hay mds, existe un estado de opinién en constante desarrollo que
aboga por una sociedad més ecoldgica, donde todos formen parte de un
ecosistema abierto que valore igualmente a cada uno de sus elementos, pues
todos son necesarios para su supervivencia. Una sociedad para todos, respe-
tuosa con el medio ambiente y con sus moradores, sensible a las necesida-
des de las personas mayores, de las mujeres embarazadas, de los accidenta-
dos, de los emigrantes que no conocen la cultura y la lengua, de las perso-
nas que, por cualquier causa, se encuentren en situacién de vulnerabilidad.
Una sociedad integradora.

A la vista de todos estos datos, cabe preguntarse si realmente hemos
avanzado algo en la restitucién de los derechos de estos grupos de poblacién;
si realmente estamos dando pasos hacia una sociedad mds decente, que trate

a todos sus ciudadanos desde la dignidad de la persona.

Los caminos hacia la modernidad

La idea de la deficiencia como un hecho que puede ser modificado, sobre la
que se basa la prevencién, es un paso de gigantes en el itinerario hacia la
modernidad en los planteamientos sobre la discapacidad. Es propio de los
tiempos modernos sustituir la estrategia defensiva frente a los problemas
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humanos y sociales por su afrontamiento, ya sea aplicando la técnica o
modificando hdbitos y costumbres inadecuados; como consecuencia de ello
surgen las campafas de vacunacién o las acciones de prevencién, que supo-
nen un paso adelante ya que estructuran la intervencién con el objetivo de
evitar, en la medida de lo posible, la aparicién de la discapacidad, y de paliar
los efectos discapacitantes de las deficiencias. En virtud de ello, se han ido
ampliando paulatinamente los horizontes de la integracién social.

Atn asi, y en los albores del siglo XX hay cifras que hablan por si mis-
mas de lo mucho que queda por hacer en este campo. Habida cuenta de que
las condiciones socioeconémicas de los grupos mds desfavorecidos incre-
mentan sensiblemente el riesgo de tener una deficiencia. ;Cémo podemos
avanzar en la prevencién cuando el 15 por ciento de la poblacién de los pai-
ses industrializados se encuentran por debajo del umbral de pobreza o cuan-
do de los 4.600 millones de habitantes de los paises en desarrollo, casi 1.000
millones carecen de acceso a agua potable, y 2.400 millones no tienen acce-
so a los servicios sanitarios bésicos {2} ;Cémo podemos afrontar la discapa-
cidad cuando, como cifra Kevin Bales en una estimacién conservadora, hay
27 millones las personas que sufren esclavitud a lo largo y ancho del mun-
do 31 ;Cémo ensanchar los horizontes de la integracién cuando son ain
tantos los paises que no basan sus politicas de accidn en el marco de los
derechos humanos?

El principio de derechos iguales para las personas con y sin discapacidad
implica que las necesidades de todos y cada uno de los individuos tienen
igual importancia; que estas necesidades deben ser la base de la planifica-
cién de las sociedades y que los recursos econémicos empleados tienen que
garantizar, a cada persona, las mismas oportunidades de participacién. Sin
embargo, cuando relacionamos estos conceptos con la situacion de las per-
sonas con discapacidad en todo el mundo, comprobamos que sus necesi-
dades no se toman en cuenta en la planificacién ni tampoco se emplean
los recursos econémicos para garantizar igualdad de oportunidades en la
participacién.

{2} Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo: Informe sobre el Desarrollo Humano
2001. Ediciones Mundi Prensa, Madrid, 2001.

{31 Bales, Kevin: La nueva esclavitud en la economia global, Siglo XXI, Madrid, 2000.
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Siyo, después de trabajar 30 afios en el drea de la discapacidad, tuviera que
elegir una palabra para describir esta situacién, me quedaria con la palabra
“exclusion”. Millones y millones de personas con discapacidad de los pai-
ses en desarrollo carecen de acceso a la educacién; viven en precarias con-
diciones de salud; son golpeadas por la pobreza y se las aisla socialmente.
Es bien conocida la estrecha relacién existente entre discapacidad y pobre-
za: la discapacidad conduce a la pobreza y la pobreza a la discapacidad.

Bengt Lindquist, Relator especial de las Naciones Unidas sobre Discapacidad

Del mismo modo que la pobreza genera discapacidad, la discapacidad
genera pobreza. Datos obtenidos en los noventa revelan que la renta media
familiar es sensiblemente menor si la persona que aporta los ingresos prin-
cipales tiene una discapacidad, a causa de la situacién de infraempleo y de
precariedad que se produce. En el Reino Unido se ha demostrado que hay,
en proporcién, bastantes menos personas con discapacidad que sin discapa-
cidad que tengan una casa en propiedad, y que las personas con discapaci-
dad tienen menos probabilidades de tener el nivel de proteccién suficiente
para pasar su vejez sin rozar la pobreza. El 16 por ciento de las personas con
discapacidad en el Reino Unido son pobres, y ese porcentaje se eleva al so
por ciento si para determinar el umbral de pobreza se tienen en cuenta, ade-
mids de los ingresos, los gastos derivados de la discapacidad.

Las personas con discapacidad siguen teniendo una probabilidad dos o
tres veces mayor de estar desempleadas que las personas sin discapacidad, y
todos los estudios realizados hasta la fecha ponen de manifiesto el papel pri-
mordial que el empleo tiene para que las personas con discapacidad eviten
el riesgo de exclusion social y todo lo que ello conlleva.

En esta larga marcha, y con un largo camino atn por recorrer, se han
producido una serie de acontecimientos clave que no conviene olvidar:

Aunque no todas las personas con discapacidad han estado siempre
marginadas (los invdlidos de guerra, generalmente, no lo han estado), lo
cierto es que se vefa como algo normal que los impedidos, los mutilados, los
ciegos o las personas con deficiencia mental tuvieran un puesto asignado
entre los atipicos y los pobres. Serd a partir de las ideas de la Ilustracién y de
la aparicién de las democracias modernas cuando esta situacién empiece a

verse como injusta y el desfase entre este grupo, en permanente minoria de
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edad social en relacién con otros grupos que ya alcanzaron la categoria de
ciudadanos de pleno derecho, comience a ser percibido como insostenible.
La llegada de la Ilustracién asigné un nuevo rol a los pobres y los indtiles,
haciéndolos sujetos de asistencia, en contraposicién a los ciudadanos de
pleno derecho. En este periodo, el invalido se convirti6 en sujeto de protec-
cién o tutela y paulatinamente se fue transformando en sujeto de previsién
socio-sanitaria con el surgimiento de los sistemas de Seguridad Social.

El periodo de entreguerras trajo consigo un nuevo paradigma, el para-
digma de la rehabilitacién. El cambio fue significativo, y la persona con dis-
capacidad adquirié un nuevo rol, el de paciente o cliente de asistencia y tra-
tamiento médico para poder corregir o modificar su estado fisico, psiquico
o sensorial, aunque lo cierto es que mds que en sujeto se convirti6 en obje-
to de la rehabilitacién.

El paradigma de la rehabilitacién supuso la superacién del enfoque tra-
dicional de la discapacidad centrado en la oposicién entre lo apto y lo no
apto, lo capaz y lo incapaz. Inaugura un enfoque moderno, en el que la defi-
ciencia se ve como modificable, y aporta un abordaje terapéutico y rehabi-
litador multiprofesional.

Este progreso no supuso la superacién de los anteriores modelos, sino
su coexistencia, y asi, aunque se dieran ideas innovadoras fundamental-
mente en los entornos profesionales y por los propios sujetos de rehabilita-
cién, en el entorno social siguieron imperando ideas y actuaciones ancladas
en modelos obsoletos.

Ejemplo del alcance del paradigma de la rehabilitacién son los plantea-
mientos de la Clasificacién Internacional de Deficiencias, Discapacidades y
Minusvalias, propuesta por la OMS en 1980, que distingue de forma mu-
cho mids afinada que antes, entre la situacién orgénica, la capacidad funcio-
nal y el problema relacional, y enlaza con el paradigma de la vida indepen-
diente, cuyo planteamiento fue sin duda una revolucién en el mundo de la
discapacidad.

El movimiento para la vida independiente propuso abandonar el marco
de la rehabilitacién y demostrar que la persona con discapacidad podia ges-
tionar su propia vida, a pesar de los prondsticos que desaconsejaban una
vida independiente lejos de las instituciones y servicios médicos. Este movi-
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miento llegd en alguna medida a Europa y dio lugar a nuevos enfoques y
conceptos de clara repercusién social. Entre ellos destaca el “principio de
normalizacién” {4}, propugnado por profesionales de atencién a la deficien-
cia mental, que plantea el derecho a ser considerado y tratado como los
demds, aunque el término de normalizacién no fue bien entendido, quizds
por su propia ambivalencia.

En relacién con las personas con deficiencia mental conviene mencio-
nar que en el 4mbito americano ha tenido y tiene una gran fuerza el nuevo
“paradigma del retraso mental”, que si bien comparte posiciones con el
principio de normalizacién, ha ido desarrollando en el tiempo un cuerpo
metodoldgico innovador para la comprensién de esta deficiencia.

La reivindicacién por la integracién en la corriente principal en todos
los aspectos de la vida (mainstreaming), dio lugar a que se desmontaran los
esquemas de la educacién especial en EE.UU. En Europa se hablé de inte-
gracién escolar, que es una medida desgajada del paradigma para la vida

auténoma.

El mainstreaming no resuelve todos los problemas, pero si se aplica bien no
crea barreras adicionales y resuelve muchos de ellos. Cuanto mejor se haga
el mainstreaming, menos servicios especiales se requerirdn, aunque siempre
se requerirdn algunos servicios especiales para aquellas personas con disca-
pacidad que no puedan beneficiarse del mainstreaming.

Stefan Trommel, Director del Foro Europeo de la Discapacidad.

La diferencia mds significativa es que el movimiento para la vida inde-
pendiente surge de una desinstitucionalizacién desde abajo. Son la propias
personas con discapacidad las que definen el tipo de integracién que dese-
an, demandan los servicios profesionales cuando lo consideran oportuno y

organizan sus propios programas. Este movimiento surge como extension

{41 El denominado “principio de normalizacién” fue acufiado por Bank Mikkelsen, director
del Servicio Danés para la Deficiencia Mental, y Beng Nirje, director de la Asociacién Sueca
para las Personas con Retraso Mental, en la década de los sesenta. Wolf Wolfensberger, profe-
sor de la Universidad de Siracusa, reformuld el principio de normalizacién definiéndolo como
“la utilizacién de medios lo mds normativos posible desde el punto de vista cultural para esta-
blecer y/o mantener comportamientos y caracteristicas personales que sean, de decho, lo més
normativos posible”.
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natural de las reivindicaciones y conquistas de otros colectivos marginales en
Norteamérica, es un aspecto mds de la lucha de los derechos humanos y no
se puede entender si no es en este contexto, que es en el que actualmente se
mantiene vivo.

El periodo entreguerras da lugar a la aparicién de la Ergonomia con to-
do su enfoque sistémico de las interacciones persona-puesto o persona-en-
torno. La Ergonomia ha contribuido de forma significativa al disefio de ayu-
das y espacios para la personas con discapacidad y al concepto de adapta-
cién del trabajo al hombre que tanta repercusién ha tenido en el caso del
empleo de las personas con discapacidad. En el congreso de Ergonomia y
Discapacidad celebrado en 1982 en Lorient (Francia) se acufa el concepto
de discapacidad de situacién, que se define como una disarmonia entre el
hombre y su entorno, en la que ambos son responsables de los esfuerzos que
se hagan para atenuarla o incrementarla. Si la discapacidad es un obsticulo
en la capacidad para resolver una tarea, y debido al desarrollo tecnolégico,
desaparecen unos obstdculos y aparecen otros nuevos, deducimos acertada-
mente que la discapacidad es un concepto dialéctico y cambiante. Y que los
obstdculos se pueden eliminar o minimizar si disehamos entornos compati-
bles con las actividades que realiza la persona. La Ergonomia propugna ade-
cuar el entorno y las actividades que en él se realizan al hombre, y no al con-
trario, tal y como se venia haciendo.

En relacién con lo anterior surge una perspectiva de andlisis muy intere-
sante, producida desde el concepto de congruencia persona-entorno, que
puede servir como puente entre el paradigma de la rehabilitacién y el de la
vida independiente. Este concepto considera al individuo como poseedor de
determinadas necesidades, fuerzas, destrezas, déficits y limitaciones dentro
del contexto de entornos donde se desarrolla. A su vez estos entornos pro-
porcionan unos recursos y oportunidades, relacionados con las demandas y
expectativas que el individuo tiene que cumplir para optimizar la congruen-
cia persona-entorno. Esta perspectiva de andlisis proporciona un elemento
innovador, ya que pone el acento no sélo en la capacidad de la persona sino
también en el entorno, en cuanto a que facilite o impida el desarrollo de las
actividades propias de cualquier ciudadano. Hay entornos verdaderamente
hostiles para muchos ciudadanos (personas mayores o con discapacidad,
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nifios, etc.). Hay ademds entornos totalmente necesarios por su significacién
(escuelas, centros de trabajo, museos, teatros...) que, a causa de su inaccesi-
bilidad, impiden la participacién. Esta perspectiva de andlisis comporta
poner las cosas en su sitio, compartir responsabilidades y tomar conciencia
de la parte que cada uno, persona y sociedad, debe asumir en este proceso.

Estos fundamentos son los que estén en la base del llamado “Disefio para
todos”. Este concepto es una respuesta ajustada a las necesidades actuales de
las personas con discapacidad basadas en la justa reivindicacién de querer
participar en la sociedad, para lo cual es necesario que los productos sistemas
y objetos puedan ser utilizados por el mayor ndmero de personas, con sus
diversos niveles de habilidades y capacidad y en distintas situaciones.

El disefio para todos supone que una gran mayorfa de los servicios,
objetos y sistemas sean aptos para casi todas las personas, con o sin discapa-
cidad. Cuando se aplique generalizadamente el disefio para todos, sélo
habra una parte minima de las personas con discapacidad que no pueda uti-
lizar los productos y servicios generales y necesiten una intervencién mds
personalizada. El disefio para todos implica asimismo un factor de norma-
lizacién de mercados muy interesante, pues, por una parte, abarata los cos-
tes de los productos aptos para las personas con discapacidad y por otra
parte hace que cualquier persona pueda beneficiarse de las ventajas que tie-
nen los productos disefiados bajo este modelo conceptual, como su mayor
comodidad, seguridad, facilidad de uso y de aprendizaje. Es légico, desde la
perspectiva de mercado, que triunfen los productos que no exigen un es-
fuerzo excesivo ni plantean un continuo reto a nuestras capacidades.

En los dltimos afos se ha desarrollado una concepcién muy simple,
pero de gran calado normalizador, que propugna ver la deficiencia como
diferencia y que de alguna manera enlaza con los planteamientos medioam-
bientales de defensa de la diversidad como patrimonio. Esta concepcién
enlaza asimismo con la idea de una sociedad para todos, en la que todos los
rangos posibles de diversidad tienen su lugar, y con el desarrollo de todo el
potencial humano, planteamientos ambos que inspiran los instrumentos de
derechos humanos de Naciones Unidas.

El movimiento asociativo también ha ido modificando sus plantea-
mientos conforme iban cambiando los paradigmas generales de la discapa-
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cidad, unas veces liderando los cambios y otras adaptdndose a ellos. Aiun
falta perspectiva para evaluar en profundidad este proceso, pero parece que
las asociaciones de personas con discapacidad que mds han evolucionado y
han innovado a nivel nacional e internacional, lo han hecho inspiradas por
las ideas del movimiento de vida independiente.

La colaboracién y el trabajo de entidades publicas y privadas ha dado
numerosos ejemplos de su buen hacer a lo largo del tiempo. La celebracién
por primera vez del A7io Internacional de las Personas con Discapacidad en
1981, por iniciativa de Naciones Unidas, trajo consigo el primer Programa
Europeo a favor de las personas con discapacidad en 1983. El Convenio 159
de la OI; referido a la readaptacién profesional y al empleo de 1983, obli-
gatorio para los paises que lo han ratificado, plantea ya la igualdad de opor-
tunidades y de trato situdndolas en el contexto de la legislacién laboral, y no
s6lo en el de la readaptacién profesional. Una igualdad de trato que debe dar-
se no sdlo en el plano formal, sino real, ya que especifica que proporcionar a
un trabajador con discapacidad un puesto de trabajo igual que el de cualquier
otra persona, no es igualdad de trato si el entorno, mdquinas, herramientas
o procedimientos no estdn adecuados a las caracteristicas de los trabajadores
con discapacidad. La Ley de los Americanos con Discapacidad (ADA) de 1990,
un ejemplo de lo que la legislacidn puede aportar para lograr el objetivo de
la igualdad de oportunidades, define con claridad qué es discriminacién y
establece campos de actuacién y plazos. Las Normas Uniformes sobre la Igual-
dad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad de 1993 reflejan un
enfoque integral, holistico, sobre las cuestiones de la discapacidad, y abordan
los requisitos para la participacién, especificando medidas de ejecucién y
contemplando también la creacién de un mecanismo de supervisién.

Estos y otros muchos hitos no resefiados aqui han sido y son instru-
mentos necesarios para este largo camino hacia la ciudadania de pleno dere-
cho de las personas con discapacidad. Ahora bien, se necesita un tiempo
considerable para que los modelos de accién mds positivos impregnen la
sociedad. En lo referente a la discapacidad y a otros grupos minoritarios,
como por ejemplo los emigrantes, coexisten rasgos abiertos y progresivos de
estos paradigmas junto con los prejuicios y las actitudes més cerradas de lo
que se ha llamado el modelo tradicional.
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La sociedad y la percepcién de la discapacidad

El esfuerzo institucional por lograr una visién, dentro del imaginario colec-
tivo, méds madura de las personas con discapacidad, se ha revelado inttil.
Ocurre lo mismo que con las leyes, que por si mismas, sin otro tipo de
medidas, no logran los objetivos que se proponen. Es necesario otro tipo de
estrategias que procuren modelos de la discapacidad activos y vélidos que
podamos contraponer a las imdgenes asociadas al dolor y a la incapacidad.
Generalmente nos relacionamos con la imagen que tenemos del otro,
no con su realidad, y este mecanismo mental estd en la base de muchas de
las dificultades de relacién, de los malentendidos y prejuicios, de los recha-
zos. Si damos esto por supuesto, y ademds, la imagen que muchas veces se
nos presenta de la discapacidad va asociada al dolor, la soledad, el miedo y
la indefensién, ;cémo alguien va a querer relacionarse con las personas con
discapacidad? ;quién quiere de antemano acercarse a alguien en el que se da
por hecho todo aquello de lo que el ser humano huye? Lo que se teme, se
evita o se arrincona, y la huida o el rechazo se instalan como mecanismos

defensivos.

A pesar de la buena intencién de la gente, a menudo se utilizan términos
desafortunados para describir a las personas que se ven como diferentes.
Palabras como «lisiado» (persona cuyas piernas tienen un movimiento
limitado) o «vegetal» (persona con movilidad limitada en brazos, piernas y
musculos del cuello), que reflejan la mezcla de rechazo, desconocimiento
y compasién con la que la gente considera consciente o inconscientemen-
te a los discapacitado.

Hay personas que padecen una discapacidad intelectual y son etiquetados
de forma equivocada como «imbéciles», «retrasados» o «tarados». Las per-
sonas con enfermedades mentales sufren, a menudo, las maneras mds
extremas de rechazo debido a las actitudes de los otros. De hecho, se ha
acufiado un término especial para describe este rechazo extremo,
que a menudo surge del miedo a la discapacidad y que se proyecta contra
quienes son discapacitados: este término es «estigma.

Susan Parker, Consejera de Rehabilitacion. Organizacion Internacional del
Trabajo (OIT).
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Hay que recordar aqui que el concepto de exclusion social no alude dni-
camente a situaciones econémicas, y que la pobreza de relaciones sociales es
también parte importante de la vida de las personas con discapacidad. Esta
privacién social, producto de actitudes sociales negativas, se concreta en si-
tuaciones de estigmatizacién y de abandono que pueden empeorar la situa-
cién discapacitante, reducen significativamente las oportunidades de las
personas con discapacidad para contribuir productivamente y aumentan el
riesgo de que estas personas queden atrapadas en el circulo de la pobreza.

Vivimos en una sociedad que valora la estética y la apariencia por enci-
ma de la ética y del significado profundo de las cosas. En una sociedad que
crea falsas imdgenes de la normalidad a las que hay que asimilarse, y que
promete la felicidad o la infelicidad segtin nos acerquemos mds o menos a
ellas. Una sociedad que genera frustraciones y sufrimiento en base a la apa-
riencia, como los que se derivan de males tipicos de nuestro tiempo como
la anorexia y la bulimia.

Pero ;qué ocurre si con una mala apariencia la persona tiene algo que
ofrecer? Aparece entonces, como segundo elemento de percepcién, la utili-
dad. Podemos aceptar a alguien con una apariencia negativa siempre que
nos pueda ser ttil. Y sin darnos cuenta asumimos y ensefiamos a que se nos
valore mientras podamos tener una apariencia aceptable o seamos tiles,
margindndonos cuando, por el paso del tiempo o por otras razones, des-
aparezcan estas dos circunstancias.

Algunas investigaciones demuestran que existe una gran pobreza de co-
nocimientos sobre las discapacidades y sobre los sujetos que las padecen. Los
escasos rasgos que se manejan tienen, ademds, una expresién mas negativa
o egocéntrica que positiva. Es necesario, pues, reivindicar las capacidades de
las personas con discapacidad en lugar de poner el acento en lo que no pue-
den hacer.

Esta sociedad que huye y evita los grandes temas del hecho humano co-
mo la soledad, el dolor o la marginacién, que utiliza el lenguaje como amor-
tiguador, que aboga por lo “politicamente correcto”, esta hurtando unos
debates que son necesarios. ;Qué extrafio proceso hace que los responsables
politicos condenen publicamente situaciones de marginacién o rechazos
vividas por las personas con discapacidad y sin embargo permitan la exis-
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tencia entornos, instalaciones o sistemas marginantes, asuman valores que
priman una raza o una estética o respalden actuaciones que atenten contra
leyes que ellos mismos han creado?

Urge reflexionar sobre el elemento de percepcién bésico, la esencia de la
persona, lo tinico que permanece con y sin discapacidad, con o sin una apa-
riencia aceptable, con una u otra raza, como herramienta para modificar la
distorsién en la percepcién de las personas con discapacidad y de otras mi-
norfas por parte de la sociedad. Las leyes y las prohibiciones son un elemen-
to fundamental, pero no suficiente, para luchar contra la exclusién y para
modificar actitudes largamente enraizadas en el comportamiento social. Se
necesitan intervenciones paralelas, que creen sinergias que permitan ir mo-
dificando esas actitudes y pautas de comportamiento que impiden la nor-
malizacién.

Una vez aceptado que la discapacidad es el resultado de la interaccién
de circunstancias personales y de factores sociales tales como la mayor o
menor accesibilidad al entorno, la existencia y el acceso a ayudas técnicas
apropiadas, las actitudes, comportamientos y normas sociales, se hace
patente que el elemento clave para abordar el problema de la discapacidad
es la situacién de desventaja social en que coloca a las personas. De ahi que
surja con fuerza la idea de la “discriminacién positiva”, cuyo traslado a nor-
mas nacionales o internacionales se ha producido, con mayor o menor for-
tuna, en las tres dltimas décadas. El objetivo de estas medidas de accién
positiva es lograr que los integrantes de los diferentes grupos que estdn en
desventaja como consecuencia de conductas de discriminacién general ten-
gan una igualdad de oportunidades sustancial, no sélo formal. La accién
positiva se concreta en actuaciones para la eliminacién de las barreras, impe-
dimentos, obstdculos o cualquier circunstancias que limite o restrinja la
igualdad de oportunidad de las personas con discapacidad.

La agenda de la discriminacién, en su importancia, no agota todos los
temas que impiden que las personas con discapacidades gocen plenamen-
te los derechos humanos. Es una herramienta indispensable, pero se debe
aceptar con franqueza que aunque la legislacién efectiva puede abrir puer-
tas, no puede afectar el ingreso de personas por esas puertas si no se resuel-
ven otras necesidades. Es decir, la preocupacién por la libertad formal
necesita tener un paralelo en los medios necesarios para ejercer la libertad.
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No se debe olvidar la importancia de lograr derechos econémicos, sociales
y culturales para la discapacidad. Y no me refiero a la politica social que
atrapa a la discapacidad en jaulas de oro de manutencién pasiva como en
el pasado. No. Me refiero a la politica social que trata de dar apoyo para
verdaderamente maximizar sus libertades formales.

Gerard Quinn, Universidad Nacional de Irlanda

Equiparar las oportunidades de las personas con discapacidad significa
procurar los medios para que puedan llevar una vida digna, plena y sin im-
pedimentos, sin tener que renunciar a la cultura, al ocio o a la sociedad de
la informacidn, significa crear un espacio accesible en el que todos podamos
vivir. Un espacio que, por otra parte, puede permitir la redefinicién del con-
cepto de la discapacidad desde el conocimiento mutuo entre ciudadanos

que pueden vivir en igualdad.

Desarrollo humano y discapacidad

Hablar en general de los anhelos de la discapacidad es un empefio que puede
resultar un tanto pretencioso, por varias razones. De una parte, porque la
enorme heterogeneidad de las deficiencias ha provocado una gran disparidad
en las actitudes y respuestas sociales, que hace virtualmente imposible un
abordaje comun. Las personas con deficiencia fisica no generan el mismo
tipo de respuesta que las persona con deficiencia intelectual, por no mencio-
nar el caso mds extremo de las personas con alguna enfermedad mental.

De otra, porque las circunstancias de la discapacidad, que varfan segin
los distintos niveles de desarrollo socioeconémico y cultural, inducen una
visién y un enfoque sensiblemente diferente segtin cual sea el entorno cul-
tural y geogréfico en el que se presenten. El problema de la discapacidad es
relativo, porque depende de las realidades socioecondmicas y culturales
tanto como de los medios técnicos disponibles para abordarla. Los obstédcu-
los cambian, y muchas veces la desaparicién de unos da paso a la aparicién
de otros, haciendo de su superacién una tarea siempre inconclusa, en la que
nunca se puede bajar la guardia.

Un ejemplo, de enorme actualidad, de la aparicién de nuevos obstdcu-

los lo podemos encontrar en el dmbito de las nuevas tecnologias de la infor-
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macién y de las comunicaciones. Durante los tltimos veinte afios, la con-
vergencia en el desarrollo de las comunicaciones y de la informdtica ha des-
embocado en una potenciacién mutua que ha dado lugar a la aparicién de
multiples soluciones y servicios que estdn cambiando la vida cotidiana de
miles de millones de personas. Estos progresos, sin embargo, no se han visto
correspondidos con una aplicacién de los saberes acumulados en campos
como el de la accesibilidad al medio fisico, que tan importantes han sido
para mejorar el nivel de inclusién social de las personas con discapacidad,
de modo que nos hemos vuelto a encontrar con nuevas formas de discrimi-
nacién y de inaccesibilidad que amenazan de nuevo con dejar fuera de la so-
ciedad de la informacién a todos los que no se ajusten a un dnico patrén.

El desarrollo tecnoldgico es, pues, un hecho ambivalente por cuanto
que, por un lado, procura enormes posibilidades de mejora del entorno co-
tidiano y de los servicios de apoyo para las personas con necesidades espe-
ciales, y tiene un gran potencial para compensar los déficits y para potenciar
las capacidades alternativas de la persona, y por otro, genera la aparicién de
nuevas barreras, desconocidas hasta el momento, que amenazan con volver
a dejar fuera a todos los que no se adecuen a sus requerimientos.

En nuestra opinidn, el hecho de que con cada avance tecnoldgico apa-
rezcan nuevas barreras no es algo inevitable, a lo que nos tengamos que re-
signar. La razén de que esto ocurra hay que buscarla mds en las actitudes y
précticas sociales que en factores intrinsecamente tecnoldgicos. Los datos
existentes parecen corroborar que, aun existiendo un cambio detectable en
la forma en que la sociedad afronta al fenémeno de la discapacidad, las acti-
tudes e imdgenes sociales de cardcter negativo o contradictorio hacia las per-
sonas con discapacidad son atin demasiado abundantes. La idea de que lu-
char por los derechos de las personas con discapacidad es luchar por una
sociedad mejor y mds respetuosa con sus ciudadanos todavia no es un valor
plenamente asumido por la sociedad. Adn pervive un sentimiento de con-
frontacién, y en lugar de pensar en lo que podemos hacer juntos, se subra-
ya la diferencia como obstdculo, en lugar de verla como un factor de enri-
quecimiento social, olvidando que la diversidad no impide, sino que enri-
quece las posibilidades de cooperacién.

Diversos autores, como Joshua Malinga, presidente mundial de Disabled
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Peoples’ International, o Soledad Cisternas, abogada, directora del Programa
Juridico sobre Discapacidad de Chile, comparten la opinién de que no puede
haber democracia si hay personas que se mueren de hambre, si hay grupos
de personas que son excluidos y si hay personas que no forman parte del sis-
tema de transporte general o del sistema educativo, cuando estd demostra-
do que la existencia de barreras de cualquier tipo reduce y hace mds costo-
sas las posibilidades de participacién e insercién social.

Existen multitud de mitos que limitan el progreso de las personas con dis-
capacidad. Algunos de los mitos mds difundidos son los siguientes: En pri-
mer lugar, que las personas con discapacidad no son capaces de llevar una
vida plena y productiva haciendo una contribucién a su pais. Este es el
mito del desamparo. En segundo lugar, que las iglesias o la filantropia pri-
vada pueden y deben manejar el problema. Este es el mito de la benefi-
cencia. En tercer lugar, que los paises que se encuentran en una fase dificil
de desarrollo econémico no se pueden permitir el lujo de tratar los pro-
blemas de discapacidad. Este es el mito segun el cual las personas con dis-
capacidad deben recibir una prioridad muy baja.

Sid Wolinsky, Disability Rights Advocates (Defensores de los Derechos de las
Personas con Discapacidad). California (Estados Unidos de América)

sCudles son las causas de que esto sea asi? Y si esto es asi, ;qué podemos
hacer para cambiarlo? Hay que hacer un esfuerzo de reflexién sobre todo
ello y poner las bases de formas nuevas de entendimiento.

También parece haber un punto de vista que distingue si una discapaci-
dad es leve o grave a la hora de determinar los derechos que deben recono-
cerse a las personas que la tienen. Incluso algunas personas con cierta forma-
cién académica no aceptan plenamente la capacidad de las personas con dis-
capacidad grave para llevar a cabo distintos tipos de trabajo con calidad.

Como todos los mitos, estos conceptos se mantienen porque pueden
albergar un cierto germen de verdad. De hecho, muchas veces estos argu-
mentos se plantean con toda sinceridad, aunque estén desencaminados. Por
este motivo es muy importante y deseable poder realizar programas de
intercambio, especialmente los que llevan a lideres de la discapacidad a otros
paises para poder ver por si mismos lo que es posible.

Tal vez haya que enmarcar estos hechos dentro de un proceso mis glo-
bal, la necesidad de una ética de valores que colabore a que los avances téc-
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nicos sean fuente de integracién para todos y desarrollen y consoliden la
idea de la diversidad y de la igualdad como binomio posible y necesario en
todos los dmbitos de la vida. Hace ya tiempo que se advierte que alguno de
los problemas a los que se enfrenta esta sociedad no se sitdan tanto en el des-
arrollo técnico como en el plano de las relaciones interpersonales, del acer-
camiento a los otros.

Los valores de una sociedad se reflejan en sus leyes y en sus normas y en
los servicios que presta a los ciudadanos. Una sociedad que discrimina o
excluye a las personas con discapacidad o a otros grupos en situacién de ries-
go, denota claramente que da menos valor a estas personas. Por el contra-
rio, una sociedad que tiene en cuenta las necesidades de estos grupos de
poblacién pone de manifiesto que es una sociedad decente, que ha interio-
rizado el criterio de que dar oportunidades a todos sus ciudadanos es un fac-
tor de calidad social.

No cabe duda de que la facilidad que procuran las telecomunicaciones,
y fundamentalmente Internet, estd permitiendo que cada dfa sean mds pal-
pables las iniciativas de las minorfas en orden a hacer visibles sus problem4-
ticas en esa pantalla mundial, haciendo notar a la vez los valores de igual-
dad, respeto, la inclusién y la no discriminacién.

Podemos visualizar el proceso de globalizacién inclusiva como una conse-
cuencia natural de la evolucién de la humanidad hacia el progreso tecno-
légico. Durante este proceso ha salido a la luz un nuevo concepto, el de
familia humana. Es un concepto que contiene implicaciones éticas rele-
vantes, toda vez que al utilizar la idea de familia estamos pensando en vin-
culos y lazos de unién, fraternidad, solidaridad y, por qué no decirlo, amor
humano. Una familia debe ser consciente de la realidad y necesidades de
todos y cada uno de sus integrantes, y también ha de preocuparse de la
potenciacién de los mismos, creando los entornos propicios para ello.
Cada miembro de esta gran familia es titular de los mismos derechos, unos
derechos que no pierden fuerza o vigencia por el ejercicio imperfecto de
los deberes de parte del resto, es decir, de la sociedad en general. La pro-
mocién y defensa de los derechos humanos es una cuestién medular en
esta gran familia, que se encuentra ante la vital encrucijada de situar los
derechos de las minorfas a la misma altura y rango que otros derechos tra-
dicionalmente reconocidos por la doctrina.

Maria Soledad Cisternas Reyes. Abogada y Politéloga. Directora del Programa
Juridico sobre Discapacidad de la Universidad Diego Portales, Santiago (Chile)

INFORME AL CLUB DE ROMA

71



EL FUTURO DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN EL MUNDO

Segun se afirma en el Informe sobre Desarrollo humano 2000, elaborado
por el Programa de Naciones Unidas para el Desarrollo, la idea del desarro-
llo humano se centra directamente en el progreso de la vida y el bienestar
humano. Como el bienestar incluye vivir con libertades sustanciales, el des-
arrollo humano también estd vinculado integralmente al fortalecimiento de
determinadas capacidades relacionadas con toda la gama de cosas que un per-
sona puede ser y hacer en su vida. El indice de desarrollo humano, elabora-
do por las Naciones Unidas, incorpora las dimensiones mds elementales de
la calidad de vida, como la de “vivir una vida larga y saludable, estar bien
informado y disfrutar un nivel de vida digno...”. Estos aspectos se ligan al
concepto de los derechos colectivos, dentro de los cuales se encuentran los
derechos de las distintas minorfas. Ahora bien, el mismo informe reconoce
que los adelantos en materia de desarrollo humano no siempre van acompa-
fiados de progreso en la realizacién de los derechos humanos y, por consi-
guiente, es posible que un andlisis que se limite exclusivamente al desarrollo
humano no refleje la vulnerabilidad de personas y grupos de una sociedad.
Por ello, al identificar las prioridades que deben tenerse en cuenta, el /nforme
sobre Desarrollo Humano afirma que “el objetivo de este nuevo siglo debe ser
que todas las personas gocen de todos los derechos en todos los paises”.

Resultarfa enormemente interesante que la temdtica de la discapacidad
se incorporase a los indicadores de desarrollo humano, pues ello permitiria
vislumbrar la situacién de un colectivo de personas significativo, cuya reali-
dad sigue siendo “invisible”. La ausencia de indicadores sobre discapacidad
en el indice de desarrollo humano es un hecho paradéjico, pues la misma
ONU ha declarado repetidamente que la discapacidad es un problema de
derechos humanos y es un 10 por ciento de la poblacién mundial la que se
encuentra en esa situacion.

La revolucién de los derechos humanos en el contexto de la discapaci-
dad significa tomar en serio los valores fundamentales y aplicarlos en bene-
ficio de cada persona. Cuando se habla de derechos humanos parece que se
hace alusién a algo lejano y tedrico, pero ;pensarfamos lo mismo si un dia
cualquiera uno de nosotros no pudiera ejercer su derecho a la educacién, a
entrar en un establecimiento publico, al uso del transporte, a tener una vida

privada a tomar mis propias decisiones?...
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Los derechos humanos son fundamentales para conseguir el objetivo de
la dignidad humana. Cuando se habla de la evolucién del paradigma de la
discapacidad, desde un modelo médico-asistencial a un modelo social y
orientado a los derechos, lo que se defiende es un desplazamiento en la con-
sideracién de la persona, que pasa de objeto a sujeto. Se va extinguiendo la
idea de que las personas con discapacidad son el problema y se avanza hacia
una postura que considera que las personas con discapacidad tienen dere-
chos y sus problemas vienen dados generalmente por su interaccién con el
entorno. El cambio hacia un modelo social orientado a los derechos signifi-
ca dar menos importancia a los atributos de la persona y més a la respuesta
que la sociedad da a sus necesidades.

La primera vez que ONU hablé de derechos humanos en relacién con
las personas con discapacidad fue en 1975, cuando promulgé la Declaracion
sobre los Derechos Humanos de las Personas con Discapacidad. Posteriormente,
en los afios ochenta, las Naciones Unidas lanzaron el Plan de Accién Mun-
dial para las personas con Discapacidad. La aprobacién de las Normas Uni-
Jormes para la Igualdad de Oportunidades de las Personas con Discapacidad, en
1993, supuso un nuevo avance. Un aspecto importante de las Normas es
que contienen un mecanismo de supervisién y disponen el nombramiento
de un Ponente Especial encargado de darles seguimiento. Aunque todavia
queda mucho por hacer en el terreno del respeto a los derechos de las per-
sonas con discapacidad, es importante sefialar que lo que las personas con
discapacidad sentfan hasta hace poco como una situacién diaria de injusti-
cia ante la que se encontraban indefensos, se empieza ya a considerar como
una violacién de los derechos humanos ante la que es posible ejercitar accio-
nes de defensa juridica.

Existe una estrecha relacién entre el desarrollo de la dignidad humana
y la posicién de defensa de la diversidad y su integracién social.

El concepto de dignidad involucra las nociones de integridad, decoro,
honor y excelencia, que se ven profundamente deteriorados cuando algtin ser
humano o algiin colectivo ve conculcados o amenazados sus derechos. En
consecuencia, en estos casos aparecen las obligaciones erga omnes, en virtud
de las cuales todos los miembros de una sociedad deben concurrir desde su
particular posicién o rol al restablecimiento del imperio del derecho. La dig-
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nidad del cuerpo social se identifica con el respeto y proteccién de la digni-
dad de todas las personas. Dicho de otro modo, no podria hablarse de socie-
dad digna si en su seno se vulneran derechos de los individuos o grupos.

En este orden de ideas, el colectivo de personas con discapacidad va
contribuyendo paulatinamente al desarrollo de la dignidad humana a nivel
individual y social. Lentamente, pero en una direccién irreversible, las so-
ciedades comienzan a buscar soluciones que permitan combatir las situa-
ciones de discriminacién de las personas con discapacidad, en sus variadas
formas: la inexistencia de oportunidades educativas y de insercién laboral,
las barreras del entorno fisico y de las comunicaciones, la falta de acceso a
la informacién, a la cultura, al transporte y al deporte, la falta de participa-
cién ciudadana y politica, y la ausencia de las personas con discapacidad en
el proceso de toma de decisiones, entre muchas otras, pasando por la cono-
cida invisibilidad del sector. Evidentemente la atin timida pero creciente
presencia publica de la discapacidad, estd contribuyendo al desarrollo de la
dignidad humana y de sociedades mejores en su calidad relacional con sus
ciudadanos. Serd necesario trabajar intensamente en su internalizacién, en
su aceptacién emocional, hasta instaurar el concepto de la necesidad de
valorar la diversidad para avanzar hacia una sociedad que no sélo estard més
cohesionada, sino que también serd mucho mis rica.

Una sociedad decente es aquella cuyas instituciones no humillan a las
personas que estdn bajo su autoridad, y en la que sus ciudadanos no se
humillan unos a otros. En el camino hacia una sociedad decente, en primer
lugar hay que erradicar la crueldad, y después la humillacién. En una socie-
dad que no sea decente, que permita la privacién de la libertad y de la igual-
dad, puede producirse ademds, la humillacién derivada de la existencia de
una ciudadania de segunda clase, asi como el dolor de la exclusién.

Una sociedad decente ha de procurar los medios para que todos los ciu-
dadanos, incluidas las personas con discapacidad, puedan llevar una vida
digna y sin impedimentos, sin verse obligados a renunciar a la cultura, al
ocio 0 a los servicios de la sociedad de la informacién, ejerciendo su dere-
cho a una participacién activa. Una sociedad decente puede permitir la
redefinicién del concepto de la discapacidad desde el conocimiento entre
ciudadanos que pueden vivir en igualdad. Velar por el cumplimiento y la
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aplicacién de los derechos humanos de los grupos en situacién de riesgo de
exclusion es construir una sociedad para todos con mecanismos de control
suficientes y adecuados que tengan como objeto prioritario un tratamiento
digno al ser humano que garantice su papel en la comunidad.

Participacién e igualdad en una sociedad inclusiva

A lo largo de estas pdginas y a través de la exposicién de las necesidades de
las personas con discapacidad se han ido vislumbrando sus anhelos. Cabria
resumirlos diciendo que lo que las personas con discapacidad desean es par-
ticipacién e igualdad.

Las personas con discapacidad reivindican el derecho igualitario de per-
seguir las oportunidades que la vida ofrece a cada individuo, prepararse para
la participacién por medio de la educacién e integrarse en la sociedad a tra-
vés del empleo. Desean implicarse activamente en la vida comunitaria, y
formulan esta demanda siendo conscientes de que no se trata sélo de un
derecho, sino que implica también la obligacién civica de contribuir, pues
una ciudadania igualitaria conlleva la responsabilidad de la contrapartida.
Estas aspiraciones pueden resumirse en la nocién de “integracién en la vida
ordinaria’, que supone la plena participacién e intervencién de las personas
con discapacidad en los procesos econémicos, sociales, culturales y de cual-
quier otra naturaleza, en un marco de libertad de eleccién.

Esta perspectiva, que enfatiza la autodeterminacién, la integracién, la
igualdad de trato y la valoracién de la diversidad, implica situar la dignidad,
la autoestima y la igualdad de derechos de las personas con discapacidad en
el corazén mismo de los debates relevantes en relacién con la discapacidad.
Con esto el enfoque de tales debates se desplaza desde la persona hacia su
entorno. En el plano de los valores sociales, esta nueva orientacién se fun-
damenta sobre la idea de que la diversidad humana es un punto fuerte para
toda sociedad, y que la politica de abrir espacios a la diversidad, ademds de
un imperativo ético, es un factor positivo para nuestras sociedades y pro-
ductivo para nuestras economias.

Estos planteamientos estdn en el origen de la reivindicacién de que to-
dos los procesos de preparacion para la participacién (especialmente la edu-
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cacién y formacién) estén abiertos a los nifios y estudiantes discapacitados.
Estd forzando una reconsideracién de la forma en la que los instrumentos
que facilitan la participacién en la vida comun (especialmente el transporte
y las comunicaciones) han excluido en el pasado a las personas con discapa-
cidad, y cémo deberfan abrirse a todos los ciudadanos. Estd generando una
nueva evaluacién de las distintas barreras (fisicas, actitudinales y de comu-
nicacién) que impiden la participacién efectiva de las personas con discapa-
cidad y hacen que se desaproveche la reserva de talento que encierran. Y ha
hecho que el empleo, que es la forma fundamental de participacién en nues-
tras sociedades, se haya convertido en un tema crucial.

La exclusién y la discriminacién por razén de la discapacidad violan di-
versos derechos humanos universales, en particular el derecho a la igualdad.
Ademds, la exclusién y la discriminacién estructurales por motivo de disca-
pacidad minan la competitividad de nuestros sistemas econémicos y la cohe-
sién de nuestros sistemas sociales. La sociedad en su conjunto se ve afectada
cuando no se reconoce ni se facilita adecuadamente la expresién del talento
y la realizacién del potencial que atesoran las personas con discapacidad.

Tradicionalmente, las respuestas politicas al fendmeno de la discapaci-
dad han consistido esencialmente en medidas de compensacién social cana-
lizadas habitualmente a través de la beneficencia, un tratamiento que casi
siempre implicaba la separacién de la persona de su entorno habitual de vida
y, en el mejor de los casos, el desarrollo de servicios de asistencia especiali-
zada, que, aunque bien intencionados, no han sido capaces de promover la
integracién de las personas con discapacidad en la vida comunitaria. Cada
vez se reconoce de forma mds general el cardcter insostenible de esta situa-
cién. El motor de la evolucién del pensamiento sobre la discapacidad ha
sido el reconocimiento de que se puede valorar mejor la diversidad humana
mediante la creacién de procesos econémicos y sociales inspirados en la
igualdad de todos los ciudadanos y abiertos a todos. El principio funda-
mental de la igualdad, entendido en este 4mbito como igualdad de oportu-
nidades, se considera en la actualidad como el punto de referencia obligado
al cual deben remitirse las estructuras econdmicas y sociales y como el fun-
damento del planteamiento basado en el reconocimiento de los derechos de
las personas con discapacidad.
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Las personas con discapacidad, por dltimo, no sélo desean ver atendi-
das sus reivindicaciones de participacién e igualdad, sino que desean vivir
en una sociedad inclusiva, solidaria y justa. Anhelan la desaparicién del dua-
lismo que estd condenando a muchos seres humanos a quedar al margen del
progreso, y reivindican una reparto mds igualitario de la riqueza y de las
oportunidades entre los distintos paises y regiones. Saben que sélo en una
sociedad decente y respetuosa con la dignidad y con los derechos de todos
podrén ver satisfechos sus anhelos, y estén dispuestos a contribuir a la cons-
truccién de esa sociedad, poniendo al servicio de todos los que, como ellos,
se han sentido o se sienten discriminados, el valor de su experiencia, el fer-
mento transformador de sus esperanzas y la fuerza, serena y firme, de su
voluntad y de sus razones.

LA REALIDAD DE LA DISCAPACIDAD
EN LOS INICIOS DEL SIGLO XXI

El concepto de discapacidad

El tratamiento de un problema exige, para comprenderlo y proponer solu-
ciones, definir e intentar delimitar su magnitud. Puede ser il echar una
mirada al pasado para ver cémo se ha ido configurando el concepto de dis-
capacidad. La “Declaracién de Derechos de las Personas con Discapacidad”
{5} de las Naciones Unidas utilizé el término impedido {6} para referirse a
“toda persona incapacitada de subvenir por s{ misma, en su totalidad o
parte, a las necesidades de una vida individual o social normal a consecuen-
cia de una deficiencia, congénita o no, de sus facultades fisicas o mentales”.
La Organizacién Mundial de la Salud (OMS), por su parte, distinguié, en
su Clasificaciéon Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusva-

{5} Proclamada por la Asamblea General de las Naciones Unidas de 9 de diciembre de 1975.

[61 El término impedido, que aparecié en la traduccidn oficial al castellano de la Declaracién,
que ap:
habfa caido ya entonces en desuso por sus connotaciones negativas. Unos afios después la tra-
Yy &
duccién fue “rehabilitada” con la sustitucién del €érmino “impedidos” por “personas con dis-
capacidad”.
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lias (CIDDM) {71 entre deficiencia, discapacidady minusvalia. Por deficien-
cia se entiende “la pérdida o anormalidad permanente o transitoria —psico-
16gica, fisiolégica o anatémica— de estructura o de funcién”. Por discapaci-
dad, “cualquier restriccién o impedimento del funcionamiento de una acti-
vidad, ocasionados por una deficiencia, en la forma o dentro del dmbito
considerado normal para el ser humano”. Finalmente, se reservé el término
minusvalfa para referirse a la “incapacidad que constituye una desventaja
para una persona dada, en cuanto limita o impide el cumplimiento de una
funcién que es normal para esa persona segtin la edad, el sexo y los factores
sociales y culturales”. Esta definicién de minusvalia supone una sintesis del
denominado “modelo médico”, en el que la discapacidad se ve como un
problema o defecto inherente a la persona, causado por una enfermedad o
problema de salud, y el “modelo social” de discapacidad, para el que la dis-
capacidad no deriva s6lo de una condicién de la persona, sino de la inter-
accién de esta condicién con el ambiente social.

En los dltimos tiempos se vienen imponiendo los términos discapaci-
dad'y persona con discapacidad, utilizdndolos como sinénimos de minusva-
lfa, persona con minusvalia y minusvalido, términos estos que vienen sien-
do objeto de un progresivo desuso por poseer ciertas connotaciones negati-
vas. Siguiendo esta tendencia, la OMS ha adoptado en su nueva Clasifi-
cacién Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF)
{81, el término discapacidad como archilexema que engloba los de «deficien-
cia», «limitaciones en la actividad» (la «discapacidad» de la CIDDM) y «res-
tricciones en la participacién» (lo que, en la CIDDM, se denominaba
«minusvalfa».

En la mayor parte de los Estados, la propia definicién de discapacidad
hace referencia a una valoracién, normalmente expresada mediante un por-
centaje, del nivel de limitacién funcional. Asi en Grecia la ley 1648 de 1986
define a la persona con discapacidad dentro del contexto del empleo como
toda persona con edad comprendida entre los 15 y 65 afios cuyas posibili-

{71 Propuesta con cardcter experimental por la Organizacién Mundial de la Salud en 198o0.
{81 Aprobada por la 54.2 Asamblea Mundial de la Salud, celebrada del 17 al 22 de mayo de

2001I.
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dades de actividad profesional estdn limitadas a causa de una enfermedad o
discapacidad crénica fisica, mental o psiquica, siempre y cuando esté inscri-
ta en el registro de discapacitados desempleados y su discapacidad exceda
del 40%.

La ley sobre personas con discapacidades graves de Alemania considera
discapacitadas a aquellas personas cuya capacidad de integracién en la socie-
dad estd limitada por los efectos de una situacién fisica, mental o psicoldgi-
ca contraria a la normal. Los alemanes con discapacidades graves pueden,
previa solicitud, recibir una tarjeta de identificacién si su nivel de discapa-
cidad es de un minimo del 50%.

El termino “persona con discapacidad”, segin la American Disability
Act (ADA) estadounidense, se aplica a cualquier persona que tenga una defi-
ciencia fisica o mental que limite sustancialmente una o mds de las activi-

dades de la persona que la sufre.

Realidades estadisticas en los inicios del siglo xx1

Todas las politicas que desarrollan los estados, los organismos internaciona-
les y supranacionales deberian basarse en un profundo conocimiento esta-
distico del nimero de personas a las que afectan, un andlisis exhaustivo de
las caracteristicas del grupo de poblacién sobre el que se va a actuar y una
identificacién de los problemas con los que se enfrenta el colectivo de per-
sonas a las que van dirigidas dichas politicas. En el campo de la discapaci-
dad nos encontramos con graves carencias estadisticas globales y concretas,
y por ello resulta especialmente interesante la declaracién del Informe sobre
Desarrollo Humano 2000 del Programa de las Naciones Unidas para el De-
sarrollo (PNUD) en cuanto a la necesidad de mejorar en el futuro las esta-
disticas sobre desarrollo humano. Esta afirmacién cobra vital importancia
en cuanto el referido documento de Naciones Unidas, como ya se ha indi-
cado, no menciona entre los indicadores la temdtica de la discapacidad en el
mundo en ninguno de sus variados aspectos.

Un indicador a través del cual es posible aproximarse a la temdtica de la
discapacidad desde una éptica global es el Indice de Pobreza Humana (IPH),
que es una medicién multidimensional de la pobreza, ya que retne en un
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indice compuesto la privacién en cuatro dimensiones bdsicas de la vida hu-
mana: una vida larga y saludable, conocimientos, aprovisionamiento econé-
mico e inclusién social. Sin embargo, el acercamiento temdtico es tangen-
cial, toda vez que la privacién de una vida larga y saludable se mide por el
porcentaje de los habitantes, nacidos y que no se espera sobrevivan hasta los
40 afios; la privacién en cuanto a conocimientos, se evaltia por la tasa de
analfabetismo adulto; y la privacién en cuanto al aprovisionamiento econé-
mico, se verifica por el porcentaje de la poblacién que carece de acceso a ser-
vicios de salud, agua potable y el porcentaje de nifios menores de cinco afios
que tienen peso insuficiente en forma moderada o severa.

Es evidente, por lo tanto, la imperativa necesidad de incorporar indica-
dores y verificadores que incluyan la temdtica de la discapacidad en las eva-
luaciones de Desarrollo Humano a escala internacional, ya que con este and-
lisis pormenorizado, se podr4 vislumbrar la situacién real de un colectivo de
personas significativo en el devenir mundial y cuya realidad atin no aparece
considerada en este importante andlisis internacional, contribuyendo ain
mis a la tradicional invisibilidad del sector.

El conocimiento de las realidades estadisticas de la discapacidad es facil-
mente salvable cuando nos enfrentamos a pequefios grupos de poblacién
situados en un 4rea geogréfica especifica, pero se hace muy complejo cuan-
do se intenta abordar a escala regional, nacional o supranacional. Debido a
ello, los datos estadisticos disponibles sobre el colectivo de personas disca-
pacitadas son abundantes cuando se trata de paises desarrollados {9}, y dejan
de serlo cuando hablamos a nivel supranacional y de paises en desarrollo que
no cuentan con las debidas infraestructuras. Ademds, la recopilacién de
datos estadisticos sobre discapacidad se encuentra con el tabu del reconoci-
miento de la discapacidad, en cuanto condicién que es dificil de asumir por

[9} La Oficina del Censo de Estados Unidos nos ofrece datos concretos de las caracteristicas
de la poblacién norteamericana; podemos encontrar datos sobre el tipo de discapacidad, dis-
tribuido por edades y por grupos étnicos, datos de empleo, etc. En Espafia acaba de hacerse
publico un importante estudio del Instituto Nacional de Estadistica sobre la poblacién disca-
pacitada espafiola, basado en una encuesta realizada a mds de 70.000 hogares, y a partir del
préximo afio la Encuesta de Poblacién Activa (uno de los dos datos oficiales para medir el des-
empleo en Espafia) contendrd un modulo con la tasa de empleo de las personas discapacita-
das espafiolas.
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los seres humanos por la discriminacién social que conlleva en numerosas
sociedades al no estar reconocida la riqueza procedente de la diversidad.
Hay que tener en cuenta, por otra parte, que todavia persisten, en algunas
culturas, concepciones de la discapacidad que la sitdan al margen de lo so-
cialmente aceptable (por ejemplo, en muchas zonas de Asia la discapacidad
se ve como un castigo por un pecado cometido en una existencia anterior).

Atendiendo a la diferentes conceptos de discapacidad, los resultados
estadisticos dardn resultados distintos dentro de una misma 4rea geografica.
Por ejemplo, en el caso de Gran Bretafa, si tenemos en cuenta una defini-
cién de discapacidad general como la de “enfermedad que limita en un largo
periodo de tiempo” (limiting long-standing illness) resulta que el 21% de la
poblacién mayor de 16 afios es discapacitada (usando los datos de la En-
cuesta General de Hogares de 198s). Sin embargo, si usamos otra defini-
cién de discapacidad basada en las limitaciones a la hora de realizar una serie
de actividades diarias y en las condiciones de salud, resulta que el 14% de la
poblacién britdnica de més de 16 afios tenia una discapacidad en 1985 [1ol.

Se hace imprescindible definir a escala europea, unos “indicadores clave”,
“indicadores fuerza”, que aceptados por todos los Estados miembros, mues-
tren el nivel de inclusién social de las personas con discapacidad en com-
paracién con otros grupos y/o con la poblacién sin discapacidad, y puedan
ser utilizados para valorar los efectos de las politicas sociales de lucha con-
tra la exclusién sobre los niveles de vulnerabilidad del colectivo

La utilizacién de indicadores genéricos o imprecisos, imposibilita la per-
cepcidn las personas con discapacidad como grupo especialmente vulnera-
ble a los riesgos de exclusién social. Por ello, es necesario definir indicado-
res precisos, especificos y consensuados por las organizaciones del sector,
que nos permitan valorar en qué medida las personas con discapacidad
participan en los 4mbitos de la vida social en igualdad de condiciones que
el resto de la poblacién.

Deben desarrollarse una serie de indicadores clave para los 4mbitos de in-
clusién prioritaria, y en particular para el acceso al empleo, el acceso a la
educacién en todos sus niveles académicos, el acceso a la formacién a lo

{10} Claire Gudex y Gaetan Lafortune, “Labour market and social policy - occasional papers”
n° 44. OCDE, octubre 2000.
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largo de todo el ciclo vital y el acceso a la sociedad de la informacién. La
concrecién de 3 6 4 indicadores clave, aceptados por todos, para cada uno
de estos cuatro dmbitos de la participacién social, aportarfa un flujo de
informacién manejable y permitirfa disponer de datos para realizar anali-
sis comparativos con distintos grupos de referencia.

Carlos Rubén Ferndndez Gutiérrez. Vicepresidente de la ONCE y Presidente
de la Fundacién ONCE. Esparia.

Antes de que la Organizacién Mundial de la Salud elaborara la Clasifi-
cacion Internacional de las Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CID-
DM) en 1980, no existian datos estadisticos internacionalmente compara-
bles debido a las diferencias en el concepto de discapacidad aplicado en cada
uno de los estados, aunque la Organizacién para la Cooperacién y De-
sarrollo Econémico realizé un intento de estandarizacién a finales de los
afios setenta con la denominada “lista de discapacidad a largo plazo” (OE-
CD long-term disability list). Tanto la CIDDM como la CIF han sido dise-
flados para superar este problema, facilitando definiciones uniformes que
puedan ser utilizadas en la recogida de datos.

Uno de los principales objetivos de la nueva Clasificacion Internacional
del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud se centra en poner mds énfa-
sis en el uso de un lenguaje positivo, con términos tales como “actividad” o
“participacién”. Otro de los propdsitos de esta clasificacién es incluir una
definicién mds amplia de la discapacidad, que abarque no solo problemas
relacionados con las actividades sino también con los relacionados con el
“sistema del cuerpo/estructura” (anteriormente llamada deficiencia) y aque-
llas asociadas con la participacién (minusvalia).

En 1988 las Naciones Unidas crearon la Base de Datos sobre Estadisticas
de la Discapacidad (DISTAT), fruto de un acuerdo de colaboracién entre la
Oficina Estadistica de Naciones Unidas (UNSO) y el Instituto de Inves-
tigacién de la Universidad de Gallaudet, que representa el primer intento
serio por identificar y compilar los diferentes datos estadisticos sobre disca-
pacidad existentes en los diversos paises. En sus esfuerzos de bisqueda de
colecciones estadisticas para incluir en la DISTAT, los socios del proyecto se
encontraron con que tan solo 95 paises o dreas geogréficas tenfan series esta-
disticas entre los afios 1975 y 1988. De la recopilacién de este material se
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publicé en 1990 el Compendio de Estadisticas de Discapacidad de Naciones
Unidas 1111, con informacién de 55 paises o dreas geogréficas. Doce afios
después, esta base de datos contiene 177 estudios nacionales de 102 paises,
datos que actualmente estdn siendo debidamente tabulados y analizados por
la UNSO {121

En febrero de 2002 se celebré la primera reunién del Washington City
Group, creado por las Naciones Unidas para promover la toma de datos esta-
disticos sobre discapacidad, ayudar a los paises en la elaboracién de estadis-
ticas y reforzar el papel de las estadisticas a la hora de elaborar politicas sobre
discapacidad que logren la plena participacién social y mejoren la calidad de
vida de las personas discapacitadas.

En un reciente estudio realizado por la Organizacién Mundial Salud se
estima que entre el 7% y el 10% de la poblacién mundial tiene algiin tipo
de discapacidad, lo que significa entre 500 y 600 millones de personas {13}.
La gran mayoria de esta poblacién, aproximadamente el 80%, viven en pai-
ses en desarrollo, donde solo entre el 1 y el 2% de la poblacién tienen acce-
so a los servicios necesarios de rehabilitacién y de salud. Segtin el Compendio
de Estadisticas de Discapacidad de Naciones Unidas el porcentaje de pobla-
cién discapacitada varia entre el 0,2% y el 20,9% de la poblacién segtin los
paises, lo que obviamente se debe mds a la falta de homogeneidad de los cri-
terios de discapacidad adoptados que a las diferencias que sin duda existen
en la prevalencia real de las situaciones de discapacidad.

Recientemente, Peter Coleridge, autor de las estimaciones realizadas por
la Organizacién Mundial de la Salud {14}, sugiere que en los paises en vias
de desarrollo el 4% de la poblacién tiene alguna discapacidad, mientras que
este porcentaje sube al 7% en los paises desarrollados debido a que tienen

{11} UN Disability Statistics Compendium, Department of International Economic and Social
Affairs, Statistical Office, United Nations, New York 1990.

{12} Robert L. Metts. “Disability Issues, Trends and Recommendations for the World Bank”.
Febrero, 2000.

[13] Nota de prensa de la Organizacién Mundial de la Salud con motivo del Dia
Internacional de las personas con discapacidad del afio 2000.

{14} Peter Coleridge, “Disability, Liberation, and Development” (Oxford, Oxfam, 1993).
Citado por Robert L. Metts en “Disability issues, Trends ....
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una estructura demografica més envejecida. El Programa de Desarrollo de
Naciones Unidas (PNUD), por su parte, estima que el porcentaje global de
personas con discapacidad es del 5,2% de la poblacién. El PNUD divide los
paises del Planeta en tres categorias, en funcién de tres dimensiones del des-
arrollo humano: longevidad, conocimiento y condiciones de vida. Cruzan-
do estos datos con los contenidos en la base de datos DISTAT, puede obser-
varse que los paises de Alto Desarrollo Humano tienen un porcentaje de
poblacién discapacitada en torno al 9,9%; los de Medio Desarrollo Huma-
no, en torno al 3,7%; y los de Bajo Desarrollo Humano un 1% [15]. A pesar
de las diferencias en la estructura por edades, que podrian explicar parte de
esta diferencia, es obvio que muchas situaciones de discapacidad no afloran
en las estadisticas de los pafses menos desarrollados.

Paises desarrollados

La alta esperanza de vida que existe en los paises desarrollados incre-
menta la tasa de discapacidades, pues la posibilidad de tener una discapaci-
dad se incremente con la edad. La poblacién de estos paises cuenta con los
suficientes recursos econémicos y de bienestar para que el acceso a los avan-
ces cientificos y médicos que previenen numerosas enfermedades discapaci-
tantes sean generalizados. Ademds, estos mismos avances permiten que las
personas con discapacidad puedan disfrutar de una mejor calidad de vida y
contar con una esperanza de vida més prolongada.

En Estados Unidos se ha cifrado en el 22,5% la proporcién de personas
de entre 45 y 54 afios que tienen una discapacidad, de los cuales el 13,9%
presentan una discapacidad severa, aunque solo el 3,6% necesita un asisten-
te para poder tener una vida normal. Seguin los datos de la Oficina del Censo
de Estados Unidos de 1997 {16}, de un total de 267,7 millones de personas
hay 52,6 millones de estadounidenses (el 19,7 por ciento de la poblacién)
que tienen algtin nivel de discapacidad y, de estos, 33 millones (un 12,3 por
ciento) tienen una discapacidad severa. El 3,8 por ciento de los norteameri-

[151 Robert L. Metts, obra citada.
[16} Jack Mcneil, Americans with disabilities: 1997. U.S. Census Bureau.
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canos, 10,1 millones, necesitan una persona que les ayude a realizar tareas
cotidianas para su vida diaria. Porcentajes similares los encontramos en to-
das aquellas encuestas o estudios realizados en los paises occidentales.

Hace tan solo dos afios la Unién Europea ha formado un grupo de ex-
pertos para establecer las bases conceptuales unitarias entre los quince esta-
dos miembros, con el fin de poder contar con unas estadisticas comunes. La
UE calcula que un 10% de la poblacién europea (aproximadamente 38
millones de personas) tiene algtin tipo de discapacidad. Desde 1994 pode-
mos encontrar en la encuesta del Panel de Hogares de Eurostatr un modulo
con datos homologables entre todos los paises de Europa occidental. Tam-
bién ha proporcionado datos sobre la discapacidad el Eurobarémetron° s4.2
de 2001, que refleja que 6 de cada seis europeos conoce a alguna persona
con discapacidad, y que el 97% de los ciudadanos de los quince afirma que
se debe de hacer algo que asegure la integracién de las personas con disca-
pacidad en la sociedad. La realidad de la poblacién discapacitada europea la
conoceremos mejor gracias al esfuerzo estadistico que realizard la Unién
Europea con motivo de la celebracién del Aho Europeo de las Personas con
Discapacidad en 2003.

En Espaiia, la reciente encuesta realizada por el Instituto Nacional de
Estadistica, el Instituto de Migraciones y Servicios Sociales y la Fundacién
de la Organizacién Nacional de Ciegos Espanioles (ONCE) muestra que un
9% de la poblacién espafiola (3,5 millones de personas) tiene alguna disca-
pacidad {17}. En Alemania hay 6,5 millones de personas gravemente disca-
pacitadas debidamente reconocidas {18} por las administraciones, y de ellas
2,25 millones tienen entre 15 y 60 afios.

{17} Encuesta sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud, 1999. Instituto Nacional
de Estadistica, IMSERSO y Fundacién ONCE.

{18} La condicién de persona “gravemente discapacitada” se define por una tasa de invalidez
de mis del cincuenta por ciento.
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Latinoamérica

En un reciente encuentro del Banco Interamericano de Desarrollo se pre-
senté un exhaustivo estudio sobre la discapacidad en Latinoamérica {19}. La
primera dificultad para la recopilacién de datos fue la variada metodologia
usada por las distintas fuentes, que dificultan la comparacién de datos entre
regiones, por lo que el estudio es mds una recopilacién de estadisticas nacio-
nales que un andlisis de la realidad de la regién desde una perspectiva global.

La prevalencia estimada de las discapacidades en los paises de la regién
supone un amplio abanico, que va desde el 1,2% de la poblacién de Colom-
bia al 13,1% de la de Perd. En alguno de estos paises existen datos contra-
dictorios, que dificultan conocer cudl es la poblacién real con discapacidad:
en Colombia, por ejemplo, el Departamento Administrativo Nacional de
Estadistica ha calculado, de acuerdo con el censo de 1993, que el 1,2 % de
los colombianos tiene una discapacidad. Sin embargo, el Sistema Nacional
de Salud cifré la proporcién de colombianos con discapacidad en el 23,8%.

Africa

Los porcentajes de poblacién discapacitada, segtin el DISTAT, son mds
bajos en los paises en vias de desarrollo, por las propias definiciones de dis-
capacidad que se usan y porque existen muchas menos personas de edad
avanzada. En Africa, las escasas fuentes estadisticas disponibles ofrecen cifras
muy dispares, por ejemplo en Etiopia el 18% de la poblacién menor de 15
afios serfa discapacitada (segtin una fuente no nacional entre los afios 1979-
80), mientras que en Malawi solo el 3% del censo de 1987 tenia alguna dis-
capacidad {20}, y en Sudéfrica se estima que la proporcién de personas con
alguna discapacidad es del 5% {211.

{19} Disability in Latin America and the Caribbean: A First Review of Policy, Statistics, and
the Potential For Inclusionary Policies and Strategies. Prepared for the Inter-american
Development bank. by Pamela Dudzik, Ann Elwan, Robert L. Metts. Febrero 2001.

{20} Silberberg, D. Comunicacién no publicada “Children’s Disabilities in Sub-Saharan
Africa: Ghana and Zimbabwe”, Julio 1998. Citado por Ann Elwan en Poverty and Disability,
a survey of the literature, diciembre 1999 para el Banco Mundial.

{21} United Nations Development Programme (UNDP) and the Central Statistical Service
(CSS), 1995 October Household Survey.
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Segtin datos del Informe Mundial de Salud, publicado por la OMS, solo
en 9 de los 53 paises africanos de los que se dispone de datos las expectati-
vas de vida para los nifios nacidos en 1999 eran superior a los 50 afios.

Por primera vez esta organizacién internacional ha calculado las expec-
tativas de vida libre de discapacidad de los nifios nacidos en 1999 basdndo-
se en un nuevo indicador, el Disability Adjusted Life Expectancy (DALE),
que mide los aflos que se van a vivir en términos de “plena salud”. Las tablas
de la OMS muestran que el nimero de afios de expectativa de vida en con-
diciones de plena salud que se pierden debido a la discapacidad es sustan-
cialmente mayor en los paises pobres, debido fundamentalmente a que limi-
taciones estructurales de éstos afectan mds a los nifios y a los jévenes.

Las personas de las regiones con mayor grado de salud ven, como
media, c6mo un 9% de sus afios de vida se ven afectados por la discapaci-
dad, frente a un 14% de los paises pobres.

Sélo entre el 1 y el 2% de la poblacién de africanos con discapacidad, que
se calcula aproximadamente en 700 millones de personas, tiene acceso a
los servicios de atencién y rehabilitacién.

El 80% de las personas con discapacidad de Africa viven en zonas rurales,
y la mayoria son mujeres con discapacidad que sufren una doble discrimi-
nacién o, si se prefiere, una doble discapacidad: la de ser mujer y la de ser
discapacitada. Y quiz4 sea una triple discriminacién si afiadimos el hecho
de que son negras.

Como ya he indicado anteriormente, la mayoria de las personas con dis-
capacidad de Africa no viven mucho tiempo, especialmente si tienen una
discapacidad grave, porque no hay instalaciones médicas, no hay nada de
lo que hablar, no existe eso llamado silla de ruedas o equipos en las zonas
de Africa azotadas por la guerra, ni tampoco en la zona central de Africa.

Joshua Malinga, Presidente de la Organizacién Mundial de Discapacitados.
Bulawayo (Zimbabwe)

Asia

Tanto en Asia como en el Pacifico se dan grandes contrastes entre pai-
ses desarrollados y en vias de desarrollo. Existe una gran variacién entre los
porcentajes de estimacién entre unos paises y otros. Segtin las estimaciones
realizadas en el marco de la Década para las personas discapacitadas en Asia
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y Pacifico (1993-2002), el 18% de los australianos tenia alguna discapaci-
dad en 1993, y el 19,1% de los neozelandeses en 1996 [221.

Por el contrario, la proporcién de chinos con discapacidad se estimé en
el 4,0% (1987), y el porcentaje de personas con discapacidad estimado para
la India desciende hasta el 1,8% (1981). La escasez de infraestructuras, la
diversidad cultural y el empleo de definiciones diferentes hacen que en la
India en 1991 el National Sample Survey ofreciera el porcentaje de 1,9% de
hinddes con alguna de las siguientes discapacidades: visual, auditiva, de ha-
bla y locomotriz; en un muestreo separado del mismo afio se estima que el
3% de los hinddes entre 0 y 14 afios tienen retraso metal.

Segtin la Comisién Econdémica y Social para Asia y Pacifico de Naciones
Unidas, cerca de dos tercios de las personas con discapacidad —unos 400
millones de personas— que hay en el mundo viven en el Sur y Sudeste de
Asfa, y la mayor parte estdn enclaustradas en la pobreza y sufriendo discri-
minacidn. Para esta institucién la pobreza en la que viven las personas con
discapacidad del sudeste asidtico se configura como un circulo vicioso en el
que pobreza y discapacidad son, cada una, causa y consecuencia de la otra:
la pobreza en la que vive el colectivo esta generada por la discapacidad, pero
al mismo tiempo son muchos los que sufren la discapacidad como resulta-
do de la pobreza.

Realidades legales

La Declaracién de Madrid 23] afirma que las personas con discapacidad son
titulares de los mismos derechos fundamentales que el resto de los ciudada-
nos, como ya se recogiera en el primer articulo de la Declaracién Universal
de los Derechos Humanos. Con el fin de alcanzar dicha meta, todas las comu-
nidades y sociedades deben celebrar la diversidad en el seno de si mismas, y
deben asegurar que las personas con discapacidad puedan disfrutar de las

{22} Asian & Pacific Decade of Disabled Persons, 1993-2003. www.unescap.org/decade.
{23} Aprobada en el Congreso Europeo de Personas con discapacidad “No discriminacién +
accidn positiva = Integracién”, organizado por la Fundacién ONCE y la Fundacién Luis Vives
con el apoyo del gobierno espafiol y de la UE, y celebrado en Madrid (Espafia) en marzo de
2002.
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distintas clases de derechos humanos: civiles, politicos, sociales, econémicos
y culturales reconocidos por las distintas Convenciones internacionales.

En este orden de ideas se reconocen progresos notables, pero también
se advierte una importante lucha de las personas para lograr y asegurar sus
libertades y derechos en diversas esferas suponiendo principalmente librar-
se de la discriminacién en pro de la igualdad, librarse de la miseria en pro
de un nivel de vida digno, tener libertad para realizar el potencial humano
propio, librarse del temor sin peligro para la seguridad personal, librarse de
la injusticia, tener libertad de participacién, expresion y asociacién, tener
libertad para desempefar un trabajo digno sin explotacién.

Actualmente se aprecia la diversidad como algo positivo para la socie-
dad, se valora el multiculturalismo y la solidaridad humana. No obstante, se
verifica que “...incluso con las normas nuevas, la discriminacién y la des-
igualdad siguen difundidas en casi todos los paises.” {24}

El siglo xx ha estado marcado por un gran niimero de avances sociales,
cientificos y econémicos que han posibilitado incrementar la esperanza de
vida de las personas. La poblacién mundial alcanzé los 6.100 millones de
personas a mediados del afio 2000 y actualmente tiene un ritmo de creci-
miento de 1,3 por ciento, o lo que es lo mismo 77 millones de personas por
afio, segin Naciones Unidas {25}. Durante el pasado siglo, la poblacién dis-
capacitada ha sufrido un gran cambio social y cultural, ha pasado de ser un
sujeto pasivo que era mantenido por una sociedad paternalista, a ser un
sujeto activo de la sociedad, se han articulado en torno a un importante
movimiento asociativo que ha conseguido en cierta medida ver reconocida
su singularidad dentro de la diversidad econémica y social de los estados, asi
como en numerosas resoluciones y acuerdos internacionales. Las personas
con discapacidad, gracias a los avances tecnoldgicos tanto en la rehabilita-
cién como en la adaptabilidad de los entornos laborales, tienen un impor-
tante peso especifico en la capacidad productiva de las sociedades.

{24} Informe sobre Desarrollo Humano 2000. Programa de las Naciones Unidas para el De-
sarrollo, pdg. 32.

{25} Naciones Unidas, nota de prensa 27 de febrero, 2001.
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Las personas nacen con derechos determinados, derechos bésicos, pero ni
la realizacién ni el disfrute de esos derechos son automdticos. La historia
nos cuenta cémo las personas han tenido que luchar por los derechos que
les corresponden. La piedra angular en esa lucha ha sido siempre el acti-
vismo politico.

El nuevo debate sobre los derechos humanos hace hincapié en la impor-
tancia de esos derechos en todas las esferas normativas. El enfoque del des-
arrollo basado en los derechos estd convirtiendo a los derechos humanos
en parte integral de los procesos y politicas de desarrollo.

La indivisibilidad de los derechos humanos ha sido aceptada como princi-
pio, desplazando con ello el concepto imperante durante la guerra fria que
dividia a los derechos en dos grupos: Derechos Civiles y Politicos y Dere-
chos Econémicos, Sociales y Culturales. Atn subsiste una tensién latente
entre alguno de esos derechos, por ejemplo hay tensién entre la universa-
lidad de los derechos humanos y la especificidad cultural; entre la sobera-
nfa nacional y la vigilancia de los derechos humanos dentro de los paises
por parte de la comunidad internacional, entre la indivisibilidad de los
derechos humanos y la necesidad de establecer prioridades debido a limi-
taciones de recursos; entre la ratificacién de los Tratados internacionales y
su aplicacién en el plano nacional.

Informe sobre Desarrollo Humano 2000. Programa de las Naciones Unidas
para el Desarrollo

Desde el punto de vista econédmico, la tradicional separacién entre la
rehabilitacién y el sistema asistencial han probado ser innecesariamente cara
y antiproductiva debido, en primer lugar, al alto coste que supone para las
instituciones en las que esta basado y, en segundo lugar, a la tendencia de
estas instituciones de aislar a las personas con discapacidad del resto de la
poblacién, tanto desde el aspecto econédmico como del social.

La evolucién de las politicas de Naciones Unidas, y de otras organiza-
ciones internacionales, hacia las personas con discapacidad marca las pautas
legislativas que se han aplicado en gran parte de los Estados y expresa algu-
nos de los mds avanzados puntos de vista en este campo. El origen inme-
diato de las normas juridicas que asumen la proteccién y los derechos de las
personas con algtn tipo de deficiencia o discapacidad se sitda en el recono-
cimiento de los Derechos Humanos y su plasmacién juridico positiva
mediante la configuraciéon de derechos fundamentales. Sobre esta base, se le
ha ido progresivamente dando mds valor a los derechos sociales y econédmi-
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cos y, entre otros tales como el derecho al trabajo, a la proteccién social fren-
te a situaciones de necesidad y dependencia o el derecho a una vivienda
digna, se han configurando instrumentos para facilitar la integracién de per-
sonas que forman parte de grupos o colectivos especialmente marginados o
discriminados.

Una primera rama de normas de proteccién de las personas con disca-
pacidad viene constituida por aquéllas que reconocen los derechos a todos
los ciudadanos. Destacan la Declaracién Universal de Derechos Humanos de
1948 y el Pacto Internacional de Derechos Econdmicos, Sociales y Culturales de
1966, en el 4mbito internacional, y la Carsm Social Furopea de 1961, el
Tratado de la Unidn Europea (26}, y la Carta de Derechos Fundamentales de
la Unién Europea de 2000, en el dmbito europeo. Su importancia se debe a
que en los mismos se fijan objetivos de cardcter general que sirven de base
o fundamento a otros textos (Resoluciones, Recomendaciones, Convenios o
Informes) que ya contemplan de forma mds especifica el tema de la disca-
pacidad.

En el 4mbito de Naciones Unidas, las personas con discapacidad han re-
cibido una atencién creciente, especialmente en el dltimo cuarto del Siglo
xXX. La Declaracion de los Derechos de las Personas con Discapacidad {271 del
afio 1975, que tiene su antecesora en la Declaracion de Derechos del Defi-
ciente Mental {28} del afio 1971, refleja el compromiso adquirido por los
Estados de actuar para favorecer la elevacién del nivel de vida, el pleno
empleo y las condiciones de progreso y desarrollo en el orden econémico y
social. Dentro de este contexto, y partiendo de las politicas que desde tiem-
po atrds tenfan como finalidad proteger a los heridos de guerra y las victi-
mas de accidentes de trabajo, la comunidad internacional parece tomar con-
ciencia de que la salvaguarda de los derechos de las personas con discapaci-
dad merece una atencién relevante. El gran valor de la primera de las
Declaraciones citadas es reconocer que dichas personas “tienen derecho a las

{26} La dltima reforma ha sido operada por el Tratado de Amsterdam que entré en vigor en
1999.

[27} Proclamada por la Asamblea General de Naciones Unidas el 9 de diciembre de 1975.
{28} Proclamada por la Asamblea General de Naciones Unidas el 20 de diciembre de 1971.
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medidas destinadas a permitirles lograr la mayor autonomia posible” y a
“recibir atencién médica, psicoldgica y funcional..., a la educacién, a la for-
macién y a la readaptacién profesionales..., a las ayudas, consejos, servicios
de colocacién y otros servicios que aseguren... su integracién o reintegracién
social”. Quizds por vez primera, se reconoce en este contexto el papel de las
organizaciones de las personas con discapacidad en la consulta sobre el des-
arrollo de los derechos de las mismas. Pero el gran salto cualitativo en la inter-
venciéon de Naciones Unidas se produce, por su valor emblemdtico, con la
proclamacién por parte de la Asamblea General de 1981 como Afio
Internacional de las Personas con Discapacidad con el lema “Plena Participa-
cién e Igualdad”, y del periodo 1983/1992 como Decenio de las Naciones
Unidas para las Personas con Discapacidad, que ha impulsado la adopcién de
iniciativas de todo tipo para la consecucién de la integracién social de las per-
sonas con discapacidad. La propias Naciones Unidas aprobaron un Programa
de Accién Mundial para las Personas con Discapacidad {29} con el propésito de
“promover medidas eficaces para la prevencién de la discapacidad, la rehabi-
litacién y la realizacién de los objetivos de participacién plena de las perso-
nas con discapacidad en la vida social y el desarrollo de la igualdad”, lo que
“significa oportunidades iguales a las de toda la poblacién y una participa-
cién equitativa en la mejora de las condiciones de vida...”.

Este importante Programa constituye un hito en el papel de Naciones
Unidas en la lucha por un mundo mds justo hacia las discapacidades y reco-
noce, en su apartado 21, que no bastan las medidas de rehabilitacién sino
que muchas veces es el medio el que determina el efecto de una deficiencia
al negdrseles a las personas con discapacidad las mismas oportunidades de la
poblacién restante en aspectos fundamentales de la vida, tales como la edu-
cacién, el empleo, la vivienda...etc.

Asimismo han sido numerosas las recomendaciones presentadas duran-
te este periodo con el fin de conseguir una mejor ejecucién del Programa de
Accién Mundial. Entre las que merece destacar la Resolucién que aprueba

[29} Aprobado por la Asamblea General mediante Resolucién 37/52, de 3 de diciembre de
1982.
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las Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas
con Discapacidad del afio 1993 [30l.

Cualquier politica de integracién social tiene en el trabajo un elemento
clave y asi lo han reconocido ampliamente las organizaciones internaciona-
les, especialmente la Organizacién Internacional del Trabajo (OIT), al des-
arrollar algunos instrumentos juridicos de variado alcance.

Alguno de los instrumentos aprobados por la OIT tienen un alcance
general, pero incluyen entre sus previsiones las personas con discapacidad.
Tal es el caso del Convenio n° 111y de la Recomendacién n® 111 sobre discri-
minacién en materia de empleo y ocupacion, ambas aprobadas en 1958, en las
que se prohiben las discriminaciones en el empleo que tengan su causa,
entre otras razones, en la discapacidad bien por normas juridicas o, lo que
es mds frecuente, en précticas de individuos o de grupos y que afecten tanto
a las oportunidades para obtener un empleo como a las propias condiciones
de trabajo. Importa destacar que el Convenio 111, norma juridica directa-
mente aplicable en los Estados que lo hayan ratificado y publicado, no solo
ampara frente a la discriminacién sino que promueve la adopcién de medi-
das especiales de proteccién y las legitima considerdndolas no discriminato-
rias cuando se trata de superar una desventaja o desigualdad.

El Convenio 159 sobre la readaptacién profesional y el empleo de las
personas con discapacidad, de 22 de junio de 1983, y la Recomendacién 168
sobre la readaptacién profesional y el empleo de personas con discapacidad
(1983), contemplan un elenco de medidas positivas de empleo que, en la
linea del Convenio 111, no pueden ser consideradas discriminatorias respec-
to los trabajadores sin discapacidad (articulo 4 del Convenio 159). La filoso-
fia que inspira los citados instrumentos es la de que los recursos a los que
accedan las personas con discapacidad sean, en la medida de lo posible, los
normalmente utilizados por los restantes ciudadanos, lo que ha recibido el
nombre de principio de normalizacién, el cual no excluye la atencién de las

particularidades especiales a través de servicios o programas especificos.

[30} Resolucién de la Asamblea General 48/96 de 20 de diciembre de 1993.
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Las iniciativas en materia de discapacidad del Consejo de Europa, espe-
cialmente tras el Acuerdo Parcial en materia Social y de Salud Publica 31}
a rafz del cual se crea el Comité para la readaptacién y la reinsercién profe-
sional de las personas con discapacidad, culminan en la Carta Social
Europea de 1961 {321. El articulo 15 de la Carta compromete a los Estados
a adoptar medidas para procurar la formacién profesional y la readaptacién
profesional y social a través de proporcionar un puesto de trabajo, ya en el
mercado ordinario o protegido, incentivando a los empleadores en la con-
tratacién. Los nuevos enfoques en los que se inspiran las iniciativas del
Consejo de Europa, recogido en la Recomendacién Rg2-6 sobre “Una poli-
tica coherente para la integracién de las personas con minusvalia” (Adop-
tada por el Comité de Ministros del Consejo de Europa el 9 de abril de
1992) son similares a los expuestas en las Normas Uniformes de Naciones
Unidas. De una 6ptica especifica centrada en la readaptacién fisica o tera-
péutica, en la que el apartado médico ocupaba la parte fundamental, ha pa-
sado a considerarse los aspectos mds globales dirigidos a la integracién social
de las personas con discapacidad a todos los niveles, de modo que puedan
gozar de todos los derechos y libertades y, convertidos en actores de su pro-
pia readaptacidn, adquieran el pleno reconocimiento del derecho a ser dife-
rentes.

A pesar de que en la Unién Europea el elemento de integracion econé-
mica ha sido el fundamental, no es menos cierto que la politica social ha ido
avanzando progresivamente. El Tratado de Amsterdam introdujo en el Tra-
tado de la Unién Europea una disposicién explicita, en su articulo 13, sobre
la lucha contra la discriminacién en diversos dmbitos, entre otros el de las
discapacidades.

El nuevo Tratado de la Unién Europea obliga a examinar anualmente la
situacién del empleo y adoptar lineas directrices para sus politicas naciona-
les. La Estrategia Europea para el Empleo, establecida en el vigente Tratado

[31] Resolucién (59) 23 adoptada por el Comité de Ministros del Consejo de Europa el 16-
11-1959.

[32] Suscrita en Turin el 18 de octubre de 1961 y ratificada por Espafia mediante
Instrumento de 29 de abril de 1980.
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de la Unién Europea, significa que, en virtud de la misma, las Directrices Co-
munes para el Empleo, aprobadas por el Consejo, sirven de marco general de
coordinacién de las politicas de empleo de los Estados miembros, los cuales
elaboran y aplican Planes Nacionales de Accion a favor del Empleo, a los cua-
les los Fondos Estructurales prestan su apoyo y contribucién financiera. Los
cuatro ejes de la Estrategia Europea por el Empleo son los siguientes:

Mejorar la capacidad de insercién profesional, especialmente de los

parados de larga duracién y de los jévenes.

Desarrollar el espiritu de empresa.

Fomentar la capacidad de adaptacién de los trabajadores y de las

empresas.

Reforzar la politica de igualdad de oportunidades.

En 1996, la Comisién Europea habia adoptado una Comunicacién ti-
tulada “Tgualdad de oportunidades de las personas con minusvalias -Una nueva
estrategia comunitaria en materia de minusvalias”, que fue refrendada por el
Consejo mediante una Resolucién de diciembre de 1996, y que incluye un
enfoque basado mds en la eliminacién de las barreras presentes en el entor-
no que constituyen obstdculos a la plena participacién social que en las limi-
taciones funcionales de las personas afectadas por una discapacidad {331. De
acuerdo con la Encuesta de Panel de Hogares de Eurostat de 1996, la pro-
babilidad de tener un trabajo o negocio, que es de un 62% para los euro-
peos de entre 16 y 64 afios sin discapacidad, cae al 46% para las personas
con una discapacidad no severa y al 24% para aquellos europeos que tienen
una discapacidad severa.

En el afio 2000 la Comisién ha aprobado la Comunicacién “Hacia una
Europa sin barreras para las personas con discapacidad” y dentro del paque-
te antidiscriminacién ha adoptado la Directiva relativa al establecimiento de
un marco general para la igualdad de trato en el empleo y la ocupacién {341.
La Directiva representa un importante avance en la lucha por la igualdad de

{331 En esta linea se aprobé el 12-5-2000 una Comunicacién de la Comisién titulada “Hacia
una Europa sin barreras para las personas con discapacidad” COM (2000) 284.

[34} Directiva 2000/78/CE, de 27 de noviembre de 2000 (L 303/16, de 2-12-2000).
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oportunidades de las personas con discapacidades ya que obligard a los
Estados miembros a establecer un marco adecuado no solo de proteccién
frente al trato discriminatorio directo sino de accién positiva frente a las dis-
criminaciones indirectas hacia la discapacidad. Se trata de una Directiva que
puede tener un gran alcance pues, tras su obligada transposicién a las legis-
laciones nacionales, obligard a las empresas a realizar adaptaciones del cen-
tro de trabajo para mejorar su accesibilidad o del puesto de trabajo para que
las personas con discapacidad puedan desarrollar normalmente las funcio-
nes o cometidos del mismo.

Todas y cada una de las directivas comunitarias han de incorporar el prin-
cipio de no discriminacién por discapacidad, del mismo modo que pros-
criben por sistema toda discriminacién en razén de sexo, credo religioso o
ideario politico. Pero no basta con garantizar la no discriminacién: la con-
secucion plena y total de la ciudadania europea implica, ademds, la nece-
sidad de tomar en consideracién las necesidades de los que son mds vul-
nerables. El ambicioso objetivo del “mainstreaming” sélo podrd alcanzarse
mediante la puesta en marcha de acciones positivas y concretas que per-
mitan una igualdad de oportunidades real en todos los dmbitos de la vida
de las personas con discapacidades.

Yannis Vardakastanis. Presidente del Foro Europeo de las Personas con Disca-

pacidad.

En el entorno geogréfico del continente americano la Organizacién de
Estados Americanos aprobd el 7 de junio de 1999 la Convencidn Interame-
ricana para la Eliminacion de todas las formas de Discriminacion contra las
Personas con Discapacidad. Esta convencién solo ha sido ratificada, hasta el
momento de redactar este informe, por nueve paises.

Este siglo xx1 las personas con discapacidad podrin contar con un
Convenio Internacional para proteger y promover los derechos y la digni-
dad de las personas con discapacidad auspiciado por las Naciones Unidas,
cuya Asamblea General aprobé el 30 de noviembre de 2001 una resolucién
en ese sentido presentada por el Gobierno de México con el copatrocinio de
otros 24 paises. Con el fin de elaborar dicho convenio se ha decidido esta-
blecer un Comité ad hoc abierto a la participacién de todos los Estados
Miembros y observadores de Naciones Unidas para impulsar los trabajos de
preparacién del Convenio.
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Las Politicas Nacionales sobre discapacidad

La mayoria de las politicas nacionales sobre discapacidad estdn basadas en el
Programa de Accién Mundial y en las Normas Uniformes de las Naciones
Unidas. Los paises desarrollados tienen politicas sobre discapacidad mds
avanzadas que los paises en vias de desarrollo, aunque en ambos casos se es-
tin complementando los servicios tradicionales y las estrategias de asisten-
cia con legislacién antidiscriminacion y de igualdad de oportunidades para
las personas con discapacidad.

Asi por ejemplo en Estados Unidos, donde la poblacién discapacitada
tiene una tasa de desempleo del 70%, se elabord la ADA, Ley de los Estado-
unidenses con Discapacidad, que esta considerada como la principal ley anti-
discriminacién a favor de las personas con discapacidad y que intenta ser
una garantfa econémica y social para las personas con discapacidad, con la
proteccién del derecho al empleo, el acceso a los servicios publicos, y a las
telecomunicaciones. Con el fin de evitar las situaciones de discriminacién
en el acceso a las oportunidades que ofrecen las nuevas tecnologias, el pre-
sidente de Estados Unidos presenté a inicios de 20071 la Iniciativa Freedom,
como una herramienta que facilita la integracién social y laboral en un
nuevo mercado de trabajo caracterizado por las nuevas tecnologfas.

En Australia existe una ley similar, que asegura que las personas con dis-
capacidad tengan los mismos derechos, opciones y oportunidades que el
resto de australianos, incluyendo el derecho de participar en las actividades
de la comunidad, y el derecho a un trabajo digno. Este principio declara ile-
gal toda la discriminacién que pueda afectar a las personas discapacitadas,
tal y como queda reflejado en la Disability Discrimination Act de 1993. En
Gran Bretafia también existe una ley de 1995 que declara ilegal cualquier
tipo de discriminacién contra las personas con discapacidad en relacién con
el empleo, el suministro de bienes y servicios y la compra o alquiler de tie-
rras o propiedades. Los empresarios britdnicos, asi como los proveedores de
servicios, deben de tomar medidas razonables para asegurarse de que no dis-
criminan a las personas con discapacidad.

En Dinamarca se guian por el principio de igualdad de trato para las
personas con discapacidad, tal y como decidié el parlamento danés en 1993
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que recomendaba que todas las autoridades publicas y privadas asi como
empresas debfan de cumplir con este principio.

Los paises en vias de desarrollo son los que tienen un mayor camino por
recorrer. El setenta y cinco por ciento de los 16 paises con bajos niveles de
ingresos que respondieron entre 1995-1996 a la encuesta de Naciones Uni-
das informaron que tenfan politicas a favor de la discapacidad, comparado
con el 94,49% de los 39 paises con ingresos medios, y el 81,7% de los 24
paises con altos ingresos [351. A pesar de sus limitados recursos y corta his-
toria politica estos paises han adoptado los aspectos mds avanzados de las
politicas sobre discapacidad, teniendo en cuenta las recomendaciones de la
ONU en su Plan de Accién Mundial, las Normas Uniformes y los consejos
de la Organizacién Mundial de la Salud y de la OIT.

Sin embargo, son muchos los casos en los que no se observa este relati-
vo avance en la integracién social de las personas con discapacidad. En 2001
el diario por Internet Disability World se hacia eco de un reportaje que de-
nunciaba el escaso acceso de los 6o millones de chinos con discapacidad a
la ensenanza universitaria. Las docenas de universidades en Beijing, sélo han
admitido a 236 estudiantes con discapacidades en los tltimos cinco afios, y
es que segun relata la periodista Miriam Donohoe, en Beijing miles de estu-
diantes en China deben pasar por exdmenes médicos antes de ingresar en la
universidad y el Ministerio de Educacidn tiene directrices que indican nor-
mas de condiciones fisicas que deben reunir los candidatos a educacién
superior. Estas disposiciones establecen que las personas, atin con deficien-
cias relativamente menores, no pueden aspirar a estudiar ciertas materias.
Por ejemplo, las personas cuyas piernas difieren 5 centimetros de longitud,
0 que presentan una curvatura de mds de 4 centimetros en la columna ver-
tebral, no pueden estudiar ciencias marinas, agricultura, medicina forense,
ingenierfa civil y geologfa.

Segtin el Informe 2000 “Victim Assistance” sobre los dafios causados por
las minas antipersonas, de Handicap International, solo 1 de los 69 paises
donde se produjeron incidentes con este tipo armamento, fundamental-

{351 Dimitris Michailakis, “Goverment Action on Disability Policy, A Global Survey
(Sweden: GOTAB, 1997). Citado por Robert L. Metts.
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mente paises en vias de desarrollo, tienen una politica o legislacién explici-
ta sobre discapacitados. Algunos paises tienen articulos en su Constitucién
para proteger a las personas con discapacidad de los diferentes tipos de dis-
criminacién, pero no tienen una legislacién especifica o carecen de medios
para poder llevarla a efecto. También hay paises que usan leyes comunes con
enmiendas especificas para garantizar la igualdad de oportunidades.

Cambios sociales y discapacidad

En el pasado siglo XX se han producido importantes transformaciones so-
ciales y demogriéficas, que han provocado grandes cambios en la estructura
y en la organizacién de nuestras sociedades. Entre estas transformaciones
destacan el cambio en el papel social de la mujer, los procesos de urbaniza-
cién, y el incremento de la esperanza de vida y de la calidad de la misma
debido a los avances médicos y de investigacién.

Desde finales del siglo X1X y durante todo el siglo XX hemos asistido a la
incorporacién de la mujer en todos los dmbitos de la sociedad, desde su par-
ticipacién en la vida politica hasta su integracién en el mercado laboral. Este
proceso se ha caracterizado por la falta de homogeneidad, debido funda-
mentalmente a las diversas caracteristicas culturales y religiosas de las socie-
dades. Asi dentro del espacio geografico de la Unién Europea, los niveles de
integracién laboral de las mujeres difieren de los paises escandinavos a los
mediterrdneos, en los que la integracién es menor. Estas diferencias se
agrandan si comparamos la situacién de la mujer en los paises en desarrollo
y en los paises desarrollados. La igualdad entre hombre y mujer se ha pro-
ducido fundamentalmente en los pafses econémicamente desarrollados,
mientras que en los paises en desarrollo el papel de la mujer sigue siendo
secundario.

Aproximadamente hay 300 millones de mujeres en el mundo que tie-
nen alguna discapacidad fisica, psiquica o sensorial. En los paises en des-
arrollo las tres cuartas partes de las personas discapacitadas son mujeres, y
entre el 65 y 70 por ciento de ellas viven en 4reas rurales. Aunque las muje-
res discapacitadas comprenden el 10 por ciento de las mujeres a nivel mun-
dial, su salud reproductiva y sus derechos con frecuencia no son tenidos en
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cuenta. La mujer discapacitada se encuentra doblemente discriminada, pues
por un lado sufre discriminacién por ser mujer, con numerosos puestos
vedados y desigualdad de trato y, por otro, sufre discriminacién por el hecho
de ser discapacitada. Ademds, son las mujeres —sean discapacitadas o no—
las que atienden a los miembros dependientes de la familias supliendo en la
mayorfa de los casos a servicios sociales que deberfan ser prestados por los
estados.

Las mujeres discapacitadas, como el resto de las personas, deben de dis-
frutar de la totalidad de los derechos humanos garantizados por el derecho
y la costumbre internacional. Sin embargo, son numerosos los casos en los
que los derechos reproductivos de las mujeres discapacitadas, el derecho a la
igualdad y a la no discriminacién, el derecho al matrimonio y a fundar una
familia y el derecho a la integridad fisica no son respetados por las legisla-
ciones nacionales, impidiendo el desarrollo personal de estas mujeres.

Los avances médicos y las mejoras asistenciales han incrementado la
esperanza de vida de la poblacién, contribuyendo al envejecimiento de las
sociedades y a la supervivencia de personas que, afectadas por algin tipo de
discapacidad, tenfan una menor esperanza y calidad de vida.

Como han reconocido los representantes de los gobiernos reunidos en
la Segunda Asamblea Mundial sobre Envejecimiento, celebrada en Madrid
(Espafia) en mayo de 2002, el mundo estd experimentando una transfor-
macién demogréfica sin precedentes. En la primera mitad del siglo xx1, el
nimero de personas de mds de 6o afios aumentard de 6oo millones a casi
2.000 millones, y se prevé que el porcentaje de personas de 60 afios 0 mds
se duplique, pasando de un 10% a un 21%. Este incremento serd mayor y
mis rdpido en los paises en desarrollo, donde se espera que la poblacién de
edad se multiplique por cuatro en los préximos 5o afios. Segtin el informe
del Fondo de Poblacién de Naciones de Unidas de 1999, a comienzos del
decenio de 1950, en los paises desarrollados las parejas estaban teniendo, en
promedio, 2,8 hijos; actualmente, el promedio es 1,6. En las regiones
menos adelantadas, las tasas de fecundidad han disminuido desde 6,2 hijos
por mujer en 1950 hasta algo menos de tres en la actualidad y, segtn las pro-
yecciones, han de reducirse hasta menos de 2,1 hacia 2045. En los tltimos
50 afios, la mayor velocidad en la declinacién de las tasas de fecundidad ha
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ocurrido en América Latina (desde 5,9 hasta 2,7) y en Asia (desde 5,9 hasta
2,6), menos répidamente en el Africa septentrional y el Oriente Medio
(desde 6,6 hasta 3,5), y mucho mds lentamente en Africa al Sur del Sahara
(desde 6,5 hasta s,5).

Esta transformacién demografica planteard a todas nuestras sociedades
el reto de aumentar las oportunidades de las personas, y en particular de las
de mayor edad, para permitirles aprovechar al méximo sus capacidades de
participar en todos los aspectos de la vida. En los paises desarrollados el sec-
tor de la poblacién mayor comparte muchas necesidades y tiene muchas
similitudes con el de personas con discapacidad, sin dejar de tener en cuen-
ta que en estos paises el envejecimiento de la poblacién discapacitada hace
que aparezcan nuevas y especificas necesidades, como la jubilacién antici-
pada, la tutela de las personas con retraso mental y la atencién de la depen-
dencia.

Todos estos cambios han coincidido con un intenso proceso de urbani-
zacién. El porcentaje de personas que viven en 4reas urbanas ha aumentado
dramdticamente durante la segunda mitad del siglo XX, particularmente en
las regiones menos desarrolladas. Se prevé que en 2005 mds de la mitad de
la poblacién mundial vivird en entornos urbanos, y en las regiones menos
desarrolladas ese umbral se alcanzard antes de 2015. Ese proceso de urbani-
zacion se estd desarrollando, en muchas zonas, de una forma descontrolada,
caracterizada por la falta de estructuras y de planificacién.

En los paises desarrollados, la mayoria de las personas con discapacidad
viven en entornos urbanos con adecuado acceso a servicios sociales de
ayuda, con unas prestaciones econémicas apropiados y con importantes
niveles de accesibilidad del medio fisico. En las regiones menos desarrolla-
dos, por el contrario, la mayor parte de las personas con discapacidad se
encuentran con dificiles accesos a los servicios sociales y de rehabilitacién,
con falta de infraestructuras y con desarrollos urbanos descontrolados
donde no se tiene en cuenta el disefio para todos y caracterizados por la falta
de planificacién.
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Capitulo Tercero

LAS OPORTUNIDADES
QUE SE TIENEN
Y SE PUEDEN CONSTRUIR
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El acceso a la educacidn, al empleo, a la proteccién
social, a la salud, a la cultura, a los medios de transpor-
te, a la informacién son, entre otros, derechos bsicos a
los que todavia muchas personas con discapacidad no
pueden acceder o no pueden hacerlo en iguales condi-
ciones que otras personas. La discapacidad es, por
tanto, una cuestién de derechos humanos, y la no dis-
criminacién y la accién positiva son elementos clave
para garantizar esos derechos.

De forma lenta pero irreversible, las sociedades han ido
encontrando caminos para combatir las multiples dis-
criminaciones que sufren las personas con discapacidad.
En este capitulo se hace un recorrido por los distintos
dmbitos relevantes para la participacién (educacién,
empleo, seguridad y proteccién social, cambio tecnolé-
gico y avances cientificos y médicos, ocio y cultura,
vida ciudadana y participacién activa en el desarrollo),
mostrando diversas soluciones e instrumentos que ya
estan disponibles en nuestras sociedades, y que se
podrian generalizar en la medida en que se articulasen
las politicas y los programas necesarios para hacerlos
efectivas.



Las oportunidades que se tienen y se pueden construir

LA DISCAPACIDAD EN LA PERSPECTIVA
DE LOS DERECHOS HUMANOS

Los derechos de las minorias

La globalizacién estd contribuyendo a la promocién de los principios que
sustentan las democracias inclusivas, desterrando el esquema mayoritario
que tantas veces olvidaba los derechos de las minorias. En materia de pro-
mocién y defensa de los derechos humanos nos encontramos ante el impe-
rativo, que es a la vez una valiosa oportunidad, de situar los derechos de las
minorfas a la misma altura y rango que otros derechos tradicionalmente
reconocidos por la doctrina. En ese sentido, el desafio es desarrollar la teo-
ria de los derechos humanos con la inclusién de los aspectos que atafien
especificamente a las minorfas, produciendo incluso un catdlogo de los de-
rechos de cada uno de los grupos con sus particularidades ya que, aunque
existen puntos que pueden abordarse en comun entre ellos, hay aspectos
que requieren mayor precisién tedrica y practica.

Esto significard sostener la obligacidén que tienen los miembros de la
sociedad, como familia humana y ésta en su conjunto, de respetar los dere-
chos de las minorfas y, entre ellas, los de las personas con discapacidad, pero
ademds promoverlos y darles proteccién formal y material.

Hay que sefalar el gran interés y preocupacién que actualmente susci-
tan los colectivos reconocidos como vulnerables o prioritarios: mujeres, ni-

fios, minorfas étnicas y raciales... Llama la atencién que, en muchos paises,
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los grupos étnicos y raciales son numéricamente inferiores al colectivo de las
personas con discapacidad y, sin embargo, el impacto en la opinién, en las
politicas y en la aplicacién de recursos publicos es mayor para aquéllos que
para estos dltimos. Una razén importante para explicar ese mayor impacto
ha sido la existencia de un movimiento internacional bien sincronizado a
través de las distintas redes mundiales que se ha ocupado de promover los
derechos de esas minorias.

No discriminacién y accién positiva, claves para garantizar

los derechos de las personas con discapacidad

El acceso a la educacién, al empleo, a la proteccién social, a la salud, a la
cultura, a los medios de transporte, a la informacién son, entre otros, dere-
chos biésicos a los que todavia muchas personas con discapacidad no pueden
acceder o no pueden hacerlo en iguales condiciones que otras personas. Por
eso estd cada vez mds extendido utilizar el término de derechos humanos
cuando se habla de la discapacidad.

La nueva Carta de Derechos Fundamentales de la Unién Europea, en dos
de sus articulos, en la seccién denominada “Igualdad”, menciona a las per-
sonas con discapacidad. En uno de esos articulos se prohibe la discrimina-
cién y en el otro se reconoce el derecho de las personas con discapacidad de
beneficiarse de medidas que favorezcan su integracién

En el marco de las Naciones Unidas, se ha ido consolidando la consi-
deracién de la discapacidad desde el punto de vista de los derechos huma-
nos. Una de las propuestas actuales es la promocién de una Convencién de
las Naciones Unidas sobre los derechos de los casi 600 millones de personas
con discapacidad.

El impulso de una Convencidn especifica sobre los derechos de las per-
sonas con discapacidad, que provea el marco legal, politico y conceptual
para toda politica en el campo de la discapacidad combinando los elemen-
tos de no discriminacién con la accién positiva, es la iniciativa internacio-
nal mds importante en el sector de la discapacidad. Puede marcar un verda-
dero hito en la historia de las personas con discapacidad, y tendrd especial
relevancia para las personas con discapacidad en paises en vias de desarrollo.
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La contribucién que una Convencién haria al pleno y efectivo disfrute
de todos los derechos humanos por parte de las personas con discapacidad,
ha sido reconocido en el informe final de la primera reunién del Comité Ad
Hoc encargado de analizar propuestas para una Convencién sobre los dere-
chos humanos de las personas con discapacidad, celebrada a primeros de
agosto de 2002. Una Convencidn especifica aportaria entre otras cosas :

Una mayor visibilidad de las personas con discapacidad como titula-
res de todos los derechos humanos al igual que el resto de la socie-
dad. Aun no estando formalmente excluidos, en la prictica de
muchos Estados los derechos humanos generalmente aceptados pare-
ce que no son aplicables a las personas con discapacidad, o al menos
a algunos colectivos de personas con discapacidad.

La previsién de las medidas necesarias para que las personas con dis-
capacidad en la prictica puedan acceder a todo el abanico de dere-
chos humanos: civiles, politicos, econdmicos, culturales y sociales. La
existencia de barreras de todo tipo impiden este acceso en la pricti-
ca, y una Convencién que no tenga esto en cuenta, cambiard poco la
realidad diaria de vulneracién de los derechos humanos mds bésicos.
Como ejemplo podriamos poner el derecho al voto. No se trata sélo
de eliminar legislaciones que prohiben a personas con discapacidad
ejercer este derecho tan fundamental, sino también efectuar todos los
cambios necesarios en los procesos electorales, para que las personas
con discapacidad puedan ejercer este derecho en las mismas condi-
ciones de privacidad que el resto de los electores. Se trataria por tanto
de analizar cada uno de los derechos humanos desde el 4ngulo de la
discapacidad, identificando cuales son las barreras a las que los dis-
tintos colectivos de personas con discapacidad se enfrentan para
poder ejercer esos derechos en igualdad de condiciones que el resto
de la sociedad y proponiendo medidas para eliminar dichas barreras.
Un mecanismo especial de seguimiento y monitoreo de la Conven-
cién, que conlleve informes peridédicos de los Estados y prevea la
posibilidad de recibir denuncias de vulneracién de los derechos hu-
manos por parte de individuos y ONGs, todo ello con el fin de ase-

gurar una efectiva implementacién de la Convencién.
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Un importante refuerzo del papel de las organizaciones no guberna-
mentales de personas con discapacidad, como principales garantes de
los derechos de las personas con discapacidad.

Esta Convencién supondria una contribucién muy importante al nece-
sario cambio de la imagen que la sociedad aun tiene de las personas con dis-
capacidad. Las personas con discapacidad como titulares de los mismos
derechos humanos que el resto de la sociedad y con el derecho a que la so-
ciedad efectiie todas aquellas acciones que posibiliten el disfrute de esos de-
rechos en igualdad de condiciones que el resto de los ciudadanos. No se tra-
ta de caridad, se trata de derechos.

En relacién con este tltimo punto se puede mencionar la propuesta de
plantear como derecho humano especifico para las personas con discapaci-
dad el libre y gratuito acceso a las tecnologias rehabilitadoras, toda vez que,
como ayudas tecnoldgicas de alta eficiencia, permiten una mejor integra-
cién social. La trascendencia de consagrar este derecho humano y su pro-
mocién en todos los dmbitos permitird avanzar en la superacién del proble-
ma de la falta de extensién de estas tecnologias a todas las personas con dis-
capacidad que las necesitan.

En muchos paises, la financiacién total o parcial para ayudas técnicas se
circunscribe a un catdlogo limitado de las mismas, que generalmente no
cubre las tecnologias de mds reciente generacién, la mayor parte de las veces
por las limitaciones presupuestarias que ello implica. En consecuencia, la
falta de difusién de la tecnologia en favor de las personas con discapacidad,
impide hablar realmente de un criterio de medidas correctivas suficientes.
Esto se aprecia incluso en algunos paises con indices de desarrollo humano
calificado de medio y alto.

El desafio es colocar este derecho en el tapete publico y en las priorida-
des politicas de los Estados, entendiendo que no se estd abogando por un
lujo, sino por una necesidad bésica de millones de seres humanos, en cuan-
to a colocar a su servicio una tecnologia que existe y se encuentra disponi-
ble, pero cuyo acceso no se ha generalizado en favor de un colectivo que lo
requiere mds que ninguno por las razones expresadas. La invocacién de este
derecho no serd mds que la légica conclusién del trdnsito hacia la calidad de
vida solidaria con fuertes componentes de cooperacién humana
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LA EDUCACION PARA TODOS Y EL APRENDIZAJE
PERMANENTE EN CUALQUIER CIRCUNSTANCIA

La educacién es un elemento fundamental de integracién social para toda
persona. También lo es para las personas con discapacidad. Asi se reconoce
en documentos y declaraciones internacionales de organismos diversos: Na-
ciones Unidas, UNESCO, Banco Mundial, Organizacién para la Coopera-
cién y el Desarrollo Econémico, Organizacién de Estados Americanos, Co-
misién de las Comunidades Europeas, etc.

A pesar de ello, la realidad muestra que todavia queda mucho por hacer.
En paises desarrollados y que han venido actuando desde hace afios en este
aspecto, como pueden ser Estados Unidos, Canad4, Australia o los paises de
Europa Occidental, a pesar del aumento de la participacién en la educacién
superior de los estudiantes con algin tipo de discapacidad, éstos siguen
estando infrarrepresentados respecto al total de poblacién con discapacidad.
El porcentaje de abandono de estudios o de cambio de centro es sensible-
mente superior al del resto de la poblacién. Ademds se constata que los estu-
diantes con discapacidad eligen estudios de postgrado de menor duracién.

Como ¢jemplo de lo que sucede en Europa, segin datos de Eurostat
referidos a 1996, s6lo el 9,3% de las personas con discapacidad severa acce-
de a la ensefianza universitaria en la Unién Europea, frente al 17,7% de los
no discapacitados y al 14,2% de los que se declaran moderadamente disca-
pacitados.

La situacién de desigualdad es mayor en los paises con menor nivel de
desarrollo. Por ¢jemplo, en Centro América, las estadisticas confirman que
las personas con discapacidad reciben menos educacién y abandonan antes
la escuela que las no discapacitadas. Las oportunidades de educacién, a
pesar de los esfuerzos realizados, se reducen para esta parte de la poblacién
por falta de oferta educativa y los porcentajes de participacién son muy
inferiores. Igualmente, la poblacién analfabeta es mayor en este colectivo.
Ademis, los porcentajes de participacién de personas con discapacidad van
disminuyendo a medida que avanza el nivel educativo. La UNESCO, con
datos del afio 2000, sefiala que en América Central y del Sur, sélo entre un
1% y un 10% de los nifios con alguna discapacidad, segin los paises, tie-

INFORME AL CLUB DE ROMA

109



EL FUTURO DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN EL MUNDO

nen acceso a la educacién primaria. En cuanto a la integracién en escuelas
ordinarias es pricticamente inexistente y esta situacién es ain mds grave en
dreas no urbanas.

Educacién integrada

A la evidencia de que los niveles educativos, en general, son inferiores para
muchas personas con discapacidad se afade la atin escasa integracién de los
sistemas educativos. Existen barreras de cardcter fisico, como son las arqui-
tectdnicas, a las que hay que afiadir otras mds trascendentes, como la insu-
ficiente sensibilidad ante las necesidades educativas especiales de las perso-
nas con discapacidad y la falta de aceptacién de la integracién en la educa-
cién, asi como la escasez de medidas encaminadas a ponerla en prictica.
Faltan propuestas imaginativas capaces de establecer los mecanismos nece-
sarios para satisfacer las necesidades de educacién en entornos incluyentes.
Estas dificultades se presentan desde los primeros afios de la educacién y no
disminuyen en el trascurso del ciclo educativo.

Los esfuerzos y las politicas orientadas a la educacién integradora han
sido importantes en la mayorfa de paises de Europa Occidental y en Estados
Unidos desde los afios 6o y 70. Sin embargo, son apreciables ain las dife-
rencias entre lo que lo que cada pais reconoce como necesidades especiales
de educacién, que pueden ser desde las discapacidades fisicas o mentales tra-
dicionalmente definidas, hasta los que ademds incluyen las dificultades en el
aprendizaje o las desventajas derivadas de la pobreza u otros tipos de exclu-
sién social. Fuera de estos enclaves, en paises en desarrollo, las distintas
organizaciones religiosas o asistenciales han seguido el antiguo modelo de
educacién segregada y, cuando los Gobiernos han asumido su responsabili-
dad sobre la educacién de nifios discapacitados, han continuado con estas
orientaciones. La situacién ha variado algo tras la publicacién de las Normas
Uniformes, cuando los gobiernos comenzaron a aumentar algo sus presu-
puestos para educacién especial pero atn sin afrontar una reforma profun-
da hacia la educacién integradora.

Sin embargo, los beneficios de apoyar la integracién de los nifios con
discapacidad en las escuelas ordinarias, respondiendo a sus necesidades de
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educacién especial en entornos incluyentes, también parecen uninimemen-
te aceptados por los organismos especializados. La UNESCO con su con-
tribucién Educacién para todos ya establecié la integracién, la participacion
y la lucha contra la excusién como ideas centrales para conseguir la igual-
dad de oportunidades en la educacién para los nifios con discapacidad. La
“Declaracién de Salamanca y Marco de Accién sobre necesidades educati-
vas especiales”, aprobada en la conferencia celebrada en 1994 bajo el auspi-
cio de esta organizacién, establece de forma nitida estos principios asi como
una serie de directrices para la accién en el plano nacional, regional e inter-
nacional, que siguen siendo guia y referente en lo que se refiere a la forma
de abordar los cambios de politica necesarios para favorecer el enfoque de la
educacién integradora.

También la OCDE ha declarado la inclusién como la mejor opcién
para los estudiantes con necesidades especiales.

Estos pronunciamientos han servido para que la educacién integrada
haya comenzado a recibir mds atencién en diversos paises. Como referencia,
en el informe de la UNESCO de 1995 sobre la situacién de las necesidades
especiales en educacion se sefiala que el porcentaje de paises que contemplan
la integracién expresamente en sus politicas educativas alcanza el 92% de los
que facilitaron informacién. Este dato, en el afio 1988, se reducia al 75%.

“El principio rector de este Marco de Accién es que las escuelas deben aco-
ger a todos los nifios, independientemente de sus condiciones fisicas, inte-
lectuales, sociales, emocionales, lingiiisticas u otras. Deben acoger a nifios
discapacitados y nifios bien dotados, a nifios que viven en la calle y que tra-
bajan, nifios de poblaciones remotas o némadas, nifios de minorfas lin-
giifsticas, étnicas o culturales y nifios de otros grupos o zonas desfavoreci-
dos o marginados. Todas estas condiciones plantean una serie de retos para
los sistemas escolares. En el contexto de este Marco de Accién, el término
“necesidades educativas especiales” se refiere a todos los nifios y jévenes
cuyas necesidades se derivan de su capacidad o sus dificultades de apren-
dizaje. Muchos nifios experimentan dificultades de aprendizaje y tienen
por lo tanto necesidades educativas especiales en algin momento de su
escolarizacién. Las escuelas tienen que encontrar la manera de educar con
éxito a todos los nifios, incluidos aquellos con discapacidades graves. Cada
vez existe un mayor consenso en que los nifios y jovenes con necesidades
educativas especiales sean incluidos en los planes educativos elaborados
para la mayorfa de los nifios y nifias. Esta idea ha llevado al concepto de
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escuela integradora. El reto con que se enfrentan las escuelas integradoras
es el de desarrollar una pedagogia centrada en el nifio, capaz de educar con
éxito a todos los nifios y nifias, comprendidos los que sufren discapacida-
des graves. El mérito de estas escuelas no es sélo que sean capaces de dar
una educacion de calidad a todos los nifios; con su creacién se da un paso
muy importante para intentar cambiar las actitudes de discriminacién,
crear comunidades que acojan a todos y sociedades integradoras.

Declaracion de Salamanca y Marco de Accidn sobre necesidades educativas
especiales. UNESCO. 1994

Existen ejemplos de buenas pricticas en educacién integrada pero es ne-
cesario dedicar mds esfuerzo y sistematizacién para obtener mayores resul-
tados. Hay evidencias de las dificultades de los estudiantes discapacitados y
sus familias a la hora de intentar su inclusién en escuelas ordinarias, pero
también existen muchos casos que demuestran los beneficios de la inclusién
cuando las asociaciones de discapacitados, los padres y los maestros especia-
lizados trabajan en colaboracién, proponiendo nuevas férmulas y nuevos
modelos.

Hay que sefialar, ademds, una caracteristica de la poblacién con disca-
pacidad que es una oportunidad a la vez que una dificultad afiadida, y es su
gran heterogeneidad. No existe un tinico patrén educativo al que se puedan
ajustar todas las personas con discapacidad sélo por el mero hecho de serlo.
Distintas necesidades exigen respuestas diversas. Una escuela abierta y flexi-
ble tiene ademds que ser creativa para ofrecer un tratamiento de la diversi-
dad basado en los principios de integracién, individualizacidn, sectorizacién
y normalizacién. Y todo ello con la concrecién precisa que materialice la res-
puesta a las necesidades educativas especiales para obtener el mdximo apro-
vechamiento de capacidades y potencialidades de todos y cada uno de sus
alumnos. Capacidades y potencialidades siempre singulares, ya se trate de

alumnos con discapacidad o no.

No es probable que se extingan las escuelas de educacién especial, pero su
papel se transformarfa para convertirse en entornos especializados para
quienes tienen desventajas graves y profundas. También servirdn como
centros de recursos de orientacién y formacién que contribuirdn de una
forma efectiva en la normalizacién (familias, miembros de la comunidad,
proveedores de servicios, profesionales, burécratas, administracién, etc.) y
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en la planificacién de instalaciones y programas para las personas con dis-
capacidades profundas y multiples.

Dr. Thakur V. Hari Prasad, Presidente del Consejo de Rebabilitacién. India.

La tecnologia, la metodologia y las estrategias educativas orientadas al
reconocimiento de cada nifio como un alumno con necesidades educativas
individualizadas dentro de un aula general, facilita la participacién de los
nifios con discapacidad en entornos menos restrictivos.

Algunas iniciativas citadas por los expertos como bdsicas para conseguir
la inclusién son tan simples como el establecimiento de programas piloto en
escuelas o en grupos de escuelas que incorporen las mejores précticas y des-
arrollen estrategias puntuales. O como el énfasis en la formacién de un cua-
dro de profesores que, a su vez, podrdn transformarse mds tarde en forma-
dores que dominen habilidades especificas como puede ser el lenguaje de
signos. Se proponen medidas sencillas, como la correcta remuneracién de
los profesores, la dotacién de profesionales especializados de apoyo que pue-
dan cubrir necesidades especificas de determinados alumnos como paso
previo o paralelo a la inclusién en las aulas de educacién ordinaria, la crea-
cién de instituciones educativas que preparen a los nuevos maestros para la
inclusidn, la dotacién de materiales did4cticos adecuados, la transmisién de
experiencias e informacidn sobre las mejores practicas o la participaciéon en
este proceso de inclusién de los padres, las asociaciones de discapacitados,
las asociaciones de profesionales y las instituciones.

Este enfoque de la educacién estd también avalado por investigaciones
centradas en paises de menor desarrollo econémico. Estudios del Banco
Mundial en paises asidticos, han puesto de relieve los beneficios personales,
sociales y econémicos de incluir alumnos con necesidades educativas espe-
ciales en las escuelas ordinarias. Ademds se considera demostrado que la
mayoria de estos alumnos pueden ser escolarizados con éxito y de forma mds
econdmica en estos centros que en instituciones especializadas.

Es probable que los centros de educacién especial no lleguen a desapa-
recer, pero su papel tenderd a transformarse, convirtiéndose en entornos
especializados para quienes tienen desventajas graves y profundas. También

servirdin como centros para orientar y formar recursos humanos y contribuir
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de una forma efectiva en la normalizacién (familias, miembros de la comu-
nidad, proveedores de servicios, profesionales, administracidn, etc.) y en la
planificacién de instalaciones y programas para las personas con discapaci-
dades graves.

Por otra parte, el intercambio de conocimientos y destrezas entre las
escuelas ordinarias y las de educacién especial de manera regular, asi como
el intercambio de papeles entre maestros ofrece un claro beneficio para la
comunidad educativa.

En la préctica cotidiana de los paises donde se ha hecho més por la in-
clusién se siguen encontrando dificultades derivadas de falta de apoyo espe-
cifico en las aulas, lo que hace que algunas familias de nifios con discapaci-
dades importantes renuncien a la integracién para optar por la educacién
especial con el fin de que estos estén mejor atendidos. La integracién exige
una adaptacién curricular individualizada en la que deben trabajar los do-
centes, los tutores y los orientadores de los centros. Cuando la adaptacién
es imposible se deben ofrecer clases especificas en paralelo, pero siempre con
el propésito de que los nifios pasen el mayor tiempo integrados con el resto
de alumnos.

Un segundo estadio de problemas a resolver es el paso a la educacién
secundaria y posteriormente a la superior, en la que hay que continuar e
incrementar los esfuerzos realizados en la primaria, de manera que el plan-
teamiento de la integracién se prolongue en dichas etapas formativas. Es
imprescindible evitar que se produzca la situacién de que, una vez superada
la formacién primaria, los alumnos con discapacidad carezcan de opciones
de formacién integrada en los siguientes niveles formativos. Y en este punto
hay que volver a recordar no solo la integracién sino la accesibilidad fisica.
Resulta paradéjico que, en demasiadas ocasiones, la persona con discapaci-
dad que ha recorrido, con esfuerzo siempre superior al del no discapacitado,
los niveles primario y secundario de la educacién, encuentre el tdltimo e
insalvable obstdculo para acceder a la educacidn superior en las barreras
arquitecténicas.

También es preciso hacer hincapié en los beneficios de la integracién pa-
ra los no discapacitados. Los organismos especializados han hecho tradicio-

nalmente énfasis en las ventajas de la inclusidon para las personas con disca-

114 DESARROLLO HUMANO Y DISCAPACIDAD



Las oportunidades que se tienen y se pueden construir

pacidad sin resaltar suficientemente las que ofrecen para la totalidad de la
sociedad. El mundo globalizado supone una cada vez mayor ausencia de fron-
teras de todo tipo: politicas, de razas, religiones, ideologfas, caracteristicas fisi-
cas, etc. que exigen un aprendizaje que facilite la tarea de convivir con el otro,
un otro que cada vez es mds diferente y que aporta experiencias y talentos dis-
pares, susceptibles de incrementar exponencialmente no sélo las ventajas del
mundo global, sino la conciencia de individuo global y solidario.

En este sentido resulta esperanzador el anuncio del establecimiento de
un programa “emblema” sobre educacién para todos y todas y la discapaci-
dad efectuado por el Director General de la UNESCO, Koichiro Matsuura,
en septiembre de 2001.

Igualmente, la Declaracién de Madrid, surgida del Congreso Europeo
sobre Discapacidad celebrado en Madrid en 2002, propone entre sus plan-
teamientos el de

No discriminacién + Accién Positiva = Inclusién Social,

especialmente aplicable a los aspectos relacionados con la educacién.

Las escuelas deben tomar un papel relevante en la difusién del mensaje de
comprensién y aceptacién de los derechos de personas con discapacidad,
ayudar a disipar miedos, mitos y conceptos erréneos, apoyando los esfuer-
zos de toda la comunidad. Han de desarrollarse y difundirse ampliamente
recursos educativos para ayudar a que los alumnos desarrollen un sentido
individual con respecto a su propia discapacidad y la de otros, y ayudarles
a reconocer sus diferencias mds positivamente.

Es necesario lograr la educacién para todos, en términos de plena partici-
pacion e igualdad. La educacién condiciona e influye directamente sobre
las perspectivas de futuro en los planos personal, laboral y social, por lo
que el sistema educativo debe ser el lugar clave para el desarrollo personal
y la insercién social, que permita que en el futuro los nifios y jévenes con
discapacidad sean personas lo mds auténomas e independientes posible.
En definitiva, el sistema educativo debe ser el primer paso para conseguir
una sociedad integradora y no excluyente.

Declaracién de Madrid. 2002.
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Educacién ;Para qué?

La educacién que se demanda para las personas con discapacidad, como la
que exige cualquier persona, estd orientada, entre otras cosas, a su integra-
cién social. Y la integraciéon de las personas presupone su capacidad para
desarrollar su propia vida de forma independiente y auténoma. También en
el caso de los que tienen alguna discapacidad. En definitiva, se trata de per-
mitir que las personas con discapacidad se integren en el mundo laboral de
igual manera que en el resto de actividades diarias de cualquier comunidad.

A menudo se utilizan los problemas financieros de muchas economias
como excusa para no tratar decentemente a las personas con discapacidad.
Se argumentan las dificultades de la economia para justificar la dificil situa-
cién experimentada por las personas con discapacidad y la incapacidad de
los gobiernos para tomar las medidas necesarias para afrontarla.

No se comprende suficientemente el coste que supone no tomar medi-
das encaminadas a mejorar la educacién y la formacién de este grupo de ciu-
dadanos. Se infravalora el ahorro derivado de disminuir el ndmero de per-
sonas que viven de pensiones publicas, frente a la opcidn de darles la opor-
tunidad de vivir y trabajar de forma independiente, con el aumento de valor
derivado de la integracién de tal colectivo en el mercado laboral. No se tiene
en cuenta que las adaptaciones necesarias para integrar a este colectivo en el
mundo educativo y laboral tienen un coste minimo en relacién con la cre-
acién de valor que supone ofrecerle la posibilidad de tal integracién y los
consiguientes beneficios que se obtendrdn, no solo de orden econémico,
sino también social.

Afortunadamente, en los dltimos afios, se ha producido un gran avan-
ce poniéndose en duda determinadas creencias establecidas acerca de las
posibilidades de las personas con distintos tipos de discapacidad, lo que ha
significado un aumento en la oferta de oportunidades para este colectivo.
Con ello se ha demostrado que dichas personas, con una formacién ade-
cuada, tienen las mismas habilidades, talentos, objetivos y aspiraciones que
cualquiera otras.

Este cambio se empieza a ver como una parte de las medidas de apoyo
necesarias para garantizar el acceso de las personas con discapacidad al mun-
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do laboral, mas que como algo suficiente por si mismo. El enfoque empie-
za a fijarse no solo en la obvia necesidad de formacién de estas personas,
sino también en el mercado laboral, de manera que la formacién se dirija
hacia la competitividad de estas personas en dicho mercado. Las férmulas
de instituciones de tipo asistencial, que recibfan ayudas por dar formacién
a personas con discapacidad empiezan a cambiarse en algunos paises, por
ejemplo en Suecia, por instituciones que generan ingresos, transformdndo-
se en organizaciones formativas.

La formacién en centros especiales para algunas discapacidades especi-
ficas, dirigida hacia la produccién y el trabajo protegido, comienza a convi-
vir con la idea de que el trabajo segregado no siempre prepara al discapaci-
tado para conseguir y retener un puesto en el mercado laboral.

La mejora en la educacién bésica para el colectivo de personas con dis-
capacidad, debe ir acompafiada de medidas destinadas a fomentar un andli-
sis riguroso del mercado de trabajo en relacién con las caracteristicas de
dicho colectivo. La formacién dirigida a personas sin empleo tiene que per-
mitir un contacto real con el mercado laboral. Esto permitird un desarrollo
de las estrategias de formacién, determinante para la mejora de las condi-
ciones de empleabilidad de estos trabajadores, tratando de trasladar el con-
cepto de integracién e inclusién que es preciso aplicar en el entorno educa-
tivo también al entorno laboral, de manera que vayan progresivamente des-
apareciendo los nichos de empleo protegido, hasta dénde sea posible y con
las excepciones que exijan determinadas discapacidades profundas, para pa-
sar a un empleo integrado en igualdad de condiciones, derechos y obliga-
ciones, que el resto de la poblacién activa.

Por otra parte, el aprendizaje permanente es una exigencia para cual-
quier persona que no quiera correr el riesgo de ser excluida del mercado la-
boral. La formacién es un requisito imprescindible para la incorporacién al
mercado laboral pero también y, con similar importancia, para garantizar la
permanencia en el mismo. Por ello, tampoco se puede descuidar la forma-
cién continua de los ocupados dirigida al mantenimiento y perfecciona-
miento de la capacidad profesional de los trabajadores y también a evitar su
expulsién del mercado laboral, ya que las personas con discapacidad tienen

ain mds riesgos al respecto. Los cursos de actualizacién, formacién en nue-
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vas habilidades y tecnologias tienen que contribuir a la adecuacién de las
personas con discapacidad al periodo y contexto especifico en que deban
desarrollar su actividad laboral.

El proceso formativo de las personas con discapacidad debe ser con-
templado como totalidad, construyendo itinerarios personales que progre-
sen desde los aspectos bdsicos hasta los especializados. En gran medida no
es otra cosa que saber combinar procesos formativos de larga duracién, espe-
cialmente pensados para personas con bajo nivel de instruccién previa, con
procesos de obtencién de competencias y cualificaciones que sigan un 4rbol
l6gico y que combinen la imprescindible especializacién con la capacidad de
retorno a los conocimientos troncales de una misma familia de ocupaciones.
En suma: procesos educativos que compensen y corrijan el déficit de parti-
da, procesos ocupacionales de larga duracién y por médulos, enfoques
didécticos especificos para los colectivos en dificultad o riesgo de fracaso,
recursos did4cticos adaptados a todo tipo de discapacidad, médulos de for-
macién adecuados, esto es, de mayor duracién y menor nimero de alum-
nos por aula, contacto intensivo con las nuevas tecnologias, incorporacién
y simulacién del trabajo laboral en las aulas, sistemas de evaluacién y audi-
tacién de resultados, iniciativas formativas que comporten empleo al final

del esfuerzo. Esto es, formacién para la insercidn.

Un porcentaje muy elevado de trabajadores discapacitados demandantes
de empleo no poseen formacién reglada alguna. La gran mayoria de los
que estdn desempleados no poseen tampoco oficio homologado alguno y
no ha participado en procesos de formacién ocupacional. Las instituciones
publicas han preferido siempre orillar esta situacién a través de técnicas
asistencialistas que asumen el fracaso del sistema como una ineficiencia,
sin tomar en consideracién que existen otros caminos que, atin cuando se
apartan de los procesos generales de formacién e insercién, se adaptan
mejor a las circunstancias en las que se mueve la realidad de las personas
discapacitadas y permite, tras un proceso singular y especifico, llegar a la
integracién. Mds del 25 por ciento de las personas con discapacidad caren-
tes de formacién reglada que siguen procesos formativos ocupacionales
encuentran un puesto de trabajo.

Constantino Méndez Martinez. Director General de Fundosa Social Consul-
ting, empresa especializada en formacidn y empleo de personas con discapaci-
dad perteneciente a la Fundacién ONCE (Espaia)
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Hay que aceptar la posibilidad de sostener desde el sistema la opcién de
ritmos diferentes en el aprendizaje para alcanzar las mismas cualificaciones
sin que esa diferencia arrastre consecuencias en la certificacién de las com-
petencias y las capacitaciones. Diversidad y diferencia empiezan a asentarse
como nuevos paradigmas de la realidad y deben instituirse como principios
de la accién publica y de las précticas para promover la integracién y luchar
contra la exclusién. La estrategia formativa adecuada es aquella que ensena
a “aprender a aprender” individual y permanentemente.

Asimismo, es importante potenciar medidas de sensibilizacién y ani-
macién a las personas con discapacidad que, a menudo, no son conscientes
de que su nivel de educacién-formacién es insuficiente de acuerdo con los
baremos que impone el mercado laboral, lo que reduce sus posibilidades de
encontrar empleo y, por tanto, integrarse socialmente con igualdad de dere-
chos y deberes

Ortro aspecto a considerar es la difusién, entre las personas con discapa-
cidad, de técnicas para conseguir trabajo, ya que también es necesario para
lograr este propésito desarrollar habilidades como rellenar formularios o es-
cribir cartas, saber hablar por teléfono o saber afrontar una entrevista. Mu-
chos paises proporcionan formacién sobre estos asuntos, por ejemplo, a tra-
vés de las oficinas de empleo, y algunos proporcionan a las personas con dis-
capacidad que buscan trabajo técnicas similares a las dirigidas a los parados
de larga duracién en busca de empleo.

Formacién en la Sociedad de la Informacién

La Sociedad de la Informacién plantea nuevos desafios y nuevas oportuni-
dades. Es indudable la importancia que los nuevos medios van a tener para
la inclusién de las personas con discapacidad en los quehaceres y anhelos de
la Sociedad Interactiva. La creciente importancia que estdn alcanzando las
telecomunicaciones y las tecnologfas de la informacién estd propiciando que
las sociedades se vean, cada dia mds, como sociedades en red. La importan-
cia de las mismas depende de las aplicaciones sociales y econdmicas que por
ellas discurren. Sin ellas y sus aplicaciones no podria desarrollarse con sen-
cillez y operatividad la vieja idea de las organizaciones que se hacen mds efi-
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caces en la medida que aprenden, donde la gestién del conocimiento cabe
hacerse en tiempo real y por todos sus protagonistas a la vez. Sin que las di-
ferentes condiciones y circunstancias personales puedan ser la causa para ex-
cluir a nadie de esa aportacién en el pensar y quehacer de cada sociedad o
agrupacién humana.

El desarrollo de inteligencias colectivas sin las cuales la Sociedad de la
Informacién perderfa muchas de sus potencialidades, que son el principal
capital capaz de rentabilizar el que se haya invertido en cables y programas,
no es algo que se pueda improvisar, ni se puede lograr mediante la mera
inversién material. Requiere, por contra, procesos mas pausados y en los que
se vayan involucrando los diferentes actores que van a ser los verdaderos
motores del crecimiento de ese nuevo capital social que es el conocimiento.

En este contexto de oportunidades crecientes, pero también de riesgos
de dualizacién y exclusién, determinados usuarios de la Sociedad de la
Informacidn corren el peligro de toparse con unas barreras para la accesibi-
lidad y, en definitiva, para la igualdad. Con lo que ello supondria de muti-
lacién social para las inteligencias colectivas impulsoras de la Sociedad
Cognitiva, que se construye a partir de cada uno de sus miembros por lo que
no puede desdefar graciosamente las contribuciones que le pueden hacer
desde el 10% de la poblacién. Ni desde aquellos otros que por su edad se
vean abocados a discapacidades sobrevenidas que les dificulten el acceso a
las redes y los servicios.

Si se quiere alcanzar el objetivo de lograr sociedades volcadas en la edu-
cacién y el empleo, con mayor calidad de vida y més solidarias y cohesio-
nadas, en las que la innovacidn y la iniciativa de todos faciliten la aparicién
de nuevas oportunidades, es preciso que la discapacidad sea objeto de una
atencion especial a la hora de construir la Sociedad de la Informacién.

Es preciso potenciar y desarrollar politicas e iniciativas que contribuyan
a fomentar el aprendizaje y la formacién en las Nuevas Tecnologfas y apli-
caciones de la Sociedad de la Informacién para las personas con discapaci-
dad, asi como promover cuantas medidas y proyectos permitan el acceso al
empleo y la igualdad de oportunidades de éstas ante los nuevos horizontes
profesionales y laborales que se abren con las nuevas realidades sociales y
empresariales. Y habrd que impulsar la accidén de estos usuarios especiales
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que, sin embargo, participan como otros usuarios de la esperanza en las
oportunidades que la Sociedad del Aprendizaje abre para todos, cuya pri-
mera realidad es la de poder aprender cooperativa e interactivamente, inter-
cambiando experiencias y expectativas y aprovechando la conectividad de
esas nuevas redes y aplicaciones. Haciéndolo, ademds, de forma que la So-
ciedad del Conocimiento hacia la que se camina pueda ser, sobre todo, una
sociedad solidaria que no desperdicie ninguna de las ideas y voluntades que
laten en cada persona y en cada asociacién.

Con este enfoque se desarroll6 la Oportunidad Digital, promovida por
el Presidente Clinton y también el programa e-Europa, que ha sido, en su
formulacién, sensible a los planteamientos del Manifiesto sobre la Sociedad
de la Informacién y la Discapacidad, elaborado por el Foro Europeo de la
Discapacidad. En este manifiesto se abogaba por que las personas con dis-
capacidad fuesen protagonistas activos de la Sociedad Interactiva y no meros
sujetos pasivos de teleaplicaciones asistenciales y paliativas pero no habili-
tantes y se abordaban los aspectos educativos, de empleo, legislativos, de
mercados y de utilidad, accesibilidad y disponibilidad.

De esta manera y sin olvidar la necesidad de contar con fondos para el
disefio para todos y para evitar la brecha digital, de forma que nadie se
quede atrds, se buscarfa sentar las bases para que las Nuevas Tecnologfas faci-
liten la participacién de las personas con discapacidad en el desarrollo de las
inteligencias colectivas, asumiendo que al abrir oportunidades para la acce-
sibilidad se estd trabajando en pro de aprovechar lo que pueden dar de si las
inteligencias colectivas cuando en su desarrollo no se excluye a nadie. A la
vez que con ello sé ira aprendiendo a gestionar la evolucién de capacidades
personales, con lo que significa para el mantenimiento de la empleabilidad
de todos. Dado que al ritmo que se ensanchan los requerimientos persona-
les para adecuarlos a los cambios, cualquiera puede verse envuelto en disca-
pacidades funcionales que le aparten de la vida activa y vivir en primera per-
sona lo que es estar del otro lado de la brecha digital.

Promover programas de este cariz, es mds que un gesto en favor de la
discapacidad. Es una apuesta por impedir que prejuicios sociales infunda-
dos hagan desaprovechar esas inteligencias que se construyen con las ideas y
voluntades que laten en cada persona, que se renuevan y ensanchan en la
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medida que las redes permiten acceder a més individuos y contribuir soli-
dariamente al bienestar de todos, sin exclusiones ni discriminaciones, ya que
ello serfa un empobrecimiento social, al margen de una afrenta para la dig-
nidad humana de los excluidos.

LAS OPORTUNIDADES Y EJEMPLOS DE LAS
NUEVAS INSERCIONES EN LOS MERCADOS LABORALES

El problema de fondo

Se puede afirmar que generalmente la discapacidad conlleva una condicién
de empobrecimiento. En efecto, la deteriorada situacién econdmica de
muchas personas con discapacidad se vincula directamente al dificil acce-
so que tienen al trabajo, pese a que muchos miembros del colectivo son
suficientemente aptos para ejercer actividades productivas compatibles con
su condicién. En otros casos, su contratacién ha llegado a estar excepcio-
nada de la obligacién del empleador de sujetarse a un nivel de salarios
minimos, especialmente tratdndose de personas con discapacidad mental.
Ni adn el establecimiento de cupos laborales reservados e incentivos con-
tables y tributarios en favor del empleador han logrado dar por superado
el problema de fondo, que es la falta de conocimiento de los empleadores
de todas las potencialidades y talentos de muchos expectantes aspirantes a
trabajadores y que tienen alguna discapacidad, lo cual denota una arraiga-
da mentalidad subcultural.

No puedo dejar de mencionar que frente a esta sequia de puestos de tra-
bajo para personas con discapacidad, el fenémeno de la microempresa ha
ido cobrando paulatino interés y realizacién en este colectivo, lo que pone
de manifiesto el espiritu emprendedor de algunos, que a veces tienden a
ser solidarios con terceros que comparten su condicién, procediendo a
contratarlos y siendo mds asertivos en cuanto a la aplicacién de reglas de
equidad a estos trabajadores, esto es, valordndolos en forma destacada,
satisfactoria, regular o deficiente, como lo harfa cualquier otro empleador
con cualquier otro trabajador no discapacitado.

Maria Soledad Cisternas Reyes, Abogada y Politéloga. Directora del Programa
Juridico sobre Discapacidad de la Universidad Diego Portales, Santiago (Chile)

La OIT calcula que en el mundo hay unos 386 millones de personas con

discapacidad en edad de trabajar. Son personas que tienen el potencial nece-

sario para incorporarse al mercado laboral y contribuir al desarrollo de sus
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paises como empleados, trabajadores independientes o empresarios, y que
desean hacerlo.

Algunos empresarios han comenzado a descubrir este potencial. Mu-
chos gobiernos han promulgado leyes, han formulado politicas y desarrollan
programas dirigidos a promover las posibilidades de ocupacién de las per-
sonas con discapacidad que buscan trabajo, a mantener en el empleo a los
trabajadores que quedan discapacitados y a facilitar la reinsercién laboral de
los trabajadores que han perdido su empleo debido a sus discapacidades.
Ante la falta de accién de muchos gobiernos, las organizaciones representa-
tivas de personas con discapacidad han asumido labores de promocién de la
integracién laboral, conscientes de la gravedad del problema.

Sin embargo, muchas de las personas con discapacidad que pueden y
quieren trabajar estdn desempleadas. La tasa de desempleo entre discapaci-
tados es considerablemente mds alta que en el total de la poblacién activa,
llegando a superar, en algunos paises, el 8o por ciento. Ademds, cuando las
personas con discapacidad trabajan, frecuentemente lo hacen en empleos en
los que se les paga menos y en los que tienen pocas posibilidades de pro-
mocién profesional. El resultado final de esta situacién es que muchas per-
sonas con discapacidad viven en la pobreza y su contribucién potencial

hacia sus familias, hacia las empresas y hacia la sociedad se ha desaprove-

chado.

Ciudadanos de Segunda

Como grupo, las personas con discapacidad son ciudadanos de segunda
clase en el lugar de trabajo pricticamente en todos los paises de la Tierra.
Debido a una combinacién de factores, entre los que se incluyen unos
niveles formativos inferiores, asi como una serie de prejuicios, en general
las personas con discapacidad no trabajan, y las que lo hacen ocupan pues-
tos de poca especializacién y perciben retribuciones inferiores.

En general, la situacion relativa al empleo de las personas con discapacidad
es bastante sombria. La combinacién de medios inaccesibles de transporte
publico, de barreras arquitecténicas y actitudinales, de un desempleo cré-
nico y de una adjudicacién insuficiente de recursos para ayudar a las per-
sonas con discapacidad, hace que el empleo de las personas con discapaci-
dad sea, como mucho, una actividad marginal. Ademds, el progreso se
encuentra con un importante obstdculo ante la ausencia de algun tipo de
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comprension generalizada de las plenas capacidades laborales de las muje-
res y los hombres con discapacidad, tanto por parte de las personas con
discapacidad como de las personas sin discapacidad. Esto genera un circu-
lo vicioso, porque como hay relativamente pocas personas con discapaci-
dad que sean visibles en la poblacién activa, hay también pocos modelos
de personas productivas con discapacidad.

Algunos paises han aprobado una exigencia legal que en teorfa exige a los
empresarios contratar a un determinado porcentaje de personas con disca-
pacidad. No obstante, si no lo cumplen, su sancién generalmente es tan
infima que se ha conseguido que dichas leyes carezcan de eficacia. Incluso
las empresas multinacionales que habitualmente contratan a hombres y
mujeres con discapacidad en algunos paises, no lo hacen en todos.

Sid Wolinsky. Disability Rights Advocates. California (Estados Unidos de
América)

Con frecuencia, esto se debe a que los empleadores creen que las personas
con discapacidad no estdn preparadas para el trabajo y no les dan la opor-
tunidad de demostrar lo contrario. Otras razones son que, a menudo, las
personas con discapacidad no han tenido acceso a la educacién y a la for-
macién profesional; que los servicios de ayuda que requieren no estdn dis-
ponibles; que la legislacién y las politicas no facilitan su incorporacién al
empleo y que los edificios y los medios de transporte no son accesibles para
ellas. Asimismo, en muchas personas con discapacidad ha arraigado cierta
cultura de la pasividad, inspirada por las circunstancias ambientales, que
inducen a muchos discapacitados a pensar que carecen de potencialidades
laborales y que, por tanto, han de depender econémicamente de las politi-
cas asistenciales o de las familias.

Estos y otros obsticulos estin impidiendo que muchas personas con
discapacidad encuentren un trabajo que les permita ganarse la vida, atender
a sus familias y contribuir a la economfa nacional. Eso significa un gran des-
pilfarro y una enorme pérdida, no sélo para las personas con discapacidad y
sus familias, sino también para los empresarios y para el conjunto de la
sociedad. Es una pérdida palpable e injustificada de talento humano, que
supone una desventaja para todos.
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Cambios en las oportunidades de empleo

Las politicas de empleo en relacién con las personas con discapacidad, gra-
cias al movimiento asociativo, han experimentado un cambio importante en
los dltimos afios. Cada vez se pone un mayor énfasis en la promocién y se
dedican més recursos a la creacidn de oportunidades de acceso a los puestos
de trabajo existentes en el mercado laboral, tanto en el sistema ordinario
como en el protegido. Este cambio se debe, en buena parte, a la presién que
ejercen las propias personas con discapacidad, a través de sus organizacio-
nes, en defensa de la inclusién e igualdad plenas. Un segundo factor impor-
tante para explicar este cambio es la conciencia creciente de que las dificul-
tades a las que se enfrentan las personas con discapacidad a la hora de obte-
ner y conservar un empleo se deben més a la forma en la que el trabajo estd
estructurado y organizado que a la discapacidad en si misma, y que esos obs-
tdculos pueden ser superados si se adoptan las medidas adecuadas. Una ter-
cera motivacién para ese cambio es el convencimiento, por parte de los
gobiernos y de los demds agentes implicados, de que la exclusién de las per-
sonas con discapacidad del mundo laboral es un despilfarro econémico de
niveles inaceptables.

Como resultado de esos cambios en las politicas laborales, en muchos
paises las personas con discapacidad cuentan, en la actualidad, con un am-
plio abanico de opciones laborales, y pueden encontrar trabajo en los talle-
res protegidos, en las Administraciones Publicas, en férmulas de empleo con
apoyo, en entidades sociales, en el mercado de ordinario trabajo y como

auténomos.

Los costes de las politicas pasivas

Los costes de las prestaciones sustitutivas de ingresos para las personas con
discapacidad en edad de trabajar son altos en los paises que disfrutan de
este tipo de subsidios. Los costes de estas subvenciones calculados en los
tltimos afios ascienden al 6 por ciento del PIB en los Paises Bajos, al 3,5
por ciento del PIB en Alemania y al 2,5 por ciento del PIB en Francia. En
Estados Unidos, la Seguridad Social paga alrededor de 1.000 millones de
délares estadounidenses anualmente a las personas con discapacidad.
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Los costes se han elevado mucho en los dltimos afios. En los Estados
Unidos los dos programas mayores de ayuda a las personas con discapaci-
dad en edad de trabajar crecieron en un 59 por ciento durante los afios 9o,
con un aumento de 4 a 6,3 millones de beneficiarios. Se estima que si un
uno por ciento de esos 6,3 millones de personas con discapacidad en edad
de trabajar volviese al trabajo, se ahorrarfan 2.900 millones de ddlares.

Ademds del gasto directo que supone el pago de las prestaciones a las per-
sonas con discapacidad, existe un gasto importante para la economfa
nacional, derivado del hecho de que mucha gente que puede trabajar estd
excluida del mercado laboral. El valor anual del PIB que se pierde debido
a las discapacidades totales o parciales se estimé en 1993 en 45.800 millo-
nes de ddlares canadienses, que representan el 7,7 por ciento del PIB cana-
diense total de ese afio (Health Canada, 1997). Un estudio llevado a cabo
por el Banco Mundial utilizé el mismo método que se usé en Canadé para
calcular la pérdida del PIB total anual del mundo y la cifra oscilé entre
1,37 y 1,94 billones de délares estadounidenses (Metts, 2000).

Barbara Murray, Organizacion Internacional del Trabajo (OIT).

Las virtualidades del empleo protegido

Es cierto que hay que esforzarse por innovar medidas en la linea de favore-
cer la transicién del empleo protegido al empleo ordinario y para superar la
segmentacién que supone separar a las personas con discapacidad en el
mundo de los talleres o empresas protegidas. No obstante, como todo cam-
bio de valores es lento, hay que contar con que seguirdn existiendo resisten-
cias y barreras en las empresas ordinarias. Lo mismo que es largo el camino
de la plena igualdad de hombres y mujeres en cuanto al tipo de empleos,
acceso a puestos directivos y salarios, mayor aun es el de las personas con
discapacidad y doblemente cuando se trata, ademds, de mujeres.

Esta reflexién nos lleva a considerar que el empleo protegido va a seguir
siendo una via de insercién laboral todavia necesaria para muchos trabaja-
dores con discapacidad, especialmente en los casos de discapacidad mads
severa o mental. Hay, por ello, que mejorar la calidad y la competitividad
del empleo protegido.

Los centros especiales de empleo, empresas protegidas o centros ocupa-
cionales constituyen un instrumento eficaz, en muchos paises, para propor-

cionar empleo a las personas con discapacidades mds severas y evitar su
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exclusién laboral. La formacién de los trabajadores con discapacidad, la de
sus gestores y la creacién de oportunidades en nuevos yacimientos de em-
pleo para diversificar la oferta de este tipo de centros constituyen elementos
estratégicos de las actuaciones futuras en el campo del apoyo al empleo pro-
tegido. Debe reconocerse, por otra parte, el importante papel que cumplen
los centros ocupacionales, como recursos de formacién para el empleo y
para el itinerario de insercién laboral. Este tipo de centros prelaborales son
el mayor nicho de trabajadores con retraso de empleo de los que se nutren
las empresas y deben contar con una regulacién adecuada.

Para personas con determinados tipos de discapacidad (fundamental-
mente en el caso de personas con deficiencias mentales), el paso por un
taller protegido puede ser un excelente punto de partida para comprobar sus
habilidades, permitirles adquirir experiencia laboral y ver qué tipo de traba-

jo pueden desempenar mejor.

La transicién al empleo ordinario: férmulas innovadoras para la
insercion de las personas con discapacidad en el mercado no protegido

La experiencia muestra que la integracién en el mercado ordinario de un
ndimero importante de personas con discapacidad es un objetivo posible. El
elenco de medidas que pueden adoptarse para favorecer esa integracién es
amplio. Junto al establecimiento de cuotas de reserva de empleo en las
empresas publicas o privadas, la formacién u orientacién laboral o las sub-
venciones a la contratacién de trabajadores desempleados, hay otras muchas
medidas o férmulas de promocién de empleo que pueden acercar el propé-
sito de la integracién laboral:
Los agentes sociales han de ser comprometidos mds activamente me-
diante férmulas como los “enclaves de empleo” o el “empleo con
apoyo’.
Muchas veces las empresas toman decisiones relativas a la externali-
zacién de una parte de la produccién o de determinados servicios
periféricos, mediante la subcontratacién. La flexibilidad que permite
este tipo de précticas puede facilitar el empleo de las personas con
discapacidad.
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En muchos paises, existe la obligacién legal de las empresas de cubrir
determinadas cuotas de reserva a favor de trabajadores con discapaci-
dad o, alternativamente, de pagar una contribucién a un fondo espe-
cial u otras modalidades, como la contratacién de suministros o ser-
vicios con un taller protegido o la aportacién econémica a fundacio-
nes de utilidad publica que desarrollen programas de empleo o for-
macién. En otros casos, se han establecido condiciones en la contra-
tacién publica de obras y servicios dirigidas a velar por el cumpli-
miento de la legislacién antidiscriminatoria o relativa al cumpli-
miento de obligaciones de reserva de empleo por parte de las empre-
sa contratistas de las Administraciones Publicas. También resulta
necesario explorar todo tipo de colaboraciones entre el tejido empre-
sarial, las empresas de trabajo temporal y las organizaciones del movi-
miento asociativo.

Muchos trabajadores con discapacidad no se adaptan fécilmente al
empleo ordinario y encuentran trabajo a través de férmulas de eco-

’ : « » . s
nomia social y empresas de “autoayuda” e insercién.

Para lograr el objetivo de integrar en el mercado de trabajo a un ndme-
ro cada vez mayor de personas con discapacidad, es imprescindible promo-
ver iniciativas empresariales que tengan como objetivo contribuir a la lucha
contra la exclusién social mediante la creacién de empleo. Tales iniciativas
empresariales deben conjugar su estricta viabilidad econémica con la ade-
cuacién de sus objetivos sociales de creacién de empleo y de mejora de las
condiciones de vida y trabajo.

Sistemas de cuotas

Para promover oportunidades de empleo de las personas con discapacidad
en el mercado ordinario de trabajo, varios paises europeos y, més reciente-
mente, algunos paises asidticos, han introducido un sistema de cuotas que
obliga a los patronos a reservar un porcentaje de puestos de trabajo en sus
empresas para trabajadores con discapacidad. Si no cumplen esta obliga-
cién, se exponen a sanciones o tienen que contribuir pagando una cantidad
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de dinero a un fondo que se destinard a financiar acciones de rehabilitacién
profesional y promocién de empleo.

Este sistema de cuotas no existe en todos los paises. Algunos, como Sue-
cia, Dinamarca, Noruega y Finlandia, entienden que el sistema de cuotas es
contrario a sus orientaciones doctrinales y a sus tradiciones politicas, y pre-
fieren adoptar medidas dirigidas a persuadir a los empleadores para que
ofrezcan oportunidades de empleo a las personas con discapacidad y a faci-
litar a los trabajadores con discapacidad que buscan empleo la capacitacién
necesaria para mejorar sus habilidades y otras ayudas complementarias.
Otros paises, como Estados Unidos, Canad4 y Australia, se preocupan fun-
damentalmente por asegurar la igualdad de acceso al trabajo y la no discri-
minacién en el empleo. En los paises con sistema de cuotas, se aprecia un
incumplimiento generalizado del mismo, ante la pasividad de los gobiernos
y autoridades.

La cuota de reserva no es tnica y su forma de clculo varfa de un pais
otro. Con cardcter general, oscila entre el 2 y el 6% y en ocasiones se calcu-
la sobre el nimero total de trabajadores de la empresa en cuestién, con inde-
pendencia de los centros o lugares de trabajo que tenga, o se aplica centro
de trabajo por centro de trabajo. Asimismo, no suele aplicarse a la generali-
dad de las empresas, sino tan sélo a aquéllas que tienen unos minimos de
trabajadores en plantilla, pues se supone que esta obligacién debe exigirse a
las medianas y grandes empresas, no a las pequefias. Los minimos suelen
oscilar entre 25 y 50 trabajadores, cifra a partir de la cual opera la obliga-
cién de reserva. En los paises en los que existe el sistema de cuota, suele dis-
tinguirse segin se trate de empleo publico (proporcionado por las Admi-
nistraciones Publicas u organismos de ella dependientes), donde la obliga-
cién de reserva suela ser mayor, en la conviccidn de que el sector publico
tiene una mayor obligacién moral y un mayor compromiso en relacién con
la incorporacién laboral de las personas con discapacidad, o empleo priva-
do (proporcionado por los empleadores no publicos), donde la obligacién
de reserva suele ser menor.

De ordinario, la reserva de empleo viene establecida por disposicién le-
gal, toda vez que dicha previsién supone un trato discriminatorio respecto
de los trabajadores sin discapacidad, discriminacién positiva admitida por la
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generalidad de los ordenamientos juridicos siempre que venga sustentada en
una causa justificada y se adopte en virtud de norma con rango suficiente.
No obstante, en algunos paises, si bien la obligacién viene establecida por
ley, se deja un amplio margen de maniobra a la decisién de los agentes socia-
les a través de la negociacién colectiva.

El debate sobre la procedencia y la eficacia de la cuota legal de reserva
es antiguo y dista mucho de haber concluido. Si bien es una realidad el in-
cumplimiento generalizado de estas previsiones legales de reserva alli donde
existen, lo que podria transmitir una idea de fracaso e inoperancia como
medida efectiva de incorporacién al empleo de las personas con discapaci-
dad, no es menos cierto que su misma existencia es una herramienta, a veces
potente, de fomento del empleo, cuya exigibilidad los movimientos asocia-
tivos de personas con discapacidad pueden atemperar segin las circunstan-
cias y la realidad de cada pais. En aquellas naciones donde existe, las orga-
nizaciones de personas con discapacidad suelen defenderla a pesar de cono-
cer el alcance limitado de sus efectos. En todo caso, la cuota de reserva abrié
definitivamente la posibilidad de introducir medidas de discriminacién
positiva en las distintas legislaciones laborales, superando asi discusiones
sobre la admisibilidad o no de este tipo de disposiciones.

Apoyos econdmicos a las empresas y a los trabajadores

Los empleadores pueden jugar un papel crucial en la promocién de opor-
tunidades para las personas con discapacidad que buscan empleo, en la per-
manencia en el empleo de los trabajadores que adquieren una discapacidad
mientras estin empleados, y en el desarrollo de estrategias de reinsercién
laboral para aquellos que han perdido su empleo debido a la discapacidad.

Los incentivos a las empresas para que contraten o mantengan a traba-
jadores con discapacidad en sus plantillas juegan un papel cada vez mds im-
portante. Ello, como en el caso de la formacién, orientacién y apoyo a la
busqueda de empleo, responde a la idea de que es més eficaz transferir el
mayor volumen de recursos desde las politicas pasivas (prestaciones econd-
micas en las situaciones de necesidad y/o desempleo), hacia medidas que
incentiven el trabajo de las personas con discapacidad. El propésito de las
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subvenciones es triple: compensar el bajo rendimiento o los costes asociados
al empleo, proporcionar un estimulo a la contratacién de estas personas, y
cubrir en parte o en su totalidad los gastos de adaptacién al medio laboral
de los trabajadores con discapacidad. Las subvenciones pueden adoptar
multiples modalidades, desde subvenciones directas o ayudas salariales hasta
desgravaciones fiscales o bonificaciones en las cuotas a la Seguridad Social.

Un medio alternativo de fomentar el cumplimiento de las disposiciones
sobre no discriminacién en el empleo por motivo de discapacidad pasa por
el uso de las disposiciones en materia de adquisicién publica. Los organis-
mos puiblicos que adjudican los concursos pueden exigir que sélo se pueda
participar en las licitaciones o se puedan adjudicar los contratos a aquellas
empresas que cumplan determinadas normas sobre no discriminacién. En
virtud de este requisito para el cumplimiento de los contratos, se pueden
valorar los factores sociales (y del entorno), asi{ como los criterios econd-
micos (por ejemplo, precio y calidad) a la hora de tomar las decisiones rela-
tivas a la adjudicacién de los concursos.

Lisa Waddington. Universidad de Maastricht, (Holanda).

También los trabajadores pueden ser los beneficiarios directos de las
ayudas, generalmente para crear una empresa, acceder al empleo auténomo
o en régimen de economia social, o para adquirir equipamiento o instru-
mental que les permita mejorar su movilidad o recibir formacién adaptada.

Empleo auténomo

La posibilidad de trabajar como auténomo es fundamental en los paises en
desarrollo, donde la mayoria de la mano de obra estd autoempleada, ya sea
en sectores formales o informales. Sin embargo, aunque el empleo auténo-
mo tiene un gran potencial para las personas con discapacidad, que se ha
visto incrementado con el desarrollo de la informdtica, del teletrabajo y del
comercio electrénico, no ha recibido demasiada atencién hasta fechas re-
cientes.

Muchos paises han introducido ayuda econémica para las personas con
discapacidad que deseen abrir su propio negocio. En muchos casos, es el ser-

vicio publico de empleo el encargado de administrar estas ayudas. Pero estas

INFORME AL CLUB DE ROMA

131



EL FUTURO DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN EL MUNDO

medidas no son suficientes para asegurar el éxito de las empresas creadas por
personas con discapacidad. Aparte de la formacién técnica, se necesitan ha-
bilidades en campos como la gerencia y la contabilidad, disponibilidad para
recibir asistencia técnica y consultorfa y acceso a lineas de crédito para ad-
quirir equipamientos y materiales. Los servicios de empleo pueden ayudar
con alguin tipo de asistencia directamente a los empresarios o guiarles hacia
los lugares donde pueden conseguir esos medios.

Empleo con apoyo

En el pasado era muy dificil para las personas con discapacidad que traba-
jaban en talleres protegidos o en otros centros especiales optar a un empleo
en el mercado ordinario de trabajo. Ha habido, con todo, ¢jemplos de inser-
cién de trabajadores con discapacidad procedentes de centros especiales de
empleo en empresas ordinarias, gracias a la formacién y la experiencia ad-
quiridas en el centro especial, pero en tasas menores de las deseables.

Mds recientemente, se ha abierto paso una opcidn relativamente nueva,
denominada «empleo con apoyo», que consiste en prestar una ayuda de
acompafamiento a las personas con discapacidad fisica, psiquica o sensorial
que requieren apoyo y seguimiento para encontrar, aprender y mantener un
empleo, facilitando asi el proceso de transicién desde los centros y talleres
especiales hacia un trabajo mds normalizado. Al principio, los programas de
empleo con apoyo se dirigieron a personas con discapacidades intelectuales,
pero la experiencia ha demostrado que es una opcién vélida para cualquier
persona con discapacidad que no pueda acceder al mundo laboral sin ayuda.
Algunos trabajadores con apoyo han sido reclutados como empleados fijos
tras un periodo de tiempo.

Los programas de empleo con apoyo han demostrado ser un modo efec-
tivo para facilitar la transicién hacia el empleo ordinario, y pueden ser tam-
bién una alternativa de trabajo vélida para algunas personas con discapaci-
dad con dificultades para obtener o conservar un empleo.

El empleo con apoyo combina las ayudas personales prestadas por tuto-
res con otras clases de ayudas. Por ejemplo, un agente de apoyo puede visi-
tar el lugar de trabajo, regularmente o cuando sea requerido por el emplea-
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dor, para prevenir o resolver rdpidamente los problemas que hubieran podi-
do surgir. El seguimiento y la ayuda se proporciona en funcién de las nece-
sidades de cada persona.

La funcién de los agentes sociales

Hasta el presente, el compromiso de los sindicatos y de las organizaciones
empresariales en la promocién del empleo de las personas con discapacidad
ha sido, desafortunadamente, escaso, pese a la importancia crucial que estas
entidades tienen en la regulacién del mercado de trabajo a través de la nego-
ciacién colectiva o a través de su participacién en el llamado “didlogo so-
cial”. Pese a la existencia de lineas de accién muy estimable producidas en
algunos paises, los sindicatos y las organizaciones empresariales han venido
ignorando a las personas con discapacidad en su dimensién laboral. Las per-
sonas con discapacidad han sido ciudadanos invisibles a efectos de empleo,
lo que ha obligado a las organizaciones de personas con discapacidad a
intervenir crecientemente en esta esfera, a fin de suplir esta omisién, gene-
randose a veces incomprensiones y celos entre el sector sindical y el de la dis-
capacidad.

Los agentes sociales han de comprometerse mds activamente en la poli-
tica general de promocién de la integracién laboral de las personas con dis-
capacidad, aprovechando los dmbitos donde estdn presentes para pedir y
promover la puesta en marcha de programas y acciones dirigidos a la inser-
cién profesional de estos ciudadanos, asi como para vigilar el cumplimien-
to de las normas y disposiciones vigentes. Por otra parte, ha de producirse
un acercamiento entre las organizaciones sindicales y empresariales y las
entidades de personas con discapacidad, de forma que se superen etapas de

ignorancia mutua o de enfrentamiento soterrado.

La responsabilidad social y ética de las empresas

Recientemente se estd planteando en diversos paises europeos y dentro de la
propia Unién Europea la obligatoriedad del cumplimiento por parte de las

empresas de las normas antidiscriminacién existentes como uno de los con-
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dicionantes para poder optar a lo concursos publicos. En las valoraciones
que se deben de hacer de las ofertas realizadas por las empresas no solamente
se tienen que tener cuenta sus activos econémicos y el precio que ofrecen
por sus servicios, sino también los aspectos sociales las mismas.

La toma en consideracién de la responsabilidad social y ética tiene su
antecedente histérico en el siglo XX en Estados Unidos y el Reino Unido,
donde las inversiones éticas estaban vinculadas a las actividades financieras
de algunas comunidades religiosas, como los cudqueros, que exclufan de sus
inversiones todas las relacionadas con el trafico de esclavos o la produccién
de alcohol. El primer fondo de inversién ético y con responsabilidad social,
tal y como lo entendemos hoy, fue creado en Estados Unidos en 1971. El
Pax World Fund respondia a las demandas de los inversores de excluir a las
empresas norteamericanas que estaban vinculadas econémicamente al man-
tenimiento militar de la guerra del Vietnam. En el Reino Unido fue la lucha
contra el apartheid en Sudifrica la que motivo la aparicién de este tipo de
fondos.

Los fondos éticos estdn influyendo de forma directa en la toma de con-
ciencia del comportamiento empresarial respecto a la responsabilidad social
y ética. En estos dos paises, los fondos éticos se han consolidado como pro-
ductos con una incidencia relevante en las tendencias del mercado financie-
ro. En el Reino Unido los datos referentes a 1999 indicaban que la cifra
invertida en estos fondos era de 4.255 millones de euros, que pasaron a ser
alrededor de 6.074 millones de euros en 2000 segtin datos facilitados por
EIRIS. En Estados Unidos el capital invertido en este tipo de fondos au-
mento un 60% entre 1997 y 1999, llegando a contabilizarse unos 145.000
millones de délares en 1999.

En el Reino Unido los criterios de preseleccién més utilizados en la po-
litica ética de este tipo de fondos propugnan la exclusién de la industria del
tabaco, del alcohol, de armamento, de energfa nuclear, asi como aquellas
empresas que no respetan los derechos humanos y de los animales, el des-
arrollo sostenible y la gestién ambiental. Por otra parte, se valoran positiva-
mente las empresas que han establecido programas de atencién a las rela-
ciones laborales y que tiene en cuenta la salud y la seguridad laboral, los
derechos de las mujeres y de las minorias étnicas en cargos de direccién.
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Los fondos éticos y de responsabilidad social transmiten a la opinién
publica el mensaje de que es posible tomar decisiones de inversién que no
se rijan de manera exclusiva y excluyente por criterios de rentabilidad eco-
némica, sino que puedan tomarse integrando también criterios de respon-
sabilidad social y ecolégica; y por otra parte, transmiten a las empresas que
su gestion se valora desde unos pardmetros que tienen en cuenta la integra-
cién de los aspectos econédmicos, sociales y medioambientales.

La unificacién de la informacién solicitada por las sociedad y los gobier-
nos a las empresas con el fin de conocer los aspectos econédmicos, medioam-
bientales y sociales de sus actividades, productos y servicios, se encuentran
la Guia para la elaboracién de Memorias de Sostenibilidad elaborada por el
Global Reporting Initiative, que desde sus inicios en 1997 se ha esforzado
por disefar y establecer un marco global para informar acerca de los aspec-
tos relacionados con la sostenibilidad. Las memorias deben de incluir aspec-
tos econdémicos, medioambientales (impactos de los procesos, productos y
servicios sobre el aire, agua, tierra, biodiversidad y salud humana) y sociales
(incluyendo salud y seguridad en el lugar de trabajo, estabilidad de los
empleados, derechos laborales, derechos humanos, salarios y condiciones
laborales en las operaciones externas).

La importancia y el peso que estdn adquiriendo las consideraciones
sociales dentro de la gestién de las empresas, debido a la presién de diversos
grupos de la sociedad civil que buscan el desarrollo sostenible, ha llevado a
los organismos internacionales de certificacién de calidad a elaborar normas
de responsabilidad social. Segtin un estudio reciente, el 70% de los ciudada-
nos europeos considera que la empresa como institucién debe ir mds all4 de
la estricta explotacién econdmica y que tiene una responsabilidad creciente
en la mejora de la sociedad en la que se desarrolla sus actividades.

En la préctica, las empresas estdn desarrollando diversos tipos de progra-
mas con el fin de dar respuesta a las expectativas de las diferentes partes inte-
resadas. Entre ellos podrian encontrase: el establecimiento de cddigos inter-
nos de conducta; las aportaciones econdmicas a distintos programas sociales;
la contratacién de personas con discapacidad; el patrocinio; campafias de
cardcter social; apoyo a la gestién de organizaciones sociales; donaciones en
especie; campafias de marketing con causa; o campaifias de voluntariado.
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Teniendo en cuenta estas consideraciones fue creada en 1997 la norma
SA 8000 por un Panel de Expertos reunido por la Agencia de Acreditacién
del Consejo sobre Prioridades Econémicas (CEPAA). El panel de expertos
estaba compuesto por miembros de organizaciones que representaban todo
el espectro de partes interesadas (sindicatos, fabricantes, minoristas, orga-
nismos académicos, ONGs y empresas de consultorfa y certificacién). Esta
norma se centra en la industria manufacturera y también se adecua al sector
servicios. La certificacién se aplica a cada centro de una empresa, por lo
tanto, la certificacién de toda una corporacién requeriria que cumplieran
con la norma todos los centros que le pertenecen. Asimismo, las empresas
filiales no son auditadas automdticamente como parte de la decisién de
optar por la certificacién de la compafifas, pero pueden ser auditadas de
forma independiente.

Los elementos normativos de la SA 8000 requieren que las empresas
cumplan con la legislacién nacional y cualquier otro derecho aplicable y res-
peten los principios establecidos en una serie de instrumentos internaciona-
les, entre los que destacan diversos convenios y recomendaciones de la OIT
sobre los trabajos forzosos y esclavitud, el derecho de negociacién colectiva,
la igualdad de remuneracién para hombres y mujeres que realizan trabajos
de igual valor, la edad minima, la seguridad y salud en el trabajo y la reha-
bilitacién y empleo de personas discapacitadas; la Declaracién Universal de
Derechos Humanos o la Convencién de las Naciones Unidas sobre los dere-
chos de los nifios. En el caso de que uno de estos temas sea considerado
tanto por la norma como por la legislacién aplicable o por otros requisitos
especificos de la empresa, se aplica la disposicién més exigente.

En Julio de 2000 se puso oficialmente en marcha el Pacto Mundial sobre
Responsabilidad Social auspiciado por Naciones Unidas, que fue una inicia-
tiva promovida por Kofi Annan en el Foro Econémico Mundial celebrado
en Davos (Suiza) en enero de 1999. Las adhesiones al Pacto Mundial son de
cardcter voluntario, y estd destinado a a servir de marco general para fomen-
tar la colaboracién entre los diferentes actores sociales y la responsabilidad
social, mediante el liderazgo empresarial comprometido y creativo. El Pacto
hace un llamamiento a las empresas para que adopten nueve principios uni-
versales en los 4mbitos de los derechos humanos, las normas laborales y el
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medio ambiente. Ademds de empresas, agrupa a organizaciones de las Na-
ciones Unidas, asociaciones de trabajadores, entidades sin dnimo de lucro y
otras instancias. Su objetivo, segiin Kofi Annan, es “contribuir a la adopcién
de valores y principios que den un rostro humano al mercado mundial”.

En la Uni6én Europea el debate de la responsabilidad social de las em-
presas se remonta a 1995, cuando un grupo de empresas europeas y Jacques
Delors, entonces presidente de la Comisién Europea, publicaron un mani-
fiesto de las empresas contra la exclusién, que condujo a la creacién de una
red europea para promover el dialogo entre empresas y el intercambio de
buenas précticas sobre aspectos relacionados con la responsabilidad social,
CSR Europe.

Cinco afos mds tarde, en el Consejo Europeo de Lisboa de marzo de
2000 la responsabilidad social de las empresas pasé a ocupar un lugar prio-
ritario en la agenda politica de la Unién Europea. Por primera vez, los Jefes
de Estado y de Gobierno europeos lanzaron un llamamiento al sentido de
la responsabilidad de las empresas para ayudar a cumplir el nuevo objetivo
estratégico de la Unién Europea de convertirse en la economia mds compe-
titiva e integradora del mundo. En julio de 2001 la Comisién Europea
adopté un Libro Verde {36}, y un afio después ha adoptado una comunica-
cién sobre la estrategia europea de responsabilidad social {371 con la que pre-
tende potenciar la contribucién del entorno empresarial al desarrollo soste-
nible, y en él se insta a las empresas a desempefar un nuevo papel social y
medioambiental en una economia global, y establece un Foro multilateral
europeo en el que las partes interesadas interlocutores sociales, redes de
empresas, sociedad civil, consumidores e inversores podrdn intercambiar
buenas précticas, establecer principios para cédigos de conducta e intentar
obtener un consenso sobre la objetividad de los métodos de evaluacién y
herramientas de validacién, como las etiquetas sociales.

{36} Libro Verde: Fomentar un marco europeo para la responsabilidad social de las empresas.

COM (2001) 366 final.

{37} Comunicacién de la Comision relativa a la responsabilidad social de las empresas: una con-
tribucidn empresarial al desarrollo sostenible. COM(2002) 347 final.
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La mencién a las personas con discapacidad dentro de las acciones poli-
ticas que se estdn desarrollando a nivel internacional y europeo para desa-
rrollar la responsabilidad social es escasa. Asi, en el Libro Verde anterior-
mente mencionado, se pide que las empresas tengan una gestién de recur-
sos con practicas responsables de contratacidn, en particular las no discri-
minatorias, que podrian facilitar la contratacién de personas pertenecientes
a “minorias étnicas, trabajadores de mayor edad, mujeres, desempleados de
larga duracién y personas desfavorecidas”, sin incluir explicitamente al
colectivo de personas con discapacidad, que en muchos casos sufre multi-

ples situaciones de discriminacién.

La nueva dimensién de la no discriminacién en el empleo

Como ya se ha indicado, algunos paises (Estados Unidos de Norteamérica,
Canadd, Reino Unido, etc.) y algunas organizaciones supranacionales
(Unién Europea) han decidido intervenir en el 4mbito del empleo de las
personas con discapacidad estableciendo dispositivos normativos de lucha
contra la discriminacién. Se trata de un via distinta y generalmente poste-
rior a las medidas de accién positiva ya examinadas. Esta nueva dimensién
de la no discriminacién postula que la falta de oportunidades laborales de
las personas con discapacidad es en muchos casos producto de una discri-
minacién, de una vulneracién del derecho a la igualdad que asiste a todo
ciudadano. Consecuentemente, se dota a la persona, a sus representantes le-
gales o a las organizaciones representativas en las que se integran los disca-
pacitados de mecanismos jurisdiccionales o administrativos para exigir la
tutela de su derecho a la igualdad y a la no discriminacién por razén de dis-
capacidad por parte de la autoridades publicas.

Esta nueva dimensién, que convierte la no discriminacién en un autén-
tico derecho universalmente exigible, estd dando frutos apreciables en los pai-
ses donde se ha implantado, pero parece que en ningtn caso por si sola puede
resolver el problema de la integracién laboral de las personas con discapaci-
dad. La no discriminacidn, para surtir todos sus efectos, tiene su comple-
mento insustituible en la accién positiva, en medidas de contenido material
que acerquen a las personas con discapacidad al elusivo mundo el empleo.
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Retos y oportunidades en materia de empleo

Los cambios en la sociedad y en la economia que se estdn produciendo con
la Sociedad de la Informacién prometen ser tan revolucionarios como la in-
troduccién del vehiculo a motor o la Revolucién Industrial.

Los cambios estructurales suponen siempre un peligro para los grupos
vulnerables, que pueden ver como empeora su situacién como consecuen-
cia de los mismos. Sin embargo, es necesario tener en cuenta que esto no
tiene nada de natural o inevitable. Cuando los problemas se anticipan del
modo correcto, los peligros del cambio se convierten en retos, las amenazas
en oportunidades.

La automatizacién ha supuesto la desaparicién de muchas tareas que re-
querfan la utilizacién intensiva de personal poco cualificado y ha incremen-
tado la demanda de trabajadores con mayor preparacién. El impacto de la
automatizacién sobre la situacién de empleo de las personas con discapaci-
dad depende, entre otros factores, de su nivel de cualificacién y de las nece-
sidades asociadas a su discapacidad. Para muchas personas con discapacidad
que no tienen un nivel muy alto de educacién y especializacién, este cam-
bio tecnolégico ha tenido un efecto negativo en lo referente a sus oportuni-
dades de trabajo, ya que solfan acceder a puestos de trabajo que ya no exis-
ten o que estdn en trance de desaparecer.

Pero, junto a ello, la Sociedad de la Informacidn trae consigo infinidad
de oportunidades que pueden contribuir a un incremento en la tasa de em-
pleo para las personas con discapacidad. Por un lado, las nuevas herramien-
tas de la Sociedad de la Informacién, las Tecnologias de la Comunicacién e
Informacién, pueden hacer posible que muchos de los trabajos tradiciona-
les puedan realizarse de una forma mds sencilla, con lo que se abre para las
personas con discapacidad el acceso al empleo existente. Por otro lado, la
Sociedad de la Informacién también estd haciendo surgir nuevas formas de
actividad econdémica y, con ello, nuevas formas de trabajo. Muchos de estos
trabajos los pueden llevar ficilmente a cabo un amplio abanico de personas
con discapacidad. Por todo ello la Sociedad de la Informacién amplia la ga-
ma de trabajos que pueden realizar las personas con discapacidad. Sin
embargo, hay que hacer notar que los beneficios del desarrollo de la infor-
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mitica no los estdn disfrutado de la misma manera todas las personas con
discapacidad. Por una parte, porque se requiere un alto grado de prepara-
cién y una cierta capacidad econdmica para beneficiarse de las nuevas opor-
tunidades de empleo que estdn surgiendo y, por otra, porque la velocidad a
la que se desarrolla la informdtica puede constituirse en un nuevo obstdcu-
lo. Asi, por ejemplo, la transformacién de Internet de un medio que se basa-
ba en los textos a un entorno multimedia ha hecho que las personas con
problemas visuales, que podian leer las paginas web basadas en texto gracias
a los lectores de pantalla, y las personas con deficiencias auditivas postlocu-
tivas, para las que el acceso a la informacién textual no presenta dificulta-
des, experimenten dificultades para acceder a muchas pdginas web multi-
media que no han sido disefiadas con criterios de accesibilidad. Cuando son
muchas las pdginas con estas caracteristicas, el resultado es que las personas
con discapacidad no pueden acceder a la informacién que estd en la red y
que no pueden utilizar Internet en su trabajo. La necesidad de hacer que
Internet sea accesible para todos se estd empezando a reconocer, y se estd tra-
bajando para establecer estindares que garanticen que esa accesibilidad sea
real y que se extienda a los nuevos desarrollos y plataformas de conexién
(por ejemplo, cuando se accede a la web desde el coche, con el teléfono o
con un walkman).

Las medidas dirigidas a facilitar los medios econémicos necesarios para
hacer realidad el acceso de las personas con discapacidad a las nuevas tec-
nologfas también son cruciales, pues son muchas las personas con discapa-
cidad que no tienen los medios para comprar los equipos que necesitan para
conectarse a la «aldea digital». La denominada “brecha digital” sélo podrd
salvarse con un decidido esfuerzo dirigido a permitir la alfabetizacién infor-
mitica de todos los ciudadanos, a datles la posibilidad de adquirir los equi-
pos informdticos necesarios o de acceder a ellos de una forma fécil (como,
por ejemplo, creando redes de telecentros) y a garantizar la existencia de una
adecuada infraestructura de telecomunicaciones.

El crecimiento del empleo en el sector servicios constituye otra gran
oportunidad para las personas con discapacidad. No sélo es cada vez mayor
el ndmero de personas empleadas en el sector servicios, en detrimento de la
industria y la agricultura, sino que cada vez es mayor el nimero de ocupa-
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dos en tareas relacionadas con la produccién, manejo y transmisién de la
informacién. La necesidad creciente de mayores cualificaciones, mds bien de
cardcter intelectual que fisico, puede ofrecer oportunidades de empleo inte-
resantes para las personas con discapacidades fisicas y sensoriales. En la
actualidad, numerosos procesos industriales son guiados o controlados por
ordenadores, lo que facilita a las personas con discapacidad ocupar empleos

también en este campo.

Situacién laboral de las personas con discapacidad en Japén

Con independencia de las diversas medidas de empleo para las personas
con discapacidad en Japén, las oportunidades laborales para la mayoria de
ellas siguen estando limitadas.

Japén ha disfrutado durante mucho tiempo de una tasa de desempleo muy
inferior (entre el 1 y el 2%) a la de otros paises desarrollados. Sin embar-
go, como resultado de la reciente y prolongada recesién vy la reestructura-
cién de las empresas y la industria, que desembocé en cambios de las prac-
ticas laborales tradicionales de Japén, la tasa de desempleo se incrementé
hasta el 4,5% a finales del afio 2000, afectando con ello de forma adversa
la situacién laboral de las personas con discapacidad. Ahora el gobierno
tiene que crear activamente mds oportunidades de trabajo para el crecien-
te nimero de personas desempleadas, incluyendo a las personas con disca-

pacidad.

Las innovaciones tecnolégicas centradas en la microelectrénica han provo-
cado un incremento de la robotizacién industrial y de la automatizacién
de las oficinas. Estas innovaciones han comenzado a influir de diversas
maneras en la situacién laboral. Una buena parte de la maquinaria es ahora
menos accesible para las personas con discapacidad, que son cada vez miés
susceptibles a los impactos negativos de las innovaciones tecnoldgicas. Pero
el avance tecnoldgico ha traido también consigo algunas ventajas para las
personas con discapacidad, a través del desarrollo de diversas mdquinas y
dispositivos que les permiten desempefiar trabajos en 4reas que anterior-
mente no eran accesibles o no estaban disponibles para ellas. Entre las me-
didas futuras que se pueden concebir para las personas con discapacidad,
podriamos incluir el desarrollo de los programas de rehabilitacién profe-
sional, incluyendo programas de desarrollo de capacidades, para afrontar
los cambios que el avance tecnolégico ha traido consigo. Ademds, es nece-
sario seguir investigando en el uso positivo de la tecnologia para las perso-
nas con discapacidad.
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Se espera que el nimero de trabajadores del sector industrial siga dismi-
nuyendo como resultado de su reestructuracién y recesién prolongada, asi
como por los crecientes costes laborales. Por lo tanto, las oportunidades
laborales para las personas con discapacidad tendrén que buscarse en el
sector terciario, y para ello tenemos que facilitarles la formacién necesaria
en cooperacién con las instituciones educativas y las empresas. Las opor-
tunidades formativas de las personas con discapacidad se pueden ampliar
significativamente si se promueve su integracién en los programas de for-
macién normalizados.

Ryosuke Matsui, Vicepresidente RI para la region de Asia y el Pactfico. Tokio
(Japdn)

Deben fomentarse, ademds, otras vias de generacién de empleo a través
de la economia social, las iniciativas de 4mbito local y las nuevas actividades
relacionadas con las necesidades ain no satisfechas por el mercado. El des-
arrollo de nuevas tecnologfas de la informacién y comunicacién permite
disociar lugar de trabajo y empresa y hace posible que personas con movili-
dad reducida realicen su trabajo en el propio domicilio. En este marco el te-
letrabajo es, precisamente, una de las opciones mds prometedoras para las
personas con discapacidad, pues permite superar algunas de las dificultades
(movilidad, transporte, accesibilidad, etc.) que limitan o impiden su inser-
cién laboral. El teletrabajo puede realizarse también de forma colectiva, en
un lugar especialmente equipado (centro de teletrabajo), lo que abre nuevas
posibilidades para la organizacién de cooperativas y empresas de economia
social.

El medio ambiente, los servicios ligados a la comunidad, los desarrollos
turisticos locales, el desarrollo de Internet, en definitiva todo el conjunto de
actividades de proximidad, que cubren necesidades especificas de la pobla-
cién, constituyen un 4mbito de actuacién preferente para la creacién de
oportunidades de empleo para las personas con discapacidad.

Aprovechar las oportunidades

Los cambios en lo referente a formacién y oportunidades de empleo que se
han producido en los dltimos afios han tenido un efecto global positivo en
las personas con discapacidades. En las dltimas décadas se ha aprendido
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mucho sobre las habilidades y sobre el potencial de las personas con disca-
pacidad, y el resultado ha sido que se les han brindado nuevas oportunida-
des y que la sociedad se ha enriquecido con su aportacién. Durante este pro-
ceso, se han puesto en cuestién muchas creencias sobre las personas con dis-
capacidad que, aunque carentes de fundamento, eran asumidas como ciertas
y estaban impidiendo que las personas con discapacidad participaran plena y
activamente en nuestras sociedades. Ahora tenemos claro que, con una for-
macién adecuada, una buena adaptacién del entorno vy, sobre todo, una ade-
cuada organizacién social, basada en la integracién y la cooperacidn, se puede
aprovechar todo el potencial que atesoran las personas con discapacidad.
Las ventajas que para el cuerpo social tendr4 el aprovechamiento de ese
potencial son notables. En términos axioldgicos, porque contribuird a afian-
zar la concepcidén de que somos realmente una familia humana, lo que nos
permitird avanzar varios peldafios en la evolucién hacia esa sociedad mejor
a la que muchos aspiramos. En términos productivos, porque el modelo de
integracién y cooperacién humana, al proveer a muchas personas con dis-
capacidad de las oportunidades para desarrollar un trabajo digno y compa-
tible con su limitacién, que les permita gozar de mayor autonomia e inde-
pendencia para si y para su familia, con todo el bienestar psicolégico y mate-
rial que ello implica, significard una ganancia efectiva para toda la sociedad.
Esa conviccién ha de ser el motor de un cambio en nuestro sistema de
valores: desde el momento que se interiorice en la sociedad y en la aprecia-
cién privada de los particulares que las diferencias y limitaciones en nada
alteran la esencia de igualdad en dignidad y derechos de las personas con
discapacidad, se habrd producido un salto cualitativo y trascendente hacia

un estilo de vida verdaderamente solidario.

PROTECCION SOCIAL Y SERVICIOS SOCIALES

La Declaracién de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (1975) proclama el derecho de todas las personas con dis-
capacidad a todos los derechos humanos, incluyendo el derecho a la seguri-
dad en si mismo y al tratamiento médico, psicoldgico y funcional, el dere-
cho a la Seguridad Social, a que sus necesidades especiales se tomen en cuen-
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ta en los planes econémicos y sociales, a la proteccidn contra todas las for-
mas de explotacién y el derecho a estar informado de sus derechos.

En términos generales, las legislaciones protegen los derechos de las per-
sonas con discapacidad, pero esta proteccién no es igualmente amplia en
todos los paises, siendo la Seguridad Social y los servicios sociales uno de los
aspectos en los que la proteccidn es més variable.

Las personas que sufren algin tipo de discapacidad son, en muchos pai-
ses del mundo, un colectivo subatendido; en parte porque no constituyen un
grupo homogéneo en el sentido de que estd integrado por personas con nece-
sidades diversas que, por lo tanto, precisan servicios también diferentes que
el sistema de proteccién social no estd preparado para atender; por otra parte,
aunque muchas de esas personas tienen necesidades similares, su acceso a los
servicios resulta ser desigual, lo mismo que la calidad de los servicios que reci-
ben. Son, con demasiada frecuencia, victimas de discriminacién en muchas
sociedades, y la gravedad de esa discriminacién o subatencién es mayor cuan-
to menor es el nivel de desarrollo del pais en el que se encuentran.

Légicamente, la “capacidad contributiva” o capacidad para recaudar re-
cursos con fines comunitarios difiere de una sociedad a otra, y a aquellas
que tienen una capacidad menor puede serles imposible proporcionar a su
poblacién prestaciones y servicios sociales adecuados. Este es el caso de los
paises donde el nimero de personas que viven en la pobreza es elevado.
Pero también existen paises en los que la ausencia de unos niveles adecua-
dos de atencidn social se debe a otro tipo de factores, generalmente de tipo
politico (por ejemplo, gobiernos que no han sido elegidos democratica-
mente y relegan la atencién social de grupos en riesgo de exclusién a un
segundo plano); juridico (como serfa en el caso de leyes que no contem-
plan determinados supuestos); o de procedimiento (como ocurre cuando
se definen las necesidades de los potenciales beneficiarios sin oirles, sin
tener en cuenta las diferencias entre los distintos grupos de poblacién, sin
valorar que las posibles necesidades no son siempre las mismas y que éstas
van cambiando, por lo que los receptores de dichos servicios son frecuen-
temente meros sujetos pasivos). Esto sin obviar que en muchos paises los
servicios sociales funcionan de manera fragmentada, lo que conlleva a
menudo a la ineficacia y a la inflexibilidad en la asignacién de recursos, y
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a que algunas necesidades, regiones y niveles de servicios no reciben la
atencién o los fondos necesarios.

Otro obstéculo recurrente es el fisico, incluido el aislamiento geogréfi-
co: los centros de servicios pueden encontrarse en lugares de dificil acceso,
por lo que muchas personas (como las que sufren algin tipo de discapaci-
dad fisica, personas ancianas, etc.) no pueden acudir a ellos.

Existen, pues, multiples factores que dificultan enormemente la crea-
cién de una adecuada red de proteccién social que, entre otras cosas, garan-
tice unos niveles adecuados en el acceso y en la calidad de la atencién médi-
ca, asi como en la proteccién generalizada que deberia garantizarse a todo
individuo.

La Seguridad Social como instrumento de cohesién social

La Seguridad Social es un importante instrumento de cohesién social en la
medida en que protege a los ciudadanos, a lo largo de su vida, de contingen-
cias tales como la vejez, la enfermedad, el desempleo, la maternidad, las car-
gas familiares, la dependencia, la invalidez, etc.

Sin embargo, en muchos paises la cobertura de los sistemas de Segu-
ridad Social dista mucho de ser universal, y muchos grupos de ciudadanos
(los que trabajan en la agricultura o en el sector informal, los trabajadores
por cuenta propia, los que no tienen un empleo...) se ven excluidos de sus
beneficios. La cuantia de las prestaciones y la disponibilidad y calidad de los
servicios es muchas veces insuficiente, y la coexistencia de distintos regime-
nes de aseguramiento social, con férmulas de financiacién y de proteccién
diversas, se traduce con frecuencia en grandes desigualdades en los niveles
de cobertura para quienes estdn encuadrados en el sistema.

Las desigualdades en este campo no son patrimonio exclusivo de paises
subdesarrollados o en vias de desarrollo; también en los paises desarrollados
se producen notorios desequilibrios en su organizacién y funcionamiento.
Algunos de ellos tienen su sistema de Seguridad Social estructurado de
forma tal que resulta realmente dificil para las personas discapacitadas com-
patibilizar su trabajo y la correspondiente cotizacién con la conservacién de
los derechos.
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El sistema de pensiones es esencial para garantizar el bienestar de las
personas con discapacidad, pero muchas de ellas se encuentran con que,
después de haber estado trabajando y cotizando, tienen muchos més proble-
mas que el resto para alcanzar una pensién. A veces se llega a esta situacién
por la dificultad de cumplir con ciertos requisitos legales como, por ejem-
plo, demostrar que una incapacidad es preexistente al alta en la Seguridad
Social, o bien por la necesidad de probar que han aparecido nuevas lesiones
que no existian al inicio de un trabajo o el agravamiento de estas dltimas,
etc. Las personas discapacitadas han de ser tratadas como cualquier otro ciu-
dadano, y por ello todas estas medidas probatorias no son sino obstdculos
afiadidos e injustificados; lo tinico que habria que hacer en el momento en
que se produce el hecho causante de la prestacién, es reconocer, o no, que
existe una situacién de incapacidad laboral, puesto que es la regla general
que se debe aplicar a todo trabajador. ;Por qué han de recibir el colectivo de
personas discapacitadas tratamiento diferente? Tampoco se les conceden
otras facilidades de las que si disfrutan otros trabajadores: en algunos regi-
menes de Seguridad Social la jubilacién anticipada estd al alcance de la ma-
no de cualquiera, pero en especial para determinados colectivos en base a la
dureza y circunstancias de su trabajo: mineros, pescadores, personal de vue-
lo de lineas aéreas, etc., que pueden ver reducida significativamente su edad
de jubilacién. Sin embargo, no tienen esa opcién las personas afectadas por
algdn tipo de discapacidad que, precisamente por las afecciones que pade-
cen, realizan igualmente su trabajo en condiciones de especial dureza y des-
gaste, o van a tener una vida laboral forzosamente mds corta.

Pro otra parte, no podemos olvidar que un importante porcentaje de
personas discapacitadas no llegan nunca a realizar una actividad profesional
debido a la gravedad de las afecciones que provocan su discapacidad. La pro-
teccién que suelen recibir las personas y familiares que viven bajo estas cir-
cunstancias suele reducirse, cuando existen, a ayudas no contributivas, de
menor cuantfa y con menor garantia de percepcién que las pensiones con-
tributivas que cubren contingencias equivalentes. Deberfa generalizarse la
posibilidad de que esas personas pudiesen acceder a un sistema de presta-
ciones de cardcter contributivo, que no tendria por qué estar ligada a la rea-
lizacién de una actividad laboral o profesional.
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Muchas legislaciones son tan restrictivas y, al mismo tiempo, tan in-
completas, que imposibilitan el acceso a ciertas prestaciones que sélo se re-
conocen cuando la discapacidad alcanza un determinado porcentaje, inclu-
so cuando dicha persona tampoco tiene acceso a trabajo remunerado algu-
no. Incluso algunas personas temen aceptar algtin trabajo por miedo a per-
der la asignacién por los hijos discapacitados que tienen a su cargo, o ver
reducida su pensién por imperativo legal. Medidas mds favorecedoras, como
permitir compatibilizar el percibo de las prestaciones no contributivas con
la realizacién de alguna actividad remunerada con un limite de ingresos,
resultarfan mucho mds ajustadas a la realidad de este colectivo.

La proteccién por dependencia, si bien estd prevista y cubierta por los
mecanismos sociales de muchos paises desarrollados, es un problema que
actualmente se estd agudizando con el paso del tiempo, por las variaciones
de las estructuras familiares y por el envejecimiento de la poblacién y creci-
miento de la esperanza de vida. La dependencia es una situacién que expe-
rimentan muchas personas discapacitadas; los cuidados que tradicional-
mente se ofrecian en el seno familiar son cada vez m4s dificiles de prestar, y
es necesario que se contemple la provisién de cuidados profesionales de
larga duracién a las personas dependientes como una prestacién diferencia-
da. Algunos paises ya lo consideran asi para dar cobertura a este problema
creciente: Luxemburgo, Alemania, Austria, Francia o Portugal son algunos
ejemplos.

Los servicios sociales, fundamentales para el bienestar

de los individuos y de la sociedad

Los servicios sociales contribuyen al bienestar de los individuos al tiempo
que atienden las necesidades de integracién y desarrollo de la sociedad. El
éxito de los servicios sociales estd en funcién de la medida en que se utilicen
para atender necesidades individuales y comunitarias reconocidas. El con-
cepto de servicios sociales debe ser amplio: incluye desde necesidades basi-
cas como la nutricién, el agua potable, la vivienda, el saneamiento, la edu-
cacion, la asistencia en la busqueda de empleo, el transporte, la seguridad y
la participacién en la vida cultural y social..., hasta prestaciones y servicios
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destinados a personas con necesidades derivadas de la vejez, la incapacidad
para trabajar, el desempleo, la atencién a la familia, las enfermedades, la dis-
capacidad, la maternidad y otros imprevistos y problemas.

Los servicios sociales desempefian muchas funciones; algunos son pre-
ventivos; otros pueden ser curativos. Algunos tienen por objetivo compen-
sar, mientras que mediante otros se pretende promover el desarrollo de las
personas, las comunidades y la sociedad. Naturalmente, los contextos nacio-
nales y culturales difieren, pero, en sentido general, el déficit de atencién
puede estar relacionada tanto con aspectos cuantitativos (como recibir ser-
vicios insuficientes o no recibirlos en absoluto), como cualitativos (por
ejemplo, recibir servicios que no tengan el nivel deseable).

Como sefala el Informe del Seminario sobre medios de garantizar a los
grupos de poblacion subatendidos el acceso a los servicios sociales (Bangkok,
Tailandia, 2 a 6 de noviembre de 1998), los sistemas vigentes en la mayoria
de los lugares no son satisfactorios para una gran parte de la poblacién.
Siguen existiendo millones de personas que no reciben servicios sociales o
estdn mal atendidas, y los factores que originan esta situacién son multiples
y muy variados: ausencia de recursos suficientes que padecen numerosos
paises; insuficiente prioridad otorgada a los programas sociales en la distri-
bucién de los recursos disponibles; ausencia de mecanismos y procesos
capaces de conciliar y unificar de manera eficaz los intereses, con frecuencia
diversos y en ocasiones muy divergentes, de quienes proporcionan y quie-
nes utilizan los servicios, es decir, la falta de formas viables de colaboracién
entre todos los agentes sociales, etc.

A las deficiencias del sistema en si, en ocasiones hay que sumar los con-
flictos civiles e internacionales, las crisis financieras y las catdstrofes natura-
les, que constituyen otro grave obstdculo para la eficacia y eficiencia en la
prestacién de los servicios sociales, puesto que esas situaciones reducen la
capacidad de los paises afectados para prestar servicios sociales bdsicos de
forma sostenida a toda la poblacién, en especial a los grupos desfavorecidos
y vulnerables.

Las personas discapacitadas siguen siendo uno de los colectivos que
padece notorias discriminaciones a la hora de atender sus necesidades espe-
cificas, en todo tipo de culturas, en mayor o menor medida en funcién del
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nivel de desarrollo social, pero discriminaciones al fin y al cabo. Una ade-
cuada atencién, una Seguridad Social para todos, implica prever y tener en
consideracién la diversidad y pluralidad, no sélo de los individuos en si mis-
mos, sino también de las circunstancias a las que pueden verse sometidos.
El intercambio de informacidn, la planificacién de las actividades y de la
prestacién de los servicios, o el intercambio de experiencias, son algunas de
las medidas que servirfan para iniciar algunas de las reformas que se mues-

tran necesarias.

LAS ESPERANZAS DEL CAMBIO TECNOLOGICO
Y DE LOS AVANCES CIENTIFICO-MEDICOS

Innovacién, disefio para todos y participacién de los usuarios

Al hablar del futuro de la discapacidad y su inclusién en una sociedad sin
barreras ni limitaciones es innecesario recordar que tal futuro se asocia in-
mediatamente al desarrollo cientifico-técnico, a los avances tecnolégicos y
sus aplicaciones y a las nuevas perspectivas de la medicina. Esta asociacién
se hace ademds pensando en dos orientaciones de utilidad del cambio tec-
nolégico, que se refieren al impacto en la calidad de vida de las personas con
discapacidad y de las personas de su entorno y a la incidencia y relevancia
que tendrdn las nuevas herramientas para la integracién laboral, social y cul-
tural de las personas discapacitadas. Proyecciones que, por otro lado, se ven
afianzadas por lo que pueden significar tales avances para la calidad de vida
y permanencia en la actividad social, cultural y ciudadana de las personas
con edad avanzada y de aquellas otras con discapacidades sobrevenidas.

De ahi que los presupuestos planteados en la conocida Ley de los Esta-
dounidenses con Discapacidad (ADA), paradigmdtica en muchos aspectos,
como los relativos al entendimiento de la accesibilidad y a que la tecnologia
sea, desde su disefio, de facil uso y de sencilla comprensién, se estén intro-
duciendo conceptualmente en todos los procesos de desarrollo tecnoldgico y
en las aplicaciones précticas de los mismos. De forma que ello permita mejo-
rar los factores de calidad de vida gracias a la mejora de los interfaces hom-
bre-mdquina, a la integracién a medida de los servicios y a la mejora conti-

INFORME AL CLUB DE ROMA

149



EL FUTURO DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN EL MUNDO

nuada de los sistemas de control. Andlogamente se espera que los avances
aludidos redunden en mayores posibilidades de integracién social, laboral y
cultural, de manera que mejoren los sistemas para la libertad de movimien-
tos, el transporte, las comunicaciones y la adaptacién de nuevos servicios.

Se estdn dando avances especificos en el campo de la domética, que pro-
ducen mejoras en el mantenimiento, la ergonomia, la modularidad y fun-
cionalidad de los dispositivos y la personalizacién y adecuacién a cada cir-
cunstancia de los sistemas y equipos de las viviendas. Los cambios son tam-
bién importantes en campos como la educacidn, la formacién profesional,
el empleo y la integracién socio-ambiental. Destacan, en este dltimo 4mbi-
to, los referidos a la mejora de los entornos adaptados, a la movilidad per-
sonal y al alojamiento, asi como a las actividades de ocio y cultura. Los avan-
ces tecnoldgicos tienen una creciente incidencia en los procesos de forma-
cién tanto de las personas discapacitadas como de los profesionales que les
ayudan en sus procesos de rehabilitacién e insercidn.

Estos avances se estdn viendo facilitados por la continua accién de
organismos reguladores y de normalizacién, asi como por la decisién de que
la accesibilidad sea una norma de aplicacién generalizada, cuyas exigencias
comienzan a ser asumidas desde las administraciones publicas. Pero los
avances en cuestién sélo continuardn y se difundirdn en la medida en que
la discapacidad y los productos y servicios orientados a favorecer y conseguir
su inclusién sean también objeto de los procesos de innovacién, que han de
estar guiados por el objetivo del disefio para todos y asistidos por la partici-
pacién de los usuarios en su desarrollo y consecucién de resultados aplica-
bles. De esta forma, las Nuevas Tecnologias pueden ser, a la postre, palancas
decisivas para lograr nuevas inclusiones y, de paso, abrir nuevos mercados.

La creciente difusién de las nuevas tecnologias en los horizontes coti-
dianos, tanto laborales como culturales y de ocio, asi como las expectativas
de la generalizacién de la Sociedad de la Informacién, estin planteando una
nueva frontera: la de conjugar la innovacién permanente con la integracion
en la vida social y productiva de todas las personas. Desde esta frontera se
vislumbran, ademds, concreciones que pueden dar pie a nuevos negocios y
oportunidades, que derivardn de las ventajas que encierra el dise7io para rodos
de aplicaciones, servicios y terminales. Y es que la innovacién y la integra-
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cién, en este comienzo de siglo, pueden determinar, con su interrelacién
fructifera, la difusién generalizada de las aplicaciones y novedades tecnolé-
gicas para todos. O, por el contrario, que tales avances técnicos puedan ser
una nueva barrera para acrecentar la exclusién.

La innovacidn, con su creciente pujanza en las sociedades avanzadas,
pone de manifiesto las perspectivas que se abren con su aplicacién para ob-
tener no sélo mejores niveles de bienestar y competitividad, sino también
nuevas oportunidades para una mayor cohesién e integracién. Y es que ésta
puede verse facilitada por el desarrollo de la interactividad y el didlogo sin
fronteras de espacio ni de tiempo, que permite que la participacién de cual-
quier persona se abra a nuevos horizontes, pero, sobre todo, que posibilita
escuchar e integrar las expectativas y propuestas de todos aquellos que quie-
ran hacer oir su voz a la hora de pergefar proyectos colectivos.

Todo ello permite resaltar la importancia que las nuevas aplicaciones tec-
noldgicas van a tener para lograr que la Sociedad de la Informacién sea una
sociedad de la inclusién y la participacién, donde el mundo de la discapaci-
dad no se vea excluido ni marginado. Y mds cuando esta Sociedad Interactiva
va a ser una sociedad donde el conocimiento serd un factor més determinante
que las capacidades tecnoldgicas. Un factor, por otro lado, que sélo reside en
las personas y en su voluntad para hacer crecer a diario la inteligencia colec-
tiva. Que sélo alcanzara todas sus potencialidades en la medida que se ponga
al servicio de la solidaridad y el bienestar de cada comunidad.

De esta forma, ese bienestar colectivo va a depender, sobre todo, del de-
sarrollo de inteligencias colectivas sin las cuales la Sociedad de la Infor-
macién perderfa muchas de sus potencialidades. El desarrollo de tales inte-
ligencias va a depender de c6mo se sea capaz de aprender y de ensefiar, o de
cémo se mejoren las capacidades de andlisis de problemas y las propias de la
creatividad para lograr su resolucién con los medios mds eficaces y eficien-
tes. Es decir, de cdmo los usuarios de las nuevas redes y aplicaciones los
empleen en resolver mejor sus viejos problemas y sobre todo en cémo sean
capaces de abrirse a nuevas oportunidades u horizontes en sus intereses,
negocios o programas institucionales.

Si se quiere que la Sociedad de la Informacién sea una sociedad para la

cohesién social y no una nueva via para la exclusién y la dualizacién ciuda-
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dana, serd imprescindible conseguir el compromiso de los poderes publicos,
de los agentes econémicos y sociales y, en definitiva, de toda la sociedad,
para desarrollar medidas legislativas y proyectos técnicos, empresariales y
sociales que faciliten que el mundo de la discapacidad se vea beneficiado por
el disefio para rodos y las tecnologias habilitantes. De modo que los avances
técnicos y las nuevas aplicaciones y servicios de las tecnologias de la infor-
macién y las comunicaciones sean una fuente de oportunidades para la inte-
gracion, el aprendizaje y el empleo y no un conjunto de nuevas barreras que
aumente la exclusién y la discriminacion.

Para lograrlo habrd que potenciar y desarrollar aquellas politicas e ini-
ciativas que contribuyan a fomentar el aprendizaje y la formacién en las
Nuevas Tecnologfas y aplicaciones de la Sociedad de la Informacién para las
personas con discapacidad. Asi como promover cuantas medidas y proyec-
tos permitan el acceso al empleo y la igualdad de oportunidades de éstos
ante los nuevos horizontes profesionales y laborales que se abren con las
nuevas realidades sociales y empresariales. Y habr, en definitiva, que impul-
sar aquellos proyectos, programas e iniciativas de innovacién y desarrollo
que intensifiquen ese diseiio para todos, que faciliten la aplicacién generali-
zada de tecnologias habilitantes y aquellas otras soluciones que faciliten la
accesibilidad a los desarrollos de esas nuevas realidades.

Ello requerird, en primer lugar, que el sector privado reconozca y vea al
colectivo de personas con discapacidad y mayores, con el potencial de mer-
cado que constituyen y con las peculiaridades que les resultan propias. No
s6lo en cuanto a una fuerza laboral en ascenso (la de las personas con disca-
pacidad que se integran paulatinamente al mundo laboral), sino en cuanto
a la capacidad econémica real que se les presupone (los mayores se estima
serdn titulares, en el afio 2010, del 25% de la masa monetaria circulante y
a su vez serdn protagonistas de numerosas discapacidades sobrevenidas).

Y a su vez serd de gran interés que el mundo empresarial sea conscien-
te de que el concepto universalmente aceptado de disefio para todos y las
facilidades que conlleva, no sélo permite satisfacer demandas del colectivo
de mayores y de los usuarios con discapacidad, sino que, como la experien-
cia avala, los productos empresariales que lo incorporan acabardn siendo
reconocidos por el resto de consumidores como dotados de una mayor con-
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fortabilidad. O que, en dltima instancia, estos productos encierran una ma-
yor calidad, que los diferencia y distingue de los concebidos desde perspec-
tivas mds limitadas y excluyentes. Lo cual va a requerir evaluar si cada ini-
ciativa empresarial facilita la accesibilidad de sus aplicaciones, productos y
servicios a todos los usuarios, sin que quepa ningtn tipo de discriminacién
y exclusién por razén de discapacidad, y si se contemplan los medios com-
plementarios que faciliten que cada producto o servicio sea susceptible de
llegar a los mercados de todos.

En este clima cabria enmarcar igualmente las iniciativas en pos de una
nueva frontera donde se busca ir cerrando la denominada brecha digiral. Asi,
en la recta final de la dltima campafia electoral americana, se promovieron
algunas acciones que intentaban sentar las bases para reducir esa brecha digi-
tal que hace que la difusién de las ventajas y aplicaciones de la Sociedad
Interactiva no sea igual entre las personas con discapacidad y las que no lo
son. Esa iniciativa, denominada Oportunidad Digital, persigue que tales di-
ferencias se reduzcan por la accién positiva y coordinada de la actuacién pi-
blica y los compromisos privados.

Con ello, mediante la aportacién de fondos publicos, la participacién y
programas especificos de empresas, instituciones educativas y entidades para
la accién social, se pretende ir mas alld de la adaptabilidad de herramientas
y procedimientos para acercar las ventajas digitales a las personas con disca-
pacidad. Se busca, asi, que el desarrollo de tecnologias habilitantes y la apli-
cacién reiterada del disefio para todos, que dard una mayor funcionalidad y
calidad a productos y servicios, permitan la accesibilidad en igualdad de
condiciones y eliminen las discriminaciones de cardcter técnico y operativo,
al tiempo que hagan posible disefiar productos y soluciones mds competiti-
vos, multifuncionales y atractivos.

Tales condiciones, de lograrse, habrén de acompafarse de la generaliza-
cién de buenas pricticas que faciliten la adecuacién de normas y procedi-
mientos para que no sean las barreras legales, o las reglas anteriores a la pre-
ocupacién por la adquisicidn y provision de servicios para la accesibilidad,
los que den al traste con los esfuerzos de disefio para todos. Pero sobre todo
se requerird la superacién de las limitaciones sociales que dificultan la inte-
gracién de la discapacidad. Y que todavia suponen que la uniformidad es
mejor que la diversidad.
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Se buscaria, asi, en definitiva sentar las bases para que las Nuevas Tecno-
logfas faciliten la participacién de las personas con discapacidad en el des-
arrollo de las inteligencias colectivas, asumiendo que al abrir oportunidades
para la accesibilidad de todos se estd trabajando en pro de aprovechar lo que
pueden dar de si las inteligencias colectivas cuando en su desarrollo no se
excluye a nadie. A la vez que con ello sé ira aprendiendo a gestionar la evo-
lucién de capacidades personales, con lo que significa para el mantenimien-
to de la empleabilidad de todos. Dado que al ritmo que se ensanchan los re-
querimientos personales para adecuarlos a los cambios, cualquiera puede ver-
se envuelto en discapacidades funcionales que le aparten de la vida activa y
vivir en primera persona lo que es estar del otro lado de la brecha digital.

Por todo ello, promover programas como los lanzados en los paises mds
avanzados es méds que un gesto en favor de la discapacidad. Es una apuesta
por impedir que, al seguir con prejuicios sociales infundados, se desaprove-
chen esas inteligencias que se construyen con las ideas y voluntades que
laten en cada uno de nosotros, y que se renuevan y ensanchan en la medi-
da que las redes nos permiten acceder a mds personas y contribuir solida-
riamente al bienestar de todos. Sin exclusiones ni discriminaciones, ya que
ello serfa un empobrecimiento social, a la vez que una afrenta para la digni-
dad humana de los excluidos, que no nos podemos permitir y que, ademds,
significarfa cerrar la puerta a nuevas aplicaciones y servicios de una crecien-
te calidad y versatilidad, concebidos no para una parte reducida del merca-
do, sino para su adaptabilidad a cada cliente y cada demanda. Es decir, para
liderar competitivamente, desde esa multifuncionalidad, una oferta que va
mids alld de lo que se concebirfa desde la uniformidad de la exclusién. La
diversidad de la inclusién es la nueva frontera que definird la diferenciacién
de los productos y servicios mds avanzados, que estdn llamados a liderar los
mercados de todos.

Para desarrollar estos ejes principales se hace necesario promover tanto
la actualizacién normativa como el desarrollo de proyectos orientados a la
insercién laboral, el aprendizaje integrado y aquellos otros que promuevan
e intensifiquen el disefio para todos y la aplicacién de tecnologias habilitan-
tes. Por lo que se hace imprescindible afiadir a los procesos de innovacién,
aquellos otros que permitan
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a) la revision de las pricticas y condiciones de adquisicién de bienes
y servicios para las Administraciones Publicas, para que en las mis-
mas se requiera que la adquisicién de materiales y aplicaciones de tec-
nologfas de informacién, electrénicas o de telecomunicaciones en
especial, y en general para todas las restantes, éstas sean directamen-
te accesibles o susceptibles de ser adaptadas mediante las ayudas téc-
nicas existentes en cada momento en el mercado;

b) la elaboracién, en colaboracién con las asociaciones de discapaci-
tados, de guias para la compra de material laboral y educativo accesi-
ble, de forma que tanto estas gufas como los requerimientos aludidos
en el punto anterior, sirvan de referencia y buenas practicas para el
resto de los sectores productivos y de la iniciativa privada y de las en-
tidades sin 4nimo de lucro;

¢) la definicién y continua actualizacién de catdlogos de necesidades
especificas para cada tipo de discapacidad, de forma que dichos catd-
logos puedan servir de referencia y ser consultados a través de las
redes y puedan ser actualizados a medida que dichas necesidades evo-
lucionan dependiendo de los adelantos tecnoldgicos;

d) la promocidn de foros de iniciativas y propuestas para adecuar las
ofertas tecnoldgicas a las demandas de cada tipo de discapacidad.
Dichos foros se integrarfan, ademds, en portales de iniciativa publi-
ca-privada que abarcasen los diferentes aspectos del mundo de la dis-
capacidad y en el que cupiesen tanto las vias para la insercién laboral
y la bisqueda de empleo como las que facilitasen el aprendizaje
mediante sistemas educativos virtuales, y

e) el desarrollo de aquellos programas de actuacién que permitan que
a la par que se ultiman las aplicaciones que facilitan el gobierno en
linea, éste pueda llegar a ser también una realidad para el mundo de
la discapacidad, de forma que las iniciativas pablicas vuelvan a ser un
ejemplo de buenas pricticas e inclusién social, como podria ser que
cualquier portal o sitio web fuese accesible para todos. En lo que
jugardn un papel determinante la difusién de iniciativas como la

WAL, orientada al desarrollo de web accesibles.
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Tales propuestas requieren verse acompafadas por las acciones que sur-
jan del colectivo de personas con discapacidad, ya que serfa necesario:
Estimular, orientar y encauzar adecuadamente la evaluacién y reco-
pilacién de informacién sobre necesidades que satisfacen y facilida-
des que aportan las tecnologfas, productos y/o servicios derivados o
directamente relacionados con el sector de las telecomunicaciones y
la aplicacién generalizada de nuevas tecnologias.
Realizar encuestas sobre el grado de penetracién, en los diferentes
colectivos, de los actuales productos y servicios innovadores, y
Evaluar el incremento en la calidad de vida que puede asociarse al uso
e implantacién de aquellas innovaciones que se estén implantando o
sean de préxima aparicién.

Por otra parte, y en lo que se refiere a las empresas privadas e institu-
ciones de innovacién y desarrollo, conviene que se vayan incorporando nue-
vos criterios de evaluacién empresarial para ser aplicados a la hora de valo-
rar, desde el punto de vista de la Sociedad de la Informacién para Todos, las
iniciativas de negocio que se vayan impulsando. Si se quiere que la Sociedad
de la Informacién sea una Sociedad para la Inclusién, se hace preciso dar
una atencidn especial a los colectivos en riesgo de exclusién. Muy singular-
mente habrd que considerar, dentro de los proyectos innovadores a través de
los que la Sociedad de la Informacién se construye, a la discapacidad como
un factor de atencidn prioritaria, de manera que en esos proyectos se afian-
ce el disefio y accesibilidad de los nuevos medios y herramientas para todos
los ciudadanos y usuarios y que, ademds, en los procesos de negocio de esos
proyectos, se facilite la integracién laboral y la formacién y el aprendizaje
profesional a la medida de las demandas especificas de cada trabajador, sin
que se den barreras y limitaciones que fomenten la exclusién y ensanchen la
brecha digital que han de salvar las personas con discapacidad para acceder
a los nuevos empleos de la Sociedad Interactiva.

Consecuentemente con ese criterio de proyectos para la integracion es
preciso que en las iniciativas de negocio se puedan valorar especificamente
las potencialidades de accesibilidad para todos en lo que se refiere a tres ejes.
A saber:
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los usuarios inmediatos que sean discapacitados,

las aplicaciones cooperativas con otras iniciativas para la integraciéon
de la discapacidad, y

los procedimientos de insercién y formacién internos, asi como la

implantacién de buenas pricticas para la accesibilidad.

Lo cual va a requerir evaluar si cada iniciativa empresarial facilita la accesi-
bilidad a sus aplicaciones, productos y servicios a todos los usuarios, sin que
quepa ningin tipo de discriminacién y exclusién por razén de discapacidad,
o si se contemplan los medios complementarios que facilitasen llegar a todo
el mercado. Y evaluar, también, si la iniciativa en cuestién facilita la inser-
cién laboral de las personas con discapacidad, especificando cudntos son los
puestos laborales a crear de inmediato y en un futuro. Asi como si tienen
previsto la aplicacién de modalidades, tales como el teletrabajo, que permi-
tan la insercién y participacién laboral de las personas con discapacidad. Y
si en el desarrollo de cada iniciativa se ha previsto facilitar el aprendizaje
profesional de cualquiera de sus empleados actuales o futuros, sean discapa-
citados 0 no. Y si para ello estd previsto la aplicacién de metodologias que
faciliten el aprendizaje y actualizacién de la empleabilidad de las personas
con discapacidad, aunque ello suponga el aprendizaje a distancia y con he-
rramientas especiales.

Es necesario que los usuarios hagan llegar a los operadores y fabricantes
las caracteristicas que esperan de los productos y servicios que la discapaci-
dad demanda en la actualidad, o que sean susceptibles de desarrollos futu-
ros de interés. Y es imprescindible que en paralelo se acometan las reformas
normativas que permitan la accesibilidad total. A sabiendas de que estos
usuarios, por su limitada capacidad de actuacién en los mercados, nunca
podrdn incidir eficientemente en los mismos si no logran comprometer, de
manera coordinada, las iniciativas empresariales, las de las instituciones edu-
cativas y las diferentes propuestas de los agentes sociales y de las entidades
que protagonizan la emergencia de la Sociedad Civil.

En pos de ese compromiso y coordinacién es como habrd que impulsar
la accién de estos usuarios especiales que, sin embargo, participan como
otros usuarios de la esperanza en las oportunidades que la Sociedad del
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Aprendizaje abre para todos. Y cuya primera realidad es la de poder apren-
der cooperativa e interactivamente, intercambiando experiencias y expecta-
tivas y aprovechando la conectividad de esas nuevas redes y aplicaciones.
Haciéndolo, ademds, de forma que la Sociedad del Conocimiento hacia la
que se camina pueda ser, sobre todo, una sociedad solidaria que no desper-
dicie ninguna de las ideas y voluntades que laten en cada persona y en cada
asociacion.

Entre éstas estarfan, por tanto, la necesaria adecuacion de las legislacio-
nes existentes a las nuevas realidades y potencialidades tecnolégicas para que
sean asequibles a cualquier circunstancia personal y en aquellas otras que
impulsen el disefio para todos y en las que jueguen un papel protagonista
los usuarios tltimos de los avances y aplicaciones. Ello supone acercar un
mundo de ofertas tecnoldgicas por definir a otro de demandas y expectati-
vas que carecen, en muchas ocasiones, de los cauces y procedimientos ade-
cuados para hacer llegar a los disefiadores cudles son sus requerimientos.
Pero estas distancias y carencias se estdn empezando a sortear gracias a que
los fabricantes, espoleados por aquellas Administraciones que en sus buenas
précticas se imponen comprar sélo equipos y servicios accesibles, estin
determinando protocolos que van mds alld de la usabilidad para tratar de
perfilar en qué consiste la accesibilidad. Y para lo cual no les queda mids
remedio que echar mano del concurso de las personas con discapacidad,
para escuchar sus demandas y hacerse eco de sus expectativas.

Tales anhelos pueden verse frustrados si tal concurso no se articula de
una manera ordenada y ajustdndose a procedimientos que conduzcan al
éxito y que pasarfan por acomodarse a modelos para la formacién y partici-
pacién de organizaciones de usuarios sobre temas de calidad de uso y comu-
nicacién en aplicaciones de I+D.

Estos proyectos han nacido con el objetivo de desarrollar un marco con-
ceptual sobre la participacién de usuarios en la I+D, fundamentado en el
concepto de asociacién en igualdad de condiciones y en la insercién en pro-
cesos reales, que facilite la participacién de las asociaciones, la formacién de
los usuarios, la mejora en el intercambio de buenas pricticas, la adecuada
difusién de los resultados y el fomento del conocimiento de las tecnologfas

de la informacién y las comunicaciones.
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Para llegar a estos planteamientos ha sido preciso constatar que sélo la
satisfaccién del usuario lleva al éxito de productos y servicios, que son,
igualmente, los usuarios los que mejor conocen sus necesidades y pueden
orientar sobre las funcionalidades que han de tener los diversos productos.
La tecnologfa de la rehabilitacién ha permitido constatar lo valiosas que son
las colaboraciones y sugerencias de los usuarios, y la normas internaciona-
les, como las Uniformes de la ONU, o las que se derivan del Tratado de
Amsterdam de la UE, estdn impulsando tal cooperacién.

De esta forma, cualquier proyecto de esta naturaleza habrd de articularse
a partir de principios que hacen referencia a la mentada asociacién en igual-
dad de condiciones; a que sean organizaciones de usuarios quienes los prota-
gonicen; a la igual remuneracién de la participacién; a la accesibilidad; al per-
sonal cualificado; planificacién e implicacién desde el principio. A ello con-
viene sumar criterios de evaluacién y unos indicadores que la faciliten. Asi
como una delimitacién de tareas en las que es posible la participacién y que
en unos casos serfan de cardcter interno y en otras externas a los proyectos.

Pero con ser importantes este tipo de proyectos piloto, es mucho mds
determinante, para que la participacién de los usuarios sea efectiva, que las
asociaciones se comprometan con este tipo de proyectos y que involucren, a
su vez, a los operadores y fabricantes mediante acuerdos y plataformas insti-
tucionales. Capaces de programar actividades, formar a usuarios y protago-
nizar iniciativas de I+D compartiendo costes y responsabilidades. Sélo asi
serd posible que el disefio para todos no sea flor de un dia, sino una realidad
que se concreta en planes, programas y acciones especificas, y serd posible,
ademds, insertar estas concreciones en las iniciativas pablicas y privadas desde
las que se estd construyendo la Era Interactiva, que no debiera ser ajena a nin-
gun anhelo personal o grupal de participacién en la vida colectiva.

Al desarrollar tales medidas se estarfan sentando las bases para promo-
ver que las personas con discapacidad sean protagonistas activos de la Socie-
dad Interactiva y no meros sujetos pasivos de teleaplicaciones asistenciales y
paliativas pero no habilitantes. Estas ideas ya ha sido planteadas por el Foro
Europeo de la Discapacidad (EDF) en su Manifiesto sobre la Sociedad de la
Informacién y la Discapacidad, en el que se han abordado los aspectos edu-
cativos, de empleo, legislativos, de mercados y de utilidad, accesibilidad y
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disponibilidad. Consecuentemente con ello el EDF ha saludado calurosa-
mente una iniciativa como la e-Europa, pero ha recordado la necesidad de
contar con fondos para el disefio para todos y para evitar la brecha digital,
de forma que nadie se quede atrds. Posteriormente y cuando se conocieron
mds concreciones relativas al Plan de Accién europeo, se recordé que el tema
de la discapacidad debiera de estar presente en todos los programas y no
solamente en aquellos dedicados al aprendizaje y las cualificaciones. A
sabiendas que trabajar por la discapacidad es hacerlo por una sociedad que
se enriquece con la diversidad y con el desarrollo de las inteligencias colec-
tivas a las que se hacia alusién mds arriba.

El EDF acabé proponiendo respuestas especificas para cada una de las
diferentes iniciativas parciales propuestas en el e-Europa 2, de forma que
ello permita impulsar la accesibilidad universal en la Sociedad de la Infor-
macién y que desde la discapacidad se pueda contribuir a impulsar aquellas
politicas y programas que eviten la exclusién, y a evitar que se sesguen los
proyectos en marcha hacia soluciones parciales al margen de las demandas
de la diversidad, el disefio para todos y las tecnologfas habilitantes.

En este clima cabria enmarcar igualmente las iniciativas de Estados Uni-
dos y Canad4 en pos de una nueva frontera donde se haya cerrado la brecha
digital que hace que la difusién de las ventajas y aplicaciones de la Sociedad
Interactiva no sea igual entre las personas con discapacidad y las demds per-
sonas. La iniciativa Oportunidad Digital persigue que tales diferencias se
reduzcan por la accidn positiva y coordinada de la accién publica y los com-
promisos privados.

La apertura de posibilidades para todos permitiria, a la vez, aprender a
gestionar la evolucién de las distintas capacidades personales, con lo que
esto podria significar para la mejora de la empleabilidad de todos. Dado el
ritmo al que se amplian los requerimientos en materia de conocimientos y
aptitudes para acceder a los nuevos puestos de trabajo de la Sociedad de la
Informacién, cualquiera puede verse envuelto en discapacidades funciona-
les que le aparten de la vida activa y vivir en primera persona lo que es estar
del otro lado de la brecha digital.

Por ello, promover programas que promuevan la accesibilidad a las nue-
vas tecnologfas es mds que un gesto en favor de la discapacidad. Es una
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apuesta por impedir que se desaprovechen, en la construccién del conoci-
miento como patrimonio colectivo, las ideas y voluntades que laten en cada
uno de nosotros. Un conocimiento que se renovard y crecerd en la medida
en que en su construccién puedan participar mds personas. Las exclusiones
y discriminaciones en el acceso al conocimiento y en su construccién supo-
nen un empobrecimiento social, ademds de una afrenta para la dignidad
humana de los excluidos, que la Humanidad no se puede permitir.

Los avances médicos y la discapacidad

Como sefiala la Doctora Gro Harlem Brundtland, Directora General de la
OMS, “la salud y el bienestar de las personas en todo el mundo dependen
de manera critica del desempefio de los sistemas de salud que las atienden”.
Para conocer la situacién mundial en el desempefio del sistema sanitario, la
Organizacién Mundial de la Salud realizé el Informe sobre la salud en Mundo
2001, documento que supone el primer andlisis de su tipo sobre el conjun-
to de sistemas de salud del mundo. Para su elaboracidn se tuvieron en cuen-
ta los siguientes pardmetros:

Nivel global salud de la poblacién.

Desigualdades o disparidades dentro de la poblacién.

Capacidad de respuesta del sistema de salud (Combinacién entre la

satisfaccién del paciente y el funcionamiento mds o menos correcto

del sistema).

Distribucién de la capacidad de respuesta dentro de la poblacién

(Cémo perciben las personas con diferentes niveles econémicos la

atencidn sanitaria que reciben).

Distribucién de la carga financiera del sistema de salud dentro de la

poblacién (es decir, sobre quién repercuten los costes).

Con estos indicadores, cabe pensar que en la evaluacién se habran teni-
do en cuenta variables como el nivel de respuesta de los diferentes sistemas
sanitarios a las necesidades de las personas que sufren algin tipo de disca-
pacidad. Ello significarfa que los paises que han obtenido los mejores resul-
tados son los que poseen no sélo un sistema de salud mds avanzado, sino
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aquéllos cuyo sistema tiene una mayor capacidad para atender la salud de
todos los ciudadanos, conforme a los principios de justicia e igualdad.

Siguiendo estos criterios para el andlisis, se comprobéd que, por ejemplo,
Francia proporciona la mejor atencién a la salud, seguida por Italia, Omdn,
Austria y Japén. También que, en comparacién con los demds paises, el sis-
tema de salud de los E.E.U.U. es el que gasta una mayor proporcién de su
producto interno bruto, pero se ubica, segiin su desempefio, en el lugar 37
de 191 paises. Sin embargo, el Reino Unido, que gasta sélo el seis por cien-
to del PIB en servicios de salud, estd en el lugar 18, y diversos paises peque-
fios, como San Marino, Andorra, Malta y Singapur, se encuentran en los
primeros lugares de la lista.

Este informe pone en evidencia los problemas de orden mundial que
afectan a los sistemas sanitarios, y por ello a los grupos mds vulnerables: per-
sonas mayores, discapacitadas, o con escasos recursos econdmicos, etc.

El informe sefiala que existen grandes variaciones en el desempefio del
sistema de salud, incluso entre paises con niveles similares de ingreso y gasto
en salud. Esto significa que el desempefio y la salud de las poblaciones pue-
den ser mejorados. El Dr. Christopher Murray sefiala que “Aunque ha habi-
do avances significativos en las décadas pasadas, pricticamente todos los
paises estdn infrautilizando los recursos de que disponen. Esto conduce a un
gran nimero de muertes previsibles y discapacidades, sufrimiento innecesa-
rio, injusticia, desigualdad y negacién de los derechos bdsicos a la salud del
individuo.”

Segtin este informe, los problemas en los sistemas de salud son mds gra-
ves en los pobres, a quienes se sume en una mayor pobreza por falta de pro-
teccién financiera contra la enfermedad. Serfa necesario que los paises
ampliaran los seguros sanitarios para cubrir al mayor porcentaje posible de
poblacién.

En muchos paises los logros obtenidos en el terreno de la salud benefi-
cian de manera desproporcionada a aquellos que ya gozan de una mejor
salud. No basta con proteger o mejorar la salud de la poblacién si, al mismo
tiempo, no se reduce con ello las desigualdades. El sistema sanitario debe
considerar prioritarias las acciones tendentes a mejorar la salud de los més
vulnerables, ya que el objetivo de la buena salud es realmente doble: el me-
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jor nivel promedio que pueda alcanzarse (bondad del sistema), y las meno-
res diferencias posibles entre los individuos y los grupos (justicia).

Cuando el desempefio de los sistemas de salud no es adecuado, es decir,
cuando la atencién y los avances médicos no se ponen en prictica para
mejorar el nivel de la salud sin distinciones y apoyando especialmente a los
que mids lo necesitan, los avances médicos pueden ser una via de exclusién
que acentte todavia mds las diferencias que hoy por hoy siguen imponién-
dose en muchos paises, también a la hora de prestar una adecuada atencién
sanitaria. Es de justicia que se preste mds atencién a aquellos que mds la
necesitan; que la medicina y sus progresos sean un medio mds para lograr
que la discapacidad sea, cada vez menos, un obstéculo para vivir una vida
plena en sociedad.

Medicina, sociedad y discapacidad

Nadie puede discutir el importante papel que han jugado los avances médi-
cos en la prevencién, tratamiento y mejora de la calidad de vida de las per-
sonas discapacitadas. Gracias a algunos de estos avances se ha conseguido
que enfermedades que eran generadoras de discapacidad en el pasado hoy
ya no lo sean, Por ejemplo, hasta hace relativamente poco tiempo, las per-
sonas afectadas pro el virus del SIDA estaban condenados a un deterioro
fisico progresivo que, precedido de un periodo de grave discapacidad, fina-
lizaba provocdndoles la muerte, mientras que, actualmente, los tratamientos
médicos permiten a muchos de estos enfermos llevar una vida normal social
y profesional. La Medicina procura ayuda instrumental, ortopédica, proté-
sica, farmacoldgica y/o terapéutica, que permite a las personas con discapa-
cidad superar o compensar muchas de sus limitaciones y poder llevar asi una
vida lo més auténoma y participativa posible.

Sin embargo, la relacién entre los avances médicos y la discapacidad es
compleja. El desarrollo de la medicina también puede causar un incremen-
to en la incidencia de la discapacidad, como consecuencia del alargamiento
de la esperanza de vida y de la mayor supervivencia de personas con gran-
des secuelas discapacitantes. Por otra parte, también existe un temor mani-
fiesto a que los avances en determinados campos de la Medicina, como los
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que tienen que ver con la deteccién prenatal de posibles malformaciones o
anomalias congénitas o con la determinacién del riesgo genético de padecer
determinadas enfermedades, puedan traducirse en un incremento de los ni-
veles de rechazo y discriminacién hacia las personas que, por una razén u
otra, lleguen a padecer una discapacidad. Este tltimo aspecto es de vital im-
portancia pues, a pesar de que encuestas recientes ponen de manifiesto que
se estd produciendo un cambio de mentalidad social frente a la discapaci-
dad, padecer alguna discapacidad psiquica, fisica o sensorial sigue siendo
sinénimo de impedimento, de inutilidad o “no capacidad” para desenvol-
verse con normalidad. La sociedad continda adjudicando automdticamente
a la persona discapacitada el sinénimo de persona “impedida”, y éste es uno
de los mayores obstdculos a los que habra que enfrentarse.

Como todo, la ciencia y la tecnologia se desarrollan dentro de un deter-
minado marco cultural, econémico, ético y moral. Los resultados cientificos
y tecnoldgicos se utilizan en multitud de contextos y esos contextos son los
que, finalmente, definen el concepto de salud, de enfermedad o normali-
dad, jugando asi un papel clave en el uso y aplicacién que se haga del cono-
cimiento médico y de los avances que ya se estén produciendo, por ejem-
plo, en el campo de la genética humana. En funcién de cémo se defina el
problema se buscaran las soluciones y respuestas oportunas, de ahi la impor-
tancia de evitar errores conceptuales conducentes no sélo a soluciones o
medidas inadecuadas para el problema en cuestién, sino a que la sociedad
equivoque también sus conceptos y creencias sobre qué es, por ejemplo,
salud, enfermedad o discapacidad.

Llegados a este punto, se puede entender cudl es la magnitud del pro-
blema, pero existe mayor dificultad a la hora de aplicar unas pautas que ex-
pliquen o definan qué es la discapacidad. Tradicionalmente se han distingui-
do dos modelos definitorios: el modelo médico y el modelo social.

En el modelo médico, 1a discapacidad se ve como un problema o defecto
inherente a la persona, causado por una enfermedad o problema de salud, y
como una desviacién de ciertas normas. El objetivo de la Medicina respecto
de la persona discapacitada es la cura, prevencién o adaptacién (instrumen-
tos asistenciales), el cuidado y la rehabilitacién médica. En el plano politico,
el objetivo serfa la reforma de las politicas que conciernen a la salud.
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A modo de ¢jemplo, muchas de las pruebas predictivas o curas emple-
adas por la genética se centran en el individuo y sus supuestas limitaciones.
Actdan de acuerdo a criterios médicos de evaluacidn, sin considerar los efec-
tos e interrelaciones entre el entorno social y la realidad bioldgica, y por
tanto ofrecen soluciones exclusivamente médicas (prevencién o cura/adap-
tacién) sin contemplar soluciones sociales (aceptacién de la diferencia,
igualdad de derechos, etc.). Aunque no corresponde s6lo a los cientificos
ofrecer soluciones sociales, ningtin cientifico cuyo trabajo tenga consecuen-
cias sociales deberfa desentenderse de ellas.

El modelo social de discapacidad es un modelo ideoldgico basado en las
actitudes. Para este modelo, la discapacidad no deriva sélo de una condicién
de la persona, sino de un conjunto de factores entre los que se incluyen el
ambiente social. En consecuencia, el tratamiento del problema exige la
accién social, el conjunto de la sociedad debe llevar a cabo las modificacio-
nes ambientales necesarias para que las personas discapacitadas puedan par-
ticipar activamente en todas las actividades sociales. Es necesario un cambio
social y los poderes politicos deberfan afrontarlo como un problema de
derechos humanos similar a los de orientacién sexual o de igualdad de sexos,

y que en ocasiones deberfa suponer el cambio o la eliminacién de normas.

El desarrollo cientifico y politico més importante en el progreso de las per-
sonas con discapacidad en las tdltimas tres décadas ha consistido en la acep-
tacién de un nuevo modelo de discapacidad. Actualmente se entiende que
el concepto de discapacidad es pluridimensional e interactivo, en el que no
se puede reducir la discapacidad a los fenémenos puramente biomédicos,
sino que es resultado de una compleja interaccién entre la persona y el
entorno.

Este cambio de paradigma conceptual hacia lo que con frecuencia se deno-
mina como “modelo social de discapacidad” ha abierto las puertas a una
amplia gama de desarrollos cientificos y politicos. Cuando la discapacidad
se comprenda no sélo como una cuestién de morbilidad que se puede
explicar en términos médicos, sino como una cuestién de funcionamiento
humano general, conformado por entornos fisicos, sociales e incluso acti-
tudinales, las consecuencias para el futuro de las personas con discapaci-
dad en todo el mundo se verdn radicalmente alteradas.

Jerome E. Bickenbach, Universidad de Queen. Kingston, Ontario, (Canadd).
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Este problema conceptual existe porque toda realidad biolégica puede
ser formulada desde ambos puntos de vista: como un problema médico o
como un problema social y de derechos humanos. Por ejemplo, en la Ingla-
terra del siglo XX, -modelo médico—, las mujeres todavia eran consideradas
demasiado dependientes y emocionalmente frigiles como para tener dere-
cho al voto, a la propiedad o a la custodia de sus hijos. Posteriormente,
—modelo social-, la desigualdad entre hombres y mujeres se atajé aplicando
la igualdad de derechos para ambos sexos. A problemas semejantes se en-
frentan en nuestros dias otros grupos como los homosexuales, bisexuales o
lesbianas, que luchan para que no se les aplique un modelo médico que los
aparta de lo considerado “normal”; quieren ser tratados conforme a un mo-
delo social de respeto de la diversidad e igualdad de derechos. En esta misma
linea, las personas discapacitadas tratan de evitar que su situacién se consi-
dere como algo fuera de la normalidad y luchan por pasar a ser considera-
dos como parte y ejemplo de la diversidad de la humanidad.

La hostilidad social hacia las personas discapacitadas no existirfa si fué-
ramos conscientes de que toda persona estd expuesta a que, por ejemplo,
una guerra, un accidente o una enfermedad cambie radicalmente el modo
como se relaciona con el mundo y consigo mismo.

El problema no estd en la discapacidad en si, sino en todo lo que la
rodea, que es, en definitiva, lo que determina la “no capacidad” para desen-
volverse con normalidad. En realidad, es el medio el que determina el impe-
dimento: si las ciudades, sus calles y medios de transporte, los centros de tra-
bajo, etc., no estdn concebidos para albergar a sus ciudadanos discapacita-
dos, entonces es cuando éstos no pueden desplazarse o desempefiar su tra-
bajo, atin cuando estén perfectamente capacitados para ello.

La discapacidad no debe ser vista como un asunto que concierne exclu-
sivamente a las personas discapacitadas y su entorno. La discapacidad con-
cierne a toda la sociedad, en términos de legislacién, educacién y servicios,
que deben promoverse para integrar completamente a las personas discapa-
citadas.

En este sentido, la Psicologia ha demostrado c6mo el entorno incide po-
sitiva o negativamente en el desarrollo personal, laboral y social de la perso-
na discapacitada.
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La discapacidad a menudo se acompafia de cierto sentimiento de infe-
rioridad, de marginacién social. Lo realmente grave de este problema es que
su origen no se encuentra en el sujeto individual, sino en el colectivo, en el
resto de la sociedad. Las actitudes negativas y los prejuicios se manifiestan
en miles de formas diferentes, desde la escuela hasta en el centro de trabajo,
a veces disimulados como terminologia médica, jerga educativa, pruebas
psicoldgicas, o incluso tras una excesiva proteccién paternal.

Para cambiar la imagen social de la persona con discapacidad y para que
muchas personas discapacitadas cambien la imagen que tienen de si mismas,
es necesario valorar a la persona como tal, adecuando los procesos, respe-
tando los ritmos individuales en las actividades productivas y de formacién,
y atendiendo sus necesidades; pero también, haciéndoles asumir su rol acti-
vo, aportando su granito de arena a la sociedad a través de sus habilidades
individuales. De este modo la persona discapacitada, como cualquier otra,
toma conciencia de su realidad, de cémo lograr un mejor aprovechamiento
de sus capacidades y compensar aquellas dreas de mayor déficic .

El desafio del futuro es brindar a las personas con discapacidad la imagen
que les corresponde; es decir, la de ser personas que, con apoyos especiales, se
integrardn a la sociedad de acuerdo a sus capacidades y habilidades indivi-
duales. En este proceso de cambio debe participar la sociedad completa.

Un nifio que nace con alguna discapacidad seguird, quizd, un recorrido
distinto al de un nifio no discapacitado a la hora de desarrollar sus habili-
dades y herramientas sensorio-motoras e intelectuales. Pero como cualquier
otra persona, en el resultado final de su desarrollo y formacién influirén
multiples factores: constitucién psicosomdtica, calidad educativa de los
padres, el ambiente social, y otras situaciones externas, favorecedoras o trau-
miticas. Como resultado final, si las condiciones de vida favorecen el des-
arrollo de todas las capacidades potenciales, el individuo no sélo aprende a
valerse por si mismo y a vivir en sociedad, sino que también serd capaz de

originar y transmitir otras habilidades.
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La Genética y el descubrimiento del “Libro de la Vida”

Las esperanzas cientifico-médicas cada vez son mayores, especialmente des-
de el momento en que, tras descifrarse el genoma humano, la comunidad
cientifica proclamé tener en sus manos la llave que permitird el acceso a
remedios y terapias para muchos de los males que sufre la Humanidad.

El Proyecto Genoma Humano abrié una nueva era en la investigacion
genética, puesto que en el genoma radica toda la informacién necesaria para
la creacién de un ser humano, siendo sus alteraciones la causa de multiples
disfunciones y enfermedades (por ejemplo, el sindrome de Down aparece
como consecuencia de la alteracién del fenotipo del cromosoma 21). El
conocimiento del “Libro de la Vida” comienza por la secuenciacién com-
pleta del genoma humano, que es lo que se ha logrado hasta el momento,
pero esto s6lo es el comienzo de la investigacidn; lo realmente complicado
es saber interpretarlo, saber leerlo y determinar cémo funciona, cémo se re-
lacionan unos elementos con otros, cémo interactdan entre si.

Aunque en la actualidad se dispone de los genomas completos de un
nimero creciente de organismos, incluido préximamente el hombre, las
investigaciones estdn desplazando el foco de atencién hacia la proteémica,
es decir, a la rama cientifica que estudia el proteoma (o conjunto de prote-
inas que se expresan a partir de un genoma), poniéndose de manifiesto que
muchas de las incégnitas por despejar se encuentran en la estructura y fun-
cién de las proteinas, asi como en sus interacciones y sus modificaciones. En
otras palabras, para que la comunidad cientifica llegue a descifrar la enorme
cantidad de informacién generada por los proyectos de secuenciacién de
genomas, necesita previamente conocer mucho mds sobre las proteinas. Al-
go realmente complejo en la medida en que el proteoma es un elemento al-
tamente dindmico: sus componentes varfan en un organismo, tejido o célu-
la, como consecuencia de cambios en su entorno, estrés, administracién de
drogas, estado fisioldgico, etc. Estos cambios también pueden producirse
por la forma en la que las proteinas interaccionan para formar complejos
macromoleculares, En definitiva, estas variaciones incrementan de forma
notable el nimero de proteinas presentes en un momento dado, lo que difi-
culta la identificacién de mapas de proteinas completos. No obstante, esta
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ardua tarea constituye una pieza clave en la medida en que de ella depende
el poder determinar la funcién bioldégica que desempenan las proteinas y su
mids que posible vinculacién al desarrollo de enfermedades tan serias como
la enfermedad de Alzheimer.

Lo cierto es que factores tales como la potencia de computacién actual
y las herramientas bioinformdticas, asi como un refinamiento sin preceden-
tes en las técnicas de andlisis, hardn realidad que en un futuro muy préxi-
mo contemos con unas posibilidades hasta ahora inimaginables. A través de
la genética se podrdn erradicar enfermedades; se podra detectar la predispo-
sicién de un individuo a sufrir enfermedades y disefiar los firmacos a su me-
dida, lo que evitard reacciones adversas; serd posible asegurar la longevidad y
replicar 6rganos; en los diagndsticos prenatales se podrd conocer el codigo
genético en una fase muy temprana del embarazo, lo que podria suponer que
una buena parte los casos en los que se detecte algtin tipo de alteracién ter-
minaran en abortos voluntarios. Incluso la manipulacién genética permitird
disminuir determinadas caracteristicas fenotipicas asociadas a determinadas
alteraciones. Ayudard a combatir el cdncer, las malformaciones congénitas, la
distrofia muscular, etc. También se podrd actuar sobre los agentes téxicos,
por ejemplo, mediante el desarrollo de terapias farmacoldgicas, para prevenir
muchas alteraciones o, en dltima instancia, mejorar la calidad de vida de las
personas enfermas o que padecen algin tipo de discapacidad.

Estos descubrimientos no estdn exentos de riesgos, puesto que, al cono-
cer las claves del sistema, de la misma forma que se puede actuar corrigien-
do determinados errores del cédigo causantes de una enfermedad o altera-
cién, también se podria utilizar, por ejemplo, para alterar el rendimiento o
las propiedades de la especie humana o para “seleccionar riesgos™: si la infor-
macién genética de cada individuo fuese de libre acceso, podriamos encon-
trarnos con empresarios que utilizaran los datos para seleccionar a sus em-
pleados; con padres tentados por la idea de corregir el genoma de los hijos
para prevenir enfermedades o mejorar su capacidad, etc. El problema del
control de los datos genéticos es ya una realidad (un ejemplo es el caso de
las patentes genéticas realizadas por empresas sobre determinado material
genético extraido del cuerpo de una persona o sobre manipulaciones de ese
material genético).
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La genética tiene que ser una “terapia’ accesible para todos, no debe
constituirse en un privilegio accesible s6lo para determinadas capas sociales.
Ademis, si la intervencién de la genética fuese algo frecuente, se podria pro-
ducir un mayor rechazo y discriminacién hacia aquellas personas que, por
no haber hecho uso de la misma, presentasen cualquier tipo de “anomalia”;
por ejemplo, pensando en el increible desarrollo de las tecnologias de asis-
tencia y rehabilitacién, podria llegarse a un punto en el que dichas tecnolo-
gias permitan obtener una agudeza visual superior a la que la humanidad
tiene por s misma; esto serfa lo mismo que afirmar que se estarfa creando
una nueva forma de discapacidad, puesto que aquellos que no decidiesen
someterse a esa tecnologfa para mejorar su visién, estarfan en inferioridad de
condiciones, serfan “menos capaces’.

Todas estas posibles situaciones y otras muchas que podrian originarse
serfan la causa de muchas injusticias y discriminaciones.

Parece sensato pensar que la humanidad deberia reconocer y proteger la
diversidad de capacidades y luchar para evitar la ya demostrada tendencia al

“capacitismo”.

La Bioética como barrera contra la deshumanizacién

La Bioética —ética de los avances de la medicina y las ciencias biolégicas—,
estd llamada a jugar un importante papel en un mundo tan cambiante y en
el que los avances médicos, especialmente en el terreno de la genética, se
producen cada vez con mayor rapidez.

La cuestién es que la genética, en un futuro cada vez més préximo, per-
mitird reparar o ayudar a reparar discapacidades, enfermedades y defectos,
asi como a disminuir el sufrimiento, pero... ;quién decide lo que es disca-
pacidad, enfermedad o defecto que necesite ser reparado? ;Quién decide lo
que es sufrimiento? ;Quién decide cudl serfa el método correcto de repara-
cién? ;Cémo afectarfa esto a las estructuras sociales?

Una parte del colectivo de personas discapacitadas ve sus derechos huma-
nos seriamente afectados por los avances de la Biomedicina y por las poten-
ciales nuevas formas de discriminacién que podrian tener lugar en nombre
del progreso cientifico y técnico. En funcién del uso que se haga de la
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Genética, ésta servird no s6lo para tratar la enfermedad o la deficiencia, sino
para impedir toda vida que no se considere “normal”. Por ello es importante
que se establezcan limites dirigidos a garantizar que el desarrollo de las apli-
caciones de la biomedicina sea respetuoso con los derechos y con la dignidad
de los seres humanos, con instrumentos como el Convenio sobre Derechos
Humanos y Biomedicina promovido por el Consejo de Europa {38}.

Actualmente es frecuente que se produzca la interrupcién selectiva de
embarazos sobre la base de exploraciones prenatales y pruebas genéticas des-
tinadas a detectar caracteristicas percibidas como “anormales” y por ello
indeseables, en lo que podria considerarse un nuevo tipo de eugenesia y un
claro atentado a la diversidad humana.

Incluso las personas discapacitadas son utilizadas con frecuencia para
ejemplificar el necesario avance en el campo genético y erradicar ese pro-
blema. Para muchos, esto no es sino una acticud médica discriminatoria que
impide que las personas discapacitadas puedan vivir como miembros acti-
vos, productivos e iguales en la sociedad. No puede consentirse una deshu-
manizacién tal que se reduzca la singularidad y el valor de una persona a sus
caracteristicas genéticas. ;Acaso no significa nada la diversidad humana, las
relaciones sociales y el respeto mutuo?

En definitiva, la Bioética debe velar para que la Genética y la investiga-
cién centren sus esfuerzos no en erradicar la discapacidad, sino en mejorar
la informacién sobre la discapacidad, lograr un tratamiento mejorado de las
condiciones potencialmente discapacitantes, mejorar el apoyo a las personas
con discapacidad y evitar que los futuros avances se enfoquen como un
arma de “limpieza genética”, tal vez impulsados por la rentabilidad y “efi-
ciencia social” que supondria el no tener que destinar importantes sumas

monetarias a satisfacer las necesidades de ese colectivo.

[381 Consejo de Europa: Convenio Europeo sobre Derechos Humanos y Biomedicina (Puesto a
la firma en Oviedo, el 4 de abril de 1997, entrd en vigor tras la ratificacién de 5 Estados,
incluidos 4 Estados Miembros, el 1 de diciembre de 1999).
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Los objetivos deseables

Para lograr que los avances médicos propicien una mayor calidad de vida a
las personas discapacitadas y favorezcan su inclusién social es necesario al-
canzar una serie de objetivos, algunos de los cuales resultan comunes a cual-
quier 4rea que se intente mejorar en el terreno de la discapacidad:

Evitar un entorno discapacitante

Es mucho mds grave la imposibilidad de interaccién con el entorno que la
discapacidad en si misma. No hay que olvidar que la calidad de vida de las
personas discapacitadas se mide no s6lo en términos econémicos y de pre-
dicciones médicas, sino también en funcién de las actitudes sociales.

Prevenir la discapacidad

Con ello se hace referencia a la adopcién de estrategias generales que, en la
medida de lo posible, limiten o pongan fin a la guerra, las hambrunas y la
malnutricién, asi como a la adopcién de programas concretos orientados a
la prevencién, a combatir ciertas enfermedades, a garantizar la seguridad en
las carreteras y los lugares de empleo o a desactivar los millones de minas
antipersonas que todavia siembran de dolor y de muerte muchas regiones
del mundo . No hay que olvidar que la falta de previsién es, junto con los
accidentes y las infecciones, una de las mayores causas que originan disca-
pacidades.

Mayor participacion de las personas discapacitadas y de sus familias
en el diserio, la organizacion y la evaluacion de los servicios de rehabilitacion

La rehabilitacién comprende, entre otros, el asesoramiento, la capacitacién
en la atencién propia, el suministro de dispositivos y aparatos, la educacién

especializada y la rehabilitacién profesional.

Mejorar los servicios y la atencién médica prestada

a las personas discapacitadas

Segun recientes informes de la Organizacién Mundial de la Salud, sobre la
base de sondeos realizados entre sus Estados miembros y a las principales
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organizaciones de personas con discapacidad, resulta alarmante la situacién
general de la atencién médica ofrecida a las personas discapacitadas. De los
104 paises que respondieron, el 95 por ciento declaran ofrecer atencién
médica a personas discapacitadas; sin embargo, un 30 por ciento no tiene
ningtin tipo de servicio de rehabilitacién, 46 paises no atienden personas
discapacitadas en servicios de primeros auxilios, y un tercio de los paises que
respondieron a la encuesta no proporcionan una formacién adecuada al per-
sonal que trabaja con personas discapacitadas. En cuanto al personal, con la
excepcién de los practicantes o enfermeras, los demds perfiles (especialistas
ortopédicos, logopedas, psicélogos o pediatras) son escasos y tienden a
encontrarse casi exclusivamente en las ciudades. Las personas discapacita-
das, por otra parte, tienen que viajar con frecuencia muy lejos de sus luga-
res de residencia habitual para poder encontrar centros con los recursos
humanos y materiales apropiados.

Fomentar la investigacion para la prevencion y rehabilitacion

de discapacidades, asi como la formacién de recursos humanos especializados

Es necesario impulsar la colaboracién gubernamental a todos los niveles, pa-
ra apoyar la investigacién cientifica y tecnoldgica relacionada con la preven-
cién de las discapacidades, el tratamiento, la rehabilitacién e integracién a
la sociedad de las personas con discapacidad.

La investigacién cientifica es esencial para la bisqueda de nuevos recur-
sos para la prevencién, deteccién, diagnéstico y rehabilitacién de las diver-
sas discapacidades. Ademds, en muchos paises la mayor parte de la tecnolo-
gia en rehabilitacién es de importacion, lo que encarece la prestacion de ser-
vicios y dificulta a las personas con discapacidad su adquisicién. Por ello,
serfa necesario fomentar la formacién de investigadores en el campo de la
rehabilitacién, tanto en los aspectos bdsicos, como clinicos y tecnoldgicos, y
apoyar la investigacién orientada a la prevencién de discapacidades y a la
rehabilitacién.

Es necesario que, al asignar los recursos destinados a la investigacién, se
dé apoyo preferencial a los proyectos relacionados con la discapacidad. Debe
tomarse en consideracién que los avances en la medicina permiten vislum-

brar la solucién en muchas situaciones consideradas como irreversibles, pero
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ahora los conocimientos de la Biologia Celular y Molecular, el Genoma
Humano, la Terapia Génica y la Biotecnologia deben ponerse al servicio de
las personas con discapacidad. La rehabilitacién de las personas con disca-
pacidad requiere con frecuencia de prétesis, ayudas técnicas diversas, im-
plantes, auxiliares auditivos, ayudas visuales, etc. Se requiere impulsar la in-
vestigacién que permita disponer de mejor tecnologia y a precios mds ac-
cesibles. También es necesario impulsar la formacién y capacitacién de per-
sonal médico y paramédico de los servicios de rehabilitacién.

Coordinacion de los servicios de rehabilitacion médica con los de

educacidn, trabajo, deporte y asistencia social

A través de convenios especificos de cooperacién reciproca entre los servi-
cios de rehabilitacién médica y los de educacién, capacitacién laboral,
empleo y deporte, se podrd fomentar la integracién de las personas discapa-
citadas. Todos los jévenes y adultos atendidos en los servicios de rehabilita-
cién médica deberdn recibir valoracién y orientacién vocacional, capacita-
cién para el trabajo, para lo cual deber4 establecerse la vinculacién entre los

servicios sanitarios con los de educacién y trabajo correspondientes.

Divulgacién, informacién y orientacidn en materia
de discapacidad y rehabilitacion

Es indispensable que la poblacién reciba informacién y orientacién en ma-

teria de discapacidad y de rehabilitacién con el propésito de que participe

en las diversas actividades de prevencién de discapacidades y de rehabilita-

cién integral. Para lo anterior, deberfan realizarse las siguientes actividades:
Usar Internet para que las personas con discapacidad, sus familiares
y el publico en general puedan obtener informacién acerca de las di-
versas condiciones discapacitantes, su prevencion, su tratamiento, los
servicios existentes, personal especializado, establecimientos para la
venta y alquiler de articulos e implementos para la rehabilitacién, etc.
Fomentar los centros de atencién a las personas con discapacidad,
que faciliten informacién y orientacién relacionados con los distintos
problemas de la discapacidad, tanto a las personas discapacitadas co-
mo a sus familiares o al publico en general.
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Desarrollar, de forma periddica y gratuita, pruebas para la deteccion

y rehabilitacién de discapacidades, que al mismo tiempo servirfan pa-

ra informar y sensibilizar a la sociedad en general (chequeo pedidtri-

co de nifios con discapacidad; deteccién de discapacidades motoras,

auditivas y visuales; advertencia de distintas lesiones deportivas que
pueden causar discapacidades, etc.)

Seria igualmente interesante desarrollar un programa de educacién para

la salud que logre la participacién de la sociedad civil en acciones orientadas

a la prevencién primaria de las condiciones generadoras de discapacidad.

EL OCIO Y LA CULTURA TAMBIEN SON UN
DERECHO DE LA DISCAPACIDAD

Una sociedad para todos los ciudadanos

El ocio y la cultura (al igual que el trabajo, la educacidn, la salud y la vivien-
da) son derechos fundamentales, inherentes a todo ser humano vy, por con-
siguiente, deben ser protegidos con criterios de justicia e igualdad para que
pueda disfrutarlos cualquier persona, independientemente de las circuns-
tancias o caracteristicas especificas que puedan concurrir en cada caso, como
puede ser el pertenecer a una determinada raza o religién o tener o no algin
tipo de discapacidad. Sin embargo, en un mundo cada vez més global y
competitivo, donde lo que impera es el éxito econdmico, donde las cosas y
las personas se miden en funcién de su utilidad y productividad, cada vez es
mis dificil conseguir lo que Reinhard Mohn llama “La Sociedad de los ciu-
dadanos”, una sociedad solidaria, protectora y que ofrezca posibilidades de
desenvolvimiento a todos por igual. De nada sirven los esfuerzos y los logros
a nivel econémico de un pais sin el equilibrio y estabilidad de sus estructu-

ras sociales, tal y como ha demostrado la Historia en repetidas ocasiones.

“Toda persona tiene derecho a tomar parte libremente en la vida cultural
de la comunidad, a gozar de las artes y a participar en el progreso cientifi-
co y en los beneficios que de él resulten”.

Declaracion Universal de los Derechos Humanos. Adoptada y proclamada por
Resolucion de la Asamblea General de Naciones Unidas de 10 de diciembre de
1948. Art. 27.1
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El ocio y la cultura como factores determinantes

de la calidad de vida

El ocio y la cultura, ademds de ser derechos fundamentales inherentes a toda
persona, son actividades determinantes para poder hablar de lo que cono-
cemos como calidad de vida, un concepto que tiene que ver con la satisfac-
cién de las necesidades humanas (materiales e inmateriales), pero también
con la justicia social y los derechos humanos. El contenido de la calidad de
vida no sélo va referido a la consecucién de una vida confortable; implica
también la consecucién de una sociedad cuyas metas aspiran al desarrollo
humano, a la autorrealizacién de las personas y de las comunidades.

En definitiva, el ocio y al cultura son fenémenos sociales que aportan
calidad de vida a la sociedad. Estas aportaciones se traducen en beneficios,
tanto en el plano individual (enriquecimiento personal y equilibrio psicolé-
gico) como en el plano social (la participacién en actividades culturales,
recreativas y de ocio es fundamental para el proceso de socializacién y para
el fortalecimiento de la cohesidn social y de la sensacién de pertenencia a la
comunidad) y econémico (con el desarrollo de una industria cultural y del
entretenimiento que, ademds de facilitar el disfrute del ocio y el acceso a los
bienes culturales, genera riqueza y actividad econémica).

El dia a dia puede llegar a resultar excesivamente estresante: rigidos ho-
rarios, trifico y embotellamientos en los desplazamientos, numerosas obli-
gaciones y deberes a cumplir... La posibilidad de evadirse de la rutina diaria
a través de las actividades que permiten el disfrute del tiempo de ocio y de
la cultura, ayuda a conseguir el sentimiento de satisfaccién, clara manifesta-
cién de la calidad de vida. Al mismo van ligado otros sentimientos igual-
mente beneficiosos, como la autoestima. Lo que uno piensa de si mismo
condiciona lo que hace, y cuando el individuo no estd socialmente integra-
do en todos los dmbitos de la vida, tiende a infravalorarse, asumiendo
menos riesgos sociales, académicos o profesionales, evitando relacionarse
con otras personas, etc.

El tiempo no sometido a obligaciones mejora nuestro modo de vivir,
basicamente porque utilizamos nuestra autonomifa personal, nuestra liber-
tad para elegir y decidir lo que queremos hacer, con quien queremos hacer-
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lo y el tiempo que le queremos dedicar, cosas que no son ficiles de conse-
guir en otros dmbitos de la vida. A través de esas actividades (visita a un
museo, participacién en un encuentro deportivo, en una obra de teatro...),
se llega a una sensacién de bienestar muy gratificante, provocada por facto-
res tales como la actitud positiva, la relacién con otras personas, el contacto
con la creatividad o el sentido artistico, etc. La persona llega a su autoreali-
zacién, es decir, a la satisfaccidn de diferentes potencialidades humanas, per-
sonales, afectivas y sociales. Evidentemente, la consecucién de estas necesi-
dades inmateriales mejora notoriamente la calidad de vida.

Por otra parte, el acceso a las actividades recreativas y culturales es una
via natural de participacién e integracién social. En el caso de las personas
con discapacidad, la participacidn en estas actividades requiere, en ocasio-
nes, de un esfuerzo personal adicional para solventar los posibles obsticulos
que la propia discapacidad pueda plantear, pero también, y eso es mucho
mds importante, un esfuerzo de toda lo sociedad para que las condiciones
estructurales en las que se realizan esas actividades permitan su ejercicio, sin
exclusiones, a todos los ciudadanos. Estos esfuerzos deben centrarse en la
supresion de los obstdculos, tanto fisicos o de comunicacién (barreras arqui-
tectdnicas y urbanisticas, barreras de transporte y de la comunicacién o
cualquier otro obstdculo o impedimento que imposibilite o reduzca el dis-
frute de un derecho para una persona con discapacidad) como normativos
y éticos: afortunadamente, cada vez son més los paises que protegen y de-
fienden los derechos de las personas con discapacidad a través de leyes, aun-
que todavia queda mucho camino por recorrer para garantizar su autono-
mia e integracién.

La accesibilidad de los medios y el disefio para todos son requisitos
imprescindibles para el ejercicio de los derechos. Tener en cuenta las necesi-
dades de los que tienen mds dificultades es la mejor forma de lograr pro-
ductos, servicios y espacios fdciles de utilizar por todos: En este sentido, se
ha dicho que todo arquitecto deberfa tomar como medida de referencia la
silla de ruedas, ya que por donde pasa una silla de ruedas, es seguro que
puede pasar cualquiera, y con comodidad.

Uno de los principales obstdculos para el ejercicio del derecho a disfru-
tar del ocio y la cultura son las dificultades para el acceso a locales, instala-
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ciones y equipos. La accesibilidad debe considerarse, no s6lo un derecho,
sino un requisito para la inclusién. En nuestra sociedad, s6lo quienes pue-
den moverse libremente y acceder a todos los espacios, entornos, bienes y
servicios estdn verdaderamente integrados en la vida social, econémica,
comercial, cultural y politica.

Ese planteamiento contrasta con una situacién que dista mucho de ser
la é6ptima. Veamos algunos casos:

El turismo

Viajar, hacer turismo, supone un enorme enriquecimiento a nivel personal,
ya que permite la relacién con otras personas (pudiendo incluso intervenir
otros factores afiadidos, como el contacto con distintas culturas e idiomas),
el disfrute de distintos medios de transporte, el contacto con otras ciudades
o con la naturaleza, excursiones, visitas...

En estos casos, la dificultad para las personas discapacitadas surge con
los denominados “obstdculos fisicos” que limitan o impiden su movilidad:
transporte, hoteles, edificios culturales... no estén concebidos la mayor parte

de las veces para recibir a personas discapacitadas.

El juego y el deporte

Normalmente asociado al cuerpo y a la salud fisica, el deporte es mucho
mids: es un elemento determinante de la calidad de vida y, en dltima instan-
cia, del bienestar social. La importancia del deporte se mide, no en funcién
de las victorias conseguidas, sino por el enriquecimiento que aporta a la per-
sona que lo practica.

La salud del cuerpo y del espiritu estdn intimamente ligadas (“mens sana
in corpore sano”); la actividad deportiva es fuente de salud fisica, pero tam-
bién contribuye al equilibrio personal y animico. Pero es, ademds, un ele-
mento enriquecedor en muchos otros aspectos:

Practicado desde la infancia, con el deporte se asimilan comporta-
mientos tales como el respeto al adversario, la solidaridad, la capaci-
dad de colaboracién y aceptacién de la derrota o la victoria, etc. Estos
aspectos, finalmente, acaban aplicindose en las més diversas situa-
ciones cotidianas, fuera ya del campo de juego.
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Por otra parte, el deporte acttia como corrector de desequilibrios
sociales, contribuyendo al desarrollo de la igualdad entre los ciuda-
danos.

La practica del deporte en equipo fomenta la solidaridad, ademds de
ser un importante estimulo en las relaciones humanas y de integra-
cién. Pensemos en las numerosas situaciones que surgen para esta-
blecer dichos vinculos: vestir un mismo uniforme, las horas de entre-
namiento, el didlogo en los vestuarios, la similitud de actuaciones,
aspiraciones y compromisos para alcanzar los objetivos del equipo, el
esfuerzo conjunto que se realiza en el encuentro deportivo, etc.

El deporte es una de las actividades en las que la eliminacién de los obs-
tdculos a la participacién resulta mds urgente: falta de accesibilidad de las
instalaciones; escasos medios materiales para la prictica deportiva (por
ejemplo, objetos de proteccién y orientacién); escasez de técnicos cualifica-
dos para la ensefianza y seguimiento de la actividad deportiva de las perso-
nas discapacitadas, etc.

Cuando se proyectan instalaciones deportivas, tan importante como los
célculos fisicos y matemadticos es tener en cuenta el uso que se va a hacer de
las mismas; durante una franja horaria diaria muy importante, sus usuarios
serdn nifios en horario escolar, pero también querrdn hacer uso de sus ins-
talaciones personas mayores o discapacitadas para realizar gimnasia de man-
tenimiento o de rehabilitacién. Un ejemplo de los positivos efectos que
tener eso en cuenta tiene para la calidad de vida de todos lo brinda la expe-
riencia de las infraestructuras y equipamientos construidos para los Juegos
Olimpicos y Paralimpicos de Barcelona, celebrados en 1992, en los que se
incorporaron estos conceptos, tanto en los proyectos como en las diversas
direcciones de obra de las instalaciones deportivas, sedes de las competicio-
nes y los entrenamientos. Hoy en dia toda la ciudadania las disfruta, de
manera normalizada y desapercibida para muchos de ellos. Es importante
destacar que el esfuerzo realizado para adaptar las instalaciones deportivas de
Barcelona a rafz de la celebracién de los Juegos Olimpicos y Paralimpicos de
1992 ha tenido continuidad en Atlanta 1996 y Sydney 2000.

Partiendo de la base de que sélo se puede querer y respetar aquello que
se conoce, se puede afirmar que la integracion y la proyeccién social del
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deporte practicado por personas discapacitadas sélo llegard a través del
conocimiento que se tenga del mismo. Es, pues, necesario, hacer participe a
la sociedad de este tipo de deporte, adoptando medidas tales como una
mayor difusién a través de los medios de comunicacién, especialmente la
televisién; promover y facilitar la asistencia a encuentros deportivos al
mayor nimero de ciudadanos, etc. Sélo cuando la sociedad conozca y se
implique con todo el deporte, podremos alcanzar el objetivo dltimo: la prac-
tica conjunta del deporte de personas discapacitadas y no discapacitadas de
forma habitual y no ocasional, siendo igualmente necesaria una regulacién
que recoja dicha integracién y normalizacién de los deportistas discapacita-
dos con el resto de los deportistas

La asistencia a restaurantes, cines, especm'fulos

y actividades culturales

También en estos dmbitos es muy frecuente que existan problemas de acce-
sibilidad que impiden o limitan la participacién, al ignorarse las necesida-
des del colectivo de personas discapacitadas.

Ante estas dificultades, es necesario adoptar medidas dirigidas a facilitar
el gjercicio del derecho al ocio y la cultura por parte de las personas con dis-
capacidad. Estas medidas han de incluir soluciones de accesibilidad fisica
(rampas y ascensores, aseos, aparcamientos, amplitud de las puertas, plazas
especialmente disefiadas y dotadas, superficies antideslizantes, teléfonos si-
tuados a una altura adecuada para su utilizacién por una persona en silla de
ruedas etc.) de sefializacién (superficies téctiles, sonoras, mapas y pancartas
claros y en relieve, con la opcién en braille y situados a una altura accesible)
y de comunicacién (subtitulacién, posibilidad de escuchar una banda sono-
ra con descripciones y comentarios, etc.).

Tecnologias de la informacién y las comunicaciones

Es necesario hacer mds accesibles las nuevas tecnologfas, en particular alli
donde se ha demostrado que la tecnologia permite a la persona discapacita-
da la préctica de determinadas actividades culturales y de tiempo libre que
de otro modo no podria llevar a cabo, y sirve ademds para mejorar su segu-
ridad a la hora de desarrollarlas.
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Por otra parte, y para evitar lo que hemos denominado “discapacidad
tecnolégica’, es fundamental la plena accesibilidad a las nuevas tecnologias
de la informacién. No se trata sélo de asegurar que las personas con disca-
pacidad puedan acceder a la informacién que circula a través de Internet,
sino también la accesibilidad de teléfonos méviles, videojuegos y consolas.
Se trata de integrar la diversidad, haciendo accesible cualquier programa o
dispositivo informdtico que salga al mercado, en lugar de generar programas
y dispositivos informdticos exclusivos para las personas discapacitadas.

Internet es una importante herramienta de integracién, participacién y
acceso a la cultura. Con una tecnologfa accesible, permite a cualquier per-
sona consultar la ingente cantidad de informacién de todo tipo que circula
por la red. Ademds, en la red la comunicacién y la relacién/integracién de
comunidades se produce sin distincién de capacidades; elimina distancias y
alienta la comunicacién, combatiendo el aislamiento y la soledad a través
del correo electrénico y los “chats”; favorece la informacién y la cultura. No
s6lo sirve para mantener a las personas con algin tipo de discapacidad y a
sus familiares al corriente de los progresos médicos, técnicos o de cualquier
otro tipo que puedan influir en una mejora de su salud y, por ende, de su
calidad de vida; también posibilita las consultas e interconsultas médicas
entre pacientes y profesionales. Permite acceder a noticias de actualidad, re-
vistas, diarios, informes, recibir educacién a distancia para realizar cursos
laborales, de postgrado, congresos virtuales, etc.

Facilitar mds informacion
La informacién sobre los distintos servicios relativos al ocio y a la cultura
debe contener siempre una referencia a su accesibilidad. Una informacién
precisa y puesta al dia regularmente permite a las personas con discapacidad
elegir el alojamiento o transporte més adecuado. La informacién debe poder
obtenerse ficilmente y, a ser posible, bajo diferentes formas (documentos en
grandes caracteres, cassettes, folletos con un lenguaje simple...). El conteni-
do informativo debe ser el mismo que para los otros clientes.

Por otra parte, es necesario también informar a la sociedad sobre la dis-
capacidad: se tratarfa de erradicar las actitudes negativas que todavia se tie-
nen en relacién con la discapacidad, nacidas basicamente del desconoci-
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miento; hay que cambiar hacia una actitud mds positiva y mds préxima a la
realidad, reivindicando las capacidades de las personas con discapacidad
para disfrutar del ocio y para generar y consumir productos culturales, en
lugar de acentuar sus dificultades, con frecuencia resueltas mediante las téc-
nicas y la tecnologfa emergente.

Sistema de evaluacién de la accesibilidad

Las oficinas y centros de informacién vinculados al ocio (hoteles y redes de
transporte, agencias de viajes, teatros y cines...) y a la cultura (museos y salas
de exposiciones o conferencias...), deberfan ofrecer, tanto a las personas con
discapacidad como a sus organizaciones, un sistema de informacién sobre la
posible accesibilidad de estos centros, puesto que esto permitirfa a los inte-
resados evaluar si ésta se adapta a sus necesidades. Asimismo, se debe garan-
tizar la objetividad a la hora de calificar un centro de ocio y cultura como
accesible, mediante la evaluacién por personas independientes expertas en
este campo. Es necesario que la sociedad tome conciencia sobre la realidad
de la discapacidad y los numerosos obstdculos a los que todavia se enfren-
tan las personas con discapacidad en su acceso al ocio y la cultura. El pri-
mero de los pasos para derribar esos muros, y quizds el més dificil, es lograr
que esa toma de conciencia sea general, y no sélo de aquéllos que se encuen-
tran mds cerca del problema.

A todo lo anterior habria que afiadir que el ocio se ha convertido en un
factor econdémico que determina la modernidad de las sociedades. Las
industrias culturales son un nuevo sector productivo que determina umbra-
les de calidad de vida y a través de cuyas diversas facetas los ciudadanos
acceden a saberes, espectdculos y esparcimientos variados. Las sociedades del
ocio, como desarrollo de las sociedades de consumo de masas, son ademds
una plataforma imprescindible para configurar las nueva sociedades del
conocimiento y el aprendizaje. Y mds si se piensa en que éste se produce a
través de manifestaciones culturales y canales de comunicacién que van
mucho mids alld de las paredes de los centros educativos.

Con ello el ocio, como vehiculo también para la creatividad y la inno-
vacion, se vuelve un factor decisivo para la inclusién, ya que a través de estas

manifestaciones también se desarrolla el imaginario colectivo, que se cons-

182 DESARROLLO HUMANO Y DISCAPACIDAD



Las oportunidades que se tienen y se pueden construir

truye con las aportaciones de todos los que pueden acceder a estos dmbitos
de desarrollo cultural y esparcimiento. Hablar, por tanto del ocio inclusivo
es definir nuevas vias para la incorporacién a la vida ciudadana de todas las
personas y para que éstas puedan aportar, con sus ilusiones, nuevas vias para
la creatividad humana.

LA VIDA CIUDADANA Y LA PARTICIPACION ACTIVA
EN EL DESARROLLO POLITICO

En concreto, hay que mantener, con independencia de los partidos politi-
cos y de los programas al uso, una forma de innovacién politica, de crea-
cién y experimentacién politicas. Nadie puede negar que desde los afios
sesenta la vida cotidiana de la gente ha cambiado y mi propia vida es prue-
ba de ello. Cambio que, obviamente, no se ha debido a los partidos poli-
ticos, sino a otro gran nimero de movimientos. Estos movimientos socia-
les han cambiado efectivamente nuestra vida, nuestra mentalidad y nues-
tras actitudes, asf como la mentalidad y las actitudes de personas sin rela-
cién o ajenas a esos movimientos, lo cual es algo sumamente importante y
positivo. Insisto, no son las trasnochadas organizaciones politicas de cufio
tradicional las que han dado pie a esta revisién.

Michel Foucault

El enunciado de este epigrafe, de indole desiderativa, puede comportar una
peticién de principio, que, como se sabe, son siempre peligrosas para la sol-
vencia y el rigor del andlisis intelectual y del pensamiento social. Decir, en un
estudio sobre la discapacidad y su porvenir en el mundo, vida ciudadana y
participacién activa en el desarrollo politico induce al error de presuponer que
las personas con discapacidad, a lo ancho y largo del mundo —que no se
agota, por més que algunos quieran hacerlo creer, en las naciones occidenta-
les o que siguen e imitan este estilo de vida y organizacién— gozan de hecho
de la condicién de plena ciudadania y estdn por tanto en situacién de parti-
cipar, si ésa es efectivamente su voluntad, activamente en el desarrollo politi-
co. La triste comprobacién, avalada por multiples datos e informaciones esta-
disticas, es que las personas con discapacidad, globalmente consideradas y
desde una Sptica mundial, no estdn en condiciones, por la situacién de acu-

sada desventaja de la parten, de participar, en la esfera social que les rodea (de
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la mas préxima a la mds lejana: municipal, regional, nacional, continental,
etc.). Este supuesto de hecho, insoslayable si no queremos correr el riesgo de
escribir en el agua en esta materia, preside esta reflexién; preside, si, pero no
la condiciona ni la limita: darse cuenta de la realidad, aquilatarla y percibir-
la en su dimensién auténtica, por penosa que sea ésta, y para las personas con
discapacidad ciertamente lo es, constituye la mejor forma para comenzar a
cambiar las tornas, para fundar un proceso de alteracién y modificacién de
un entorno gravoso, lleno de servidumbres y limitaciones existenciales y vita-
les para las personas con discapacidad, que resulta intolerable. Derogar una
realidad negativa y sentar las bases para edificar una mds halagiiefia y propi-
cia, s6lo puede hacerse desde el conocimiento lo mds exacto y fiable posible
de aquello que deseamos cambiar. Lo contrario es arbitrismo, voluntarismo
y ganas, buenas intenciones, en suma, pavimento con el que se adoquina el

infierno, segtin la conocida frase.

La vida ciudadana

En cualquier aproximacién a la realidad de las personas con discapacidad,
se muestra una dualidad, artificial acaso, pues en una mismo ser humano no
pueden escindirse los planos, pero con efectos materiales, perceptibles, que
es preciso abordar desde el comienzo: la persona con discapacidad es, pri-
mero y antes que todo, persona, ser humano, y es ademds, circunstancial-
mente, discapacitado. Circunstancia —la de la discapacidad— que en algunos
0, incluso, en muchos casos, puede constituirse en categoria, en hecho esen-
cial, primero y central de la persona en la que concurre. Cuando esto ocu-
tre, y ocurre muchas mds veces de las deseables, comprobamos que algo falla
en nuestro sistema social, que una parte (la circunstancia de la discapacidad)
condiciona y hace girar en torno a si al todo (la persona). Contra toda 16gi-
ca, la parte corre el albur de superar y exceder del todo. El circulo menor,
concéntrico al de més dimensidn, tiene un radio superior a aquél que lo
abarca y comprende. Monstruo 16gico, sinsentido, si, pero hecho social,
humano, demasiado humano.

En un informe de estas caracteristicas, centrado en la discapacidad, po-
co o nada podemos decir, por salirse de nuestro 4mbito de estudio, de la par-
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ticipacién general de los ciudadanos en la vida social y politica. Ya lo han
dicho los sociélogos y los polit6logos y lo dicen, con el lenguaje sonoro de
los hechos, los ciudadanos y las organizaciones en las que éstos se integran,
que son los que conforman y traman la vida social y politica. Desde esa 6pti-
ca genérica, la de la participacién de los ciudadanos —sin apellidos ni sobre-
nombres— en la vida politica, el mar de las personas con discapacidad,
como el resto de grupos sociales singulares o singularizados, debe necesaria-
mente diluirse y confundirse en el océano mds amplio de la sociedad consi-
derada en su conjunto, hay que considerarlo no como el sumatorio o pro-
ducto de una agregacién de subgrupos, sino como grupo con naturaleza,
entidad y perfil propios.

En esta aproximacién, nosotros, por mandato de nuestro objeto, debe-
mos detenernos antes. Lo relativo a la participacién general en la vida social
y politica queda, por voluntad propia y de momento, al margen de nuestro
interés inmediato, por ser la estacién término, debiendo permanecer en la
estaciéon previa de la participacién de las personas con discapacidad, en
tanto que tales, en el proceso politico; proceso al que se asoman como ciu-
dadanos con acusadas singularidades, que mediatizan su presencia y su ac-
cién y la tifien de tonos reconocibles en las esferas social y politica. Huelga
decir, que este proceso no excluye otros, que pueden producirse al tiempo,
pero no es menos cierto que muchas veces es condicién previa de otros sub-
siguientes, que, compartiendo la misma calidad, representan grados supe-

riores.

Graficamente expuesto, la persona con discapacidad ha de ascender, pri-
mero, a la meseta de la ciudadania para encaramarse desde allf a la cima de
la plena y completa participacién y corresponsabilizacién social y politica.

Luis Cayo Pérez Bueno, Director Técnico del Comité Es]mﬁal de Represen-
tantes de Personas con Discapacidad (CERMI) {39}, Espaia.

391 El Comité Espafol de Representantes de Personas con Discapacidad, mds conocido por
las siglas, CERMI, es la plataforma de representacion, defensa y accién de los ciudadanos espa-
fioles con discapacidad y de sus familias, que conscientes de su situacién de grupo social des-
favorecido, decidieron unirse, a través de las organizaciones en las que se agrupan, para avan-
zar en el reconocimiento de sus derechos y alcanzar la plena ciudadania en igualdad de dere-
chos y oportunidades con el resto de componentes de la sociedad. El CERMI nacié en 1993,
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El movimiento asociativo de discapacitados

El primer estadio en el proceso de participacién politica de las personas con
discapacidad es el del movimiento asociativo, esto es, el de las agrupaciones
de todo tipo y condicién (formales o informales, con refrendo legal o sin él,
de derecho o de hecho) en las que se redinen para poner los medios para
mejorar su vida. La comunidad de intereses que representan las asociacio-
nes, entendidas éstas en sentido lato (cémo férmula primordial de reunién
o0 agrupamiento), presupone la concurrencia en el tiempo y en el espacio de
los siguientes elementos:
la toma de conciencia por parte de las propias personas con discapa-
cidad de su circunstancia personal, que las hace distintas y peculiares
en comparacién con el ciudadano medio, con el paradigma de nor-
malidad social en torno al cual gira la vida comunitaria, asi como de
su posicién, de algin modo, singular en el entramado social en el que
tienen u ocupan un lugar propio. A este primer elemento, lo llama-
remos proceso de reconocimiento de si o auto-reconocimiento;
el segundo factor es el del reconocimiento mutuo de lo mio en el
otro, esto es, la percepcién y consecuente interiorizacién de que la
circunstancia de mi discapacidad no es un hecho aislado y exclusivo
que me atafie sélo a mi, sino que es un hecho compartido, vivido y
experimentado por otras personas que integran al mismo tiempo que
uno la comunidad de la que forma parte;
el anterior factor, viene acompafiado de ordinario por la clara con-
ciencia de que esa situacién, de que esa circunstancia personal de
uno, pero al tiempo compartida con otros, es las mds de las veces una

contundente desventaja, un elemento determinante de relegacién y

fruto del acuerdo de las seis principales organizaciones espafiolas de personas con discapaci-
dad (COCEMEE, FEAPS, CNSE, FIAPAS, ASPACE y ONCE). En la actualidad, tras la
adhesion de nuevos miembros, el CERMI integra las principales organizaciones estatales de
personas con discapacidad, varios socios adheridos y nutrido grupo de plataformas autoné-
micas, todas las cuales agrupan a su vez a mds de 2.000 asociaciones y entidades, que repre-
sentan en su conjunto a los tres millones y medio de personas con discapacidad que viven en
Espaiia.
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exclusién o, al menos, de riesgo cierto de exclusién; o dicho en tér-
minos econémicos, el ndmero de insumos y consumos en relacién
con el medio social de una persona con discapacidad es normalmen-
te inferior en varios enteros al de una persona “normal’; el discapaci-
tado, por regla general, aporta y recibe menos que cualquier otro
individuo de su comunidad;

la posicién de desventaja, de aguda desventaja, en la que suele encon-
trase la persona con discapacidad y la experiencia adquirida en su
trato social, lleva aparejada la comprobacién de que la propia perso-
na con discapacidad no es sélo, lo cual serfa normal, la m4s interesa-
da en abandonar su situacién o su peligro de postracién, lo cual pare-
ce légico y natural, sino también la dnica que experimenta ese des-
ajuste con la suficiente intensidad y apremio como para decidirse sin
solucién de continuidad a actuar, a ser el agente de su proceso de nor-
malizacién personal y social, a apropiarse de su destino vital, una vez
comprobado que las soluciones, si las hay, nunca vendrdn de fuera
graciosamente, de oficio, sino como respuesta al estimulo generado
por los propios discapacitados con su accién organizada;

el siguiente elemento es el descubrimiento de la comunidad de inte-
reses. Reconocida la situacién en uno mismo; reconocida mutua-
mente la misma o anéloga situacién en el otro, la circunstancia de la
discapacidad nos lleva a descubrir que compartimos unos intereses
(ahora no hace al caso entrar en cudles exactamente) en tanto que
individuos en similar posicidn, intereses que alimentan un germen de
relacién, de nexo de unidn, y que suponen una ocasién propicia para
agruparse y actuar en una mismo sentido o direccién;

a todos elementos ya vistos, hay que sumar otro de cardcter eminen-
temente subjetivo, como es el de la voluntad, vale decir, el factor voli-
tivo de unirse, a través de los diversos dispositivos que ofrece la orga-
nizacién social, a otras personas en la misma o similar situacién que
uno, con la intencién de actuar de consuno para alterar un estado de
cosas negativo o, al menos, percibido como negativo y que limita o
impide la plena expansién de las posibilidades vitales y existenciales
de las personas con discapacidad.
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Todos estos elementos, mezclados en diferentes dosis y medidas, estdn
en la génesis de la agrupacién o conjunto organizado de personas con disca-
pacidad, que es a su vez la particula que sumada a otras, desemboca en un
movimiento asociativo genuino de personas con discapacidad, que tiene co-
mo factor aglutinante la circunstancia de la discapacidad compartida por un
grupo de personas y que es considerada con la suficiente relevancia, por sus
efectos en las oportunidades sociales de estos individuos, como para cons-
truir sobre su base un movimiento social.

Ni que hablar tiene, la opcién por la eventualidad (una entre muchas)
de articularse en torno a la discapacidad, no excluye ni niega ni escamotea
otras opciones de accién politica que tienen las personas con discapacidad
en tanto que ciudadanos, por medio o a través de férmulas, tan legitimas,
por lo demds, como las que significan los partidos politicos, las organiza-
ciones sindicales, las entidades voluntarias, las no lucrativas, las organiza-
ciones no gubernamentales, etc. No entramos en estas dltimas, porque no
son objeto preferente de este estudio, pero el que no las tratemos no signi-
fica que las ignoremos, sino que no son esenciales a nuestro propésito pre-
sente, que es el de adentrarnos en la organizacién de la accién politica y
social de las personas con discapacidad a través de mecanismo privativos,
genuinamente de discapacitados y para la mejora de las condiciones de vida

de las personas con discapacidad.

Las formas y los elementos de articulacién

Una vez delimitado o, cuando menos, sefialado el germen asociativo en to-
dos esos aspectos aludidos, hay que preguntarse por las formas que ese nd-
cleo agrupativo elige para articularse. Las respuestas en este punto vendrdn
dadas, como casi siempre, por la observacidn atenta de la realidad, pues esta
articulacién es sobre todo y antes que nada una cuestién féctica y prictica,
de puros hechos y de utilidad y servicio de ese modo de hacer y comportar-
se. Los criterios de adhesién suelen ser muy diversos, pero de la contempla-
cién de la realidad social podemos descubrir algunos, de los que dejamos

apresurada constancia:
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el tipo de discapacidad (analogfa en las deficiencias de origen ya sean
éstas fisicas, mentales o sensoriales o las otras muchas formas que
adopta la discapacidad, pues la casuistica es enorme); las personas con
discapacidad tienden a asociarse con otras que tienen el mismo tipo
de discapacidad, en la inteligencia de que quien comparte posicién
social y problemas sobrevenidos por una misma causa (deficiencia de
partida) estd en las mejores condiciones para proponer y buscar solu-
ciones aplicables a la generalidad de los interesados;

el dmbito territorial; otras veces el criterio no es personalisimo, esto
es, que no va més alld de la propia persona, que no la transciende,
como el anterior, sino que viene referido a un aspecto extrinseco al
discapacitado y que se cuenta entre los factores que determinan su
situacién en el mundo, desde una éptica meramente féctica. Las per-
sonas con discapacidad se unen en organizaciones articuladas a otras
con las que tienen una proximidad en el espacio (ya sea en su barrio,
en su ciudad, en su comarca, en su provincia, etc.), en la conviccién
de que los problemas, en un mismo 4dmbito territorial, son similares
a todos los que lo habitan y la accién de los centros de poder en esa
comunidad vienen delimitados por el territorio en el que acttan, lo
que hace por tanto buscar las soluciones a través de organizaciones de
caracter territorial;

otro criterio muy comun de articulacién lo constituye el objeto, el fin
o propdsito que se persigue con la actividad que desarrolla la férmu-
la asociativa de personas con discapacidad; asi, el fin (la integracién
laboral, la prestacién de servicios asistenciales, el fomento de la edu-
cacidn, la extensién de la cultura, etc.) es el factor en torno al cual
gira y previamente ha desencadenado el proceso de organizacién de
determinadas personas con discapacidad;

ademds de los anteriores, se produce con frecuencia también la adhe-
sién en torno a la funcién; més alld del tipo de discapacidad y del
dmbito territorial donde se desenvuelve, hay otro elemento unitivo
como es la realizacién de una misma o andloga funcién, que viene
dada por su participacién en un rol social compartido (educativo,
profesional, etc.); por ejemplo, los estudiantes universitarios con dis-
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capacidad de un centro superior de ensefianza pueden agruparse en
una asociacién, pues en tanto que alumnos con discapacidad (rol
comun), tienen demandas y necesidades compartidas a las que es de-
seable atender colectivamente, en funcién del grupo de destino;
otro criterio o elemento determinante de adhesién es el que viene
dado por la ideologfa y el credo; compartir un mismo ideario politi-
co o profesar una misma fe religiosa puede inducir a las personas con
discapacidad que comulgan con esa corriente de opinién o creencias
a organizarse, en el interior de esa corriente, no sélo como militantes
o fieles (condicién que comparten con el resto de miembros de esa
agrupacién) sino como militantes o fieles con discapacidad, hecho
que ha dado pie a la existencia, en muchos paises, de organizaciones
de personas con discapacidad de tinte partidario o confesional;

en este mismo sentido, es perfectamente posible que el factor o vis
atractiva sea la practica, la realizacién de una misma actividad de re-
creo o esparcimiento como, por ejemplo, el deporte, que hace que los
llamados a agruparse compartan un universo de comportamientos o
conductas que pueden llevarse a cabo més eficazmente bajo alguna
forma o suerte de asociacién de los interesados;

— en otros supuestos, es la relacién con la persona con discapacidad
la que estd en la génesis del movimiento asociativo; es el caso fre-
cuente de los padres y familiares de determinados tipos de discapaci-
tados, que por ser menores de edad o no poder valerse por si mismos
y gobernar su propia vida, estdn al cuidado o al cargo de progenito-
res o parientes o de personas altruistas.

Hasta aqui algunos de los criterios o factores inductores de organizacién
asociativa; no es, por supuesto, una relacién exhaustiva y raramente se pre-
senta en estado, por asi decir, quimicamente puro, sino que, antes bien, mu-
chas veces todos estos elementos se entrecruzan, mezclan y superponen, lo
que, entre otras causas, explica la complejidad y el grado de entreveramien-
to del movimiento asociativo de personas con discapacidad, que no es
monolitico, sino un constructo que obedece a propésitos, intereses y situa-
ciones diversas y hasta contradictorias.
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La accién politica del movimiento asociativo

La mera suma de todas las formas de asociacion de personas con discapaci-
dad en un momento y en un territorio dado (para mayor comodidad de
andlisis, elegiremos, sin desconocer otros, el 4dmbito que coincide con el Es-
tado nacién, la forma politica por antonomasia en la situacién actual del
Mundo) no da como resultado un movimiento asociativo en sentido estric-
to. La existencia de un movimiento de personas con discapacidad propia-
mente dicho requiere cierta unidad de accién en pro de la consecucién de
unos determinados objetivos que satisfagan o atiendan en alguna medida las
necesidades y demandas singulares que, en tanto que tal, siente la generali-
dad de la poblacién discapacitada a la que ese movimiento dice o pretende
representar.

Antes de pasar a examinar la accién y la cierta unidad que se precisa, al
existir, como es el caso, una infinidad de sujetos o agentes (mdltiples formas
de asociacién), detengdmonos siquiera un instante en una cuestién previa,
de suma importancia, sin embargo. Esta cuestidn es, claro, la de la represen-
tatividad. El movimiento asociativo no es la congregacion de todas y cada
una de las personas con discapacidad existentes en un territorio dado, pon-
gamos en el dmbito territorial de un Estado, sino una porcién o segmento
de ese conjunto global, generalmente minoritaria, que actda en su nombre
y por su cuenta (por la cuenta de las personas a las que dice representar) y
siempre en su interés. Para actuar en nombre de otro, hay que cumplir una
serie de requisitos que hagan que esa representacion sea vélida y atraiga o
desencadene efectos positivos en favor de las personas representadas. Con-
siderado asi, visto el movimiento asociativo como la avanzadilla organizada
de una poblacién total mds amplia, la primera condicién que hay que recla-
marle es la de la representatividad, que lleva en si, a su vez, como requisito
de procedibilidad, la legitimidad.

Cuando decimos que el movimiento asociativo debe ser representativo
queremos expresar que debe tener el mas amplio respaldo posible (en niime-
ro y en intensidad de lazos) con el grupo o segmento de poblacién que le
sirve de base (el total de personas de discapacidad del territorio considera-
do). La representatividad del movimiento, para no ser una mera declaracién
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retdrica sin contenido o correspondencia real efectivos, ha de venir dada por
la existencia de un tupido y tramado tejido asociativo. La activa participa-
cién de las personas con discapacidad creando y actuando a través de orga-
nizaciones sociales establecidas a estos efectos, y la existencia de multiples
nucleos organizativos en frentes diversos, pero a su vez complementarios, es
la piedra de toque sobre la que asienta el edificio todo de la representacién.
Las evidencias que tenemos chocan muchas veces con esta comprobacién,
pues en la mayorfa de los paises el movimiento asociativo es todavia frgil,
precario, inestable. La participacién de los propios discapacitados es reduci-
da, el nimero de organizaciones limitado y la conciencia de esta necesidad
estd atin muy atenuada. Las causas de esta situacién (que no podemos entrar
a examinar ahora) son muchas y dispares, pero estdn intimamente ligadas
con el menor grado de desarrollo social y cultural, en relacién y compara-
cién con el del ciudadano medio o sin discapacidad, que padecen las perso-
nas con discapacidad en la mayor parte de los naciones del mundo. Este es
uno de los mayores y més graves déficits del movimiento asociativo y con-
tra el que habrd que combatir en todos los frentes y con todas las herra-
mientas, estimulando la conciencia y cultura politica en el seno de la propia
poblacién discapacitada, de suerte que se invierta la situacién y se refuerce
progresivamente el entramado asociativo.

Pero la representacién, se decfa mds arriba, tiene un requisito de proce-
dibilidad, de gran enjundia y entidad, a saber: la legitimacidn o legitimidad,
predicable de los representantes que componen el movimiento, que da vali-
dez ab initio a su actuacién en lugar de o por cuenta de los representados.
Los representantes del movimiento asociativo han de estar legitimados do-
blemente. Primero, su estatuto de representantes de un cuerpo social mayor
y mds extenso, ha de venir sancionada por un procedimiento democratico,
con todo lo que esto lleva consigo: diversidad de propuestas y candidatos,
contraste de opiniones y ofertas, eleccién directa de representantes, com-
promiso de accién en el sentido anunciado y revocacidn, en caso de desvia-
cién o apartamiento injustificado del mandato dado. La otra vertiente de la
legitimacién no es aplicable sélo a los representantes, pero también y muy
singularmente a ellos. Consiste en la concurrencia en el representante o en
la organizacién la condicién de persona con discapacidad o de organizacién
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formada y compuesta mayoritariamente por discapacitados. El proceso de
apropiacién de su destino social y personal por parte del propio discapaci-
tado, debe llevarnos a desechar usos mentales anticuados, producto de épo-
cas periclitadas, que vefan en el discapacitado, a veces con la mejor volun-
tad del mundo o con un sentimiento de auténtico pero equivocado de
altruismo, un individuo inferior, debilitado o limitado en relacién con el
resto de personas, estado de cosas que, aparte de hacerlo dependiente, con-
ferfa a los que le rodeaban —familia, organizaciones humanitarias, autorida-
des, etc.— el derecho de complementarlo, de proveer a su pretendida inca-
pacidad, asumiendo el poder de decidir en su nombre en aspectos vitales
sobre los que sélo la persona en cuestién puede legitimamente pronunciar-
se. Esta segunda vertiente de legitimidad no implica exclusivismo ni mono-
polio por parte de las personas con discapacidad de la accién representativa,
con desprecio de cualquier otra intervencién o colaboracién de personas
distintas, sino, antes bien, restablecimiento del principio de desarrollo y ple-
nitud de la propia personalidad, sean cuales sean las circunstancias, derecho

humano universal reconocido a todo individuo por el mero hecho de serlo.

El contenido de la accién politica representativa

El movimiento social de las personas con discapacidad no es una organiza-
cién de contenido intransitivo, un entramado o mecanismo que se agota en
si mismo, sino que tiene su justificacién en lo que puede aportar, en virtud
de su accién politica representativa, en beneficio de las personas a la que
representa y por cuya cuenta y provecho acttia. La justificacién de las orga-
nizaciones representativas, incluidas por supuesto las de personas con disca-
pacidad, reside tinicamente en los avances y mejoras efectivos que consiguen
para el grupo social al que representan. Mejorar las condiciones de vida de
las personas con discapacidad, reforzar el reconocimiento y la proteccién de
sus derechos, promover la igualdad de oportunidades, contrarrestar cual-
quier forma de discriminacién y, en definitiva, elevar su grado de integra-
cién y normalizacién sociales, son los grandes objetivos declarados de los
distintos movimientos asociativos y en su consecucién han de centrar sus

esfuerzos.
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La accién politica representativa tiene, pues, un contenido, que debe
estar a la altura y perseguir que se dé satisfaccién a las necesidades y aspi-
raciones de todo orden que tienen planteadas las personas con discapaci-
dad. Ese contenido tiene aspectos formales y materiales que es preciso
abordar, y que pueden quedar enunciados asi:

A) Aspectos formales

El movimiento asociativo organizado debe tratar de erigirse en el
referente, en la plataforma de representacién y defensa de las perso-
nas con discapacidad del territorio, que articule y cohesione al sector
globalmente considerado, representando sus intereses y planteando
sus necesidades y demandas y obteniendo resultados en ese 4mbito
territorial.

Su papel como tal plataforma unitaria ha de ser efectivo, lo que sig-

nifica que ha de ser reconocido y percibido como tal por los poderes

publicos, los agentes sociales, los propios ciudadanos con discapaci-
dad y, en suma, la sociedad civil.

De los dos elementos anteriores, se sigue que el movimiento asocia-

tivo articulado ha de asumir la funcién de interlocutor valido, para

las cuestiones que conciernan al grupo de poblacién al que represen-
tan, de aquellas instancias que tengan el poder de decisién politica en
el territorio de que se trate.

El contenido de la accién politica se pone en préctica a través del ejer-

cicio de diversas funciones, todas las cuales van en el sentido de la

corresponsabilizacién en la mejora de su situacién, en la que adoptan
un papel activo asumiendo estas funciones que se relacionan:

— funcién de propuesta; el movimiento asociativo debe hacer llegar a
las autoridades y a los agentes sociales y dar a conocer a la sociedad
propuestas articuladas (incluyendo iniciativas legislativas y norma-
tivas) de accién en torno a las inquietudes y preocupaciones pri-
mordiales que tiene planteados, en las que no sélo se reivindiquen
soluciones, sino que también se hagan diagndsticos rigurosos de la
situacién de partida y se formulen las medidas y acciones que los

194 DESARROLLO HUMANO Y DISCAPACIDAD



Las oportunidades que se tienen y se pueden construir

propios discapacitados entiendan como mds pertinentes para abor-
dar con garantias de éxito el problema;

— funcién de grupo de presién (“lobby”), principalmente ante las
autoridades publicas, pero también ante instancias con capacidad
decisoria como los sindicatos, las organizaciones patronales, las em-
presas y entidades, los lideres de opinidn, etc., dando a conocer sus
propuestas y opiniones y recabando el apoyo o, al menos, la no
oposicién a estos designios de promocién y defensa de las personas
con discapacidad;

— funcién de negociacién; las plataformas representativas han de
estar en condiciones de negociar con las autoridades y demds ins-
tancias con capacidad decisoria las propuestas de accién que pre-
senten o las que aquéllas tengan la intencién de aprobar y aplicar,
defendiendo en todo momento los intereses del sector social al que
representan;

— funcién de consulta previa y de activa participacién en el proceso
de toma de decisiones que tengan como destinatario a las personas
con discapacidad o que les atafian directa o reflejamente; esta fun-
cién queda comprendida en el concepto mds amplio, por no apli-
carse s6lo a las personas con discapacidad, sino que abarca también
otros sectores sociales y ciudadanos, de “didlogo civil”, al que, por
su importancia intrinseca se hard referencia mds tarde;

— funcién de defensa y de lucha contra la discriminacién; el movi-
miento asociativo organizado debe vigilar por los medios idéneos
el cumplimiento exacto de las normas que garantizan los derechos
y libertades de las personas con discapacidad, combatiendo la dis-
criminacién legal o por vias de hecho que pueda desatarse contra
ellas; esta labor de defensa debe abarcar también la modificacién
del marco legal, cuando eventualmente esto sea preciso, y la de-
manda de tutela judicial, en los casos en que sélo quepa este cauce
para restablecer la integridad del derecho o libertad desconsidera-
do o enervar la situacién de discriminacién;

— funcién suasoria o de convencimiento a la sociedad en general,
para lo cual, en una sociedad galvanizada por los medios de comu-
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nicacién de masas, es imprescindible hacerse un hueco, intentando
que éstos tiendan informativamente y desde una Sptica objetiva,
fidedigna y respetuosa la realidad de las personas con discapacidad;
con el ejercicio de esta funcién se busca el fortalecimiento de la
imagen de la poblacién discapacitada, que debe ser percibida en
términos positivos, y el traslado a la opinién publica de mensajes
que estimulen y favorezcan alianzas entre la discapacidad y la opi-
nién publica.

— funcién de actuacién conjunta o complementaria; el sector de las
personas con discapacidad no es, ni mucho menos, el tnico grupo
de poblacién desfavorecido o excluido, sino que comparte esta situa-
cién de relegacién con otros muchos segmentos sociales (mujeres,
inmigrantes, grupos étnicos diferenciados, minorias por razén de
orientacién sexual, pobres, etc.), por lo que debe actuar también en
el plano mds extenso del sector social en su conjunto, desplegando
y compartiendo estrategias y lineas de accién que transcienden la
discapacidad en sentido estricto pero que, a modo de economias de
escala, pueden reportar beneficios al conjunto de desfavorecidos.

B) Aspectos materiales

Junto a los aspectos formales o vias de ejercicio de la accién representa-
tiva, han de figurar, no a continuacién, sino simultdneamente, los aspectos
materiales, el contenido efectivo de esa accién, y que no son sino los 4mbi-
tos en que los que hay que actuar con preferencia pues son los focos princi-
pales de exclusién que relegan y apartan a las personas con discapacidad del
curso ordinario de la vida social.

Atendiendo a la realidad social y la situacién objetiva de las personas
con discapacidad en la mayor parte de los naciones del mundo, los 4mbitos
que generan mds factores de exclusién para las personas con discapacidad,
determinando un menor grado de desarrollo personal y social y unas meno-
res posibilidades de acceso a los derechos, bienes y servicios de la comuni-
dad, son, a titulo meramente orientativo, y que habrdn de atemperarse a

cada tiempo y lugar, en funcién de sus circunstancias concretas, son:
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El empleo, pues sin empleo y sin su presupuesto, la formacion, no es
posible la incorporacién a una vida activa que haga que las personas
con discapacidad dejen de ser sujetos dependientes y se conviertan en
los duefios de su propio destino.

La accesibilidad y la eliminacién de barreras de todo tipo, porque las
barreras fisicas y mentales son una limitacion a las posibilidades de
actuacion de las personas con discapacidad, que se afiaden a la situa-
cién de desventaja objetiva de la que parten, impidiendo su partici-
pacién plena en la vida social.

La educacién es un factor de suma importancia para el desarrollo per-
sonal de las personas con discapacidad, que condiciona la posibilidad
de acceder a otras vias de reconocida integracién como es la del
empleo.

La salud, la prevencién y la rehabilitacién, pues el desarrollo personal
y la plena participacién social resultan imposibles si no se atienden
las singularidades que las personas con discapacidad presentan en
estas esferas.

La proteccién y la previsién sociales, pues aun cuando el movimien-
to asociativo debe propugnar las medidas activas de fomento del
empleo y de la incorporacién al mundo del trabajo de la persona con
discapacidad, no ha de renunciar por ello al fortalecimiento de los
sistemas de proteccién social, que garanticen la situacién de los que
no pueden acceder o mantenerse en el mercado laboral.

Las personas con discapacidad mds severamente afectadas, pues den-
tro de este grupo de poblacién, son precisamente éstas las que se
encuentran objetivamente en una situacién mds vulnerable y de
mayor necesidad, hecho que reclama la atencién preferente no sélo
de los poderes publicos y la sociedad, sino y sobre todo del propio
movimiento asociativo.

La oportunidad digital (nuevas tecnologias y sociedad de la informa-
cién y el conocimiento), pues estos factores estdn determinando y
determinardn ain mds la sociedad del futuro, de la que las personas

con discapacidad no pueden quedar excluidas.
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Las mujeres con discapacidad, dado que este segmento no sélo es bas-
tante numeroso dentro del grupo de las personas con discapacidad,
sino que también es el que sufre una mayor discriminacién, pues al
factor de relegacion por discapacidad, se afiade el de relegacién por
género, comun en todas las esferas de nuestra sociedad.

El acceso a la cultura y el deporte, pues estas actividades son via reco-
nocida y contrastada de normalizacién social y de enriquecimiento
personal.

El paralelismo de actuaciones

La actuacién representativa en favor de la promocién, defensa y desarrollo
de las personas con discapacidad a través de organizaciones sectoriales (de y
para personas con discapacidad) no estd refiido ni excluye, sino que se com-
plementa con la accién a través de organizaciones sociales genéricas que tie-
nen como destinatarios grupos sociales de amplia base (gobierno y admi-
nistraciones publicas, partidos politicos, sindicatos, patronales, medios de
comunicacién, entidades ciudadanas del sector no lucrativo, iglesias etc.). A
este propdsito, el movimiento asociativo de personas con discapacidad, bien
por si mismo o favoreciendo o estimulando la presencia de discapacitados
en los lugares o puestos clave de decision o influencia, de suerte que las me-
didas que en esas instancias se adopten tengan en cuenta o, al menos, no va
yan en contra de los intereses de este grupo social.

No hemos contemplado, por no ser objeto de este informe, la partici-
pacién y accidn politica y social de las personas con discapacidad en tanto
que nudos ciudadanos, en los que la circunstancia concurrente de la disca-
pacidad no tiene mayor relevancia, pues ésta extiende sus efectos al 4mbito
estricto de la persona en una dimensién que no se ve concernida en absolu-
to por la discapacidad. No se trataria pues de accidn politica de discapacita-
dos, sino de accién politica de ciudadanos, objeto de interés por tanto para
analistas sociales y, por supuesto, para el resto de la ciudadania.
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La financiacién de la accién politica representativa

La mayor parte de las actividades humanas, incluida la accién politica, tie-
nen un aspecto econémico insoslayable. Participar y actuar en favor de las
personas con discapacidad, organizar y mantener un entramado institucio-
nal digno de tal nombre y capaz de dar satisfaccién a las necesidades y
demandas de las personas a las que representan, tiene un coste econémico
que no es posible desconocer. A pesar de que la aportacién voluntaria (en
horas de trabajo, en insumos materiales, en pensamiento, etc.) es una reali-
dad innegable en la mayor parte de los paises cuando nos referimos al
movimiento asociativo de discapacitados, no es menos cierto que esa apor-
tacién desinteresada es raras veces suficiente y, de ser sélo la tnica fuente de
recursos, condiciona muy gravemente la estabilidad y la fortaleza del propio
movimiento.

Tal estado de cosas hace precisa la bisqueda de vias alternativas de fi-
nanciacién que provean a las necesidades materiales del movimiento. Estas
pueden venir de las aportaciones que alleguen los propios asociados —las
personas con discapacidad afiliadas o simpatizantes del movimiento o, en
ciertos casos, las familias de éstas—, que, dada su proverbial debilidad eco-
némica serd siempre una via exigua que por si sola no puede atender las
necesidades de financiacién del movimiento. Otro cauce es el que represen-
ta la financiacién publica precedente de autoridades politicas y gubernati-
vas, ya sean locales, comarcales, regionales, estatales o supranacionales. Esta
via, ademds de suponer, en ocasiones, un riesgo capaz por sf solo para com-
prometer la independencia y autonomia del movimiento asociativo, gene-
rando relaciones de probable dependencia de los dictados politicos de
turno, no suele mostrase tampoco como bastante para el mantenimiento de
la actividad representativa. En algunas partes del mundo, se ha recurrido a
la autofinanciacién a través de la prestacidn de servicios de distinta indole
(consultorfa, emision de informes, gestién por cuenta de instancias publicas
o privadas de servicios sociales o de atencién a discapacitados, etc.), via de
probado interés por lo que supone de diversificacién de fuentes de finan-
ciacién y es indice de profesionalizacién y gestidon solvente de estructuras

organizacionales, corre el albur de contaminar, desnaturalizar y hacer de me-
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nos el aspecto puramente representativo del movimiento asociativo, al lle-
varlo, si esa linea se consolida y expande, a convertirse en una entidad més
prestadora de productos y servicios, que aplica por ésmosis criterios de mer-
cado.

Otra via experimentada con cierto éxito en ciertas dreas del mundo es
la obtencidn de recursos a través de la consecucién de donaciones o ayudas
hechas efectivas por empresas, entidades fundacionales u organizaciones no
gubernamentales (esto dltimo es paradigmdtico en la cooperacién al des-
arrollo de los paises llamados ricos con los paises empobrecidos); cabria
también aqui citar las colectas publicas u otras campafas de recaudacién de
fondos que promueven ciertas organizaciones de discapacitados y que ape-
lan directamente a la generosidad de los ciudadanos.

Como puede verse, la financiacién del movimiento asociativo es una
cuestién abierta, que hace muy dificil un pronunciamiento explicito o la
manifestacién de una opcién como preferente frente a las otras. Quizd lo
mids acertado sea conjugar inteligentemente, en funcién de las circunstan-
cias de tiempo y lugar, todas las vias examinadas, aquilatdndolas a la reali-
dad del movimiento asociativo en cuestién y minimizando los riesgos sin-
gulares que cada una de ellas comporta.

La responsabilidad social del movimiento
de personas con discapacidad

Las notas de compromiso social con un grupo desfavorecido y la muy fre-
cuente de voluntariedad, de actividad humanitaria y altruista, que concu-
rren en la generalidad el movimiento asociativo de personas con discapaci-
dad no pueden dejar de lado un aspecto esencial: el de la responsabilidad
social del movimiento y sefialadamente, la de sus dirigentes.
Responsabilidad frente a las propias personas con discapacidad repre-
sentadas, base y fin dltimo de todo este movimiento, de forma que quede
asegurada la democracia y participacién internas de los asociados y la fisca-
lizacién y examen critico por parte de los representados de la accidn repre-
sentativa de los dirigentes del movimiento; responsabilidad también en el
plano de la eficiencia y eficacia en la administracién de los recursos econd-
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micos puestos a recaudo de los dirigentes, que tienen que responder de su
correcta gestién, en términos de profesionalidad; y responsabilidad ante los
donantes y proveedores de fondos (ya sean éstos autoridades o entidades o
personas altruistas privadas), que deben contar con garantias de que esos
fondos se han aplicado con rectitud a los fines de interés general a los que
contribuye con su actividad el movimiento asociativo.

El cardcter social y voluntario de este movimiento no exime, sino antes
al contrario, a las organizaciones y entidades de personas con discapacidad
mecanismos de control, fiscalizacién y examen critico de su funcionamien-
to y actividades, pues la transparencia y la rendicién de cuentas, en sus dis-
tintos planos, no es meramente una obligacién moral o juridica, es sobre
todo un valor —y de los més notables- de los que deben formar parte inex-
cusablemente del acervo del movimiento social de las personas con discapa-

cidad.
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Capitulo Cuarto

LA CALIDAD DE VIDA SOLIDARIA
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El incremento de las desigualdades, la insatisfaccién y
el malestar humano son realidades que contrastan viva-
mente con los niveles de crecimiento econémico y de
desarrollo tecnoldgico alcanzados en los albores del
siglo XX1. Los anos de la globalizacién y de la nueva
economia estdn siendo también, para muchas personas,
los afios de la exclusién social y de la pobreza.

Es necesario que busquemos orientaciones y que
fomentemos comportamientos y valores capaces de
crear alternativas que permitan la promocién del des-
arrollo humano vy la realizacién de los derechos huma-
nos, la libertad, el bienestar y la dignidad de las perso-
nas en todos los rincones de la Tierra.

La integracién de la discapacidad puede verse como

el paradigma de la inclusién de la diferencia, como

el modelo a seguir para que ningdn recurso humano
quede desaprovechado y no se despilfarren las volunta-
des, saberes e ilusiones que atesora cada miembro de la
sociedad. Este capitulo es una reflexién sobre lo que la
experiencia de las personas con discapacidad puede
aportar a la vida colectiva, en particular en relacién
con el desarrollo de nuevos valores como la solidaridad,
la cooperacién y la igualdad, capaces de configurar un
humanismo transformador orientado al desarrollo del
hombre en el que la competitividad no esté refiida con
la cohesidn.



La calidad de vida solidaria

LA NECESIDAD DE RECREAR LOS VALORES EN UNA
CIVILIZACION EN LA ENCRUCIJADA

En los dltimos afios, la abundancia de bienes materiales y el progreso de la
técnica han alcanzado niveles sin precedentes en los paises ricos y desarro-
llados. Y sin embargo, simultdneamente, en los paises en desarrollo ha ido
creciendo sin cesar el nimero de personas privadas de vivienda, trabajo,
educacién, medicamentos o ingreso suficiente para vivir de una forma dig-
na. El nimero de personas que vive en la pobreza es mds grande que nunca,
y también lo es la distancia, medida en términos relativos, entre los paises
desarrollados y los paises en desarrollo. La fosa que separa el Norte del Sur
es hoy tan grande, que resulta dificil imaginar cémo podria desaparecer.

Ni siquiera los paises ricos son capaces de garantizar un nivel de des-
arrollo humano satisfactorio a todos sus habitantes. Sectores enteros de la
sociedad quedan al margen de la aparente prosperidad econémica. En
Estados Unidos, la primera potencia econémica del mundo, el 16 por cien-
to de la poblacién (una persona de cada seis), sufre de exclusién social. En
el Reino Unido, un cuarto de los nifios vive por debajo de los niveles de
pobreza.

La brecha social es de tal magnitud, que ha hecho que cambie el propio
concepto de exclusidn social. En su formulacién original, la idea de exclu-
sién se referia a aquellos segmentos de la sociedad que la dindmica social
desplazaba hasta el extremo de quedar a merced de la caridad de las institu-
ciones benéficas. Hoy, sin embargo, el concepto de exclusién es mucho mds
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amplio, pues ya no alude solo a esos segmentos minoritarios, sino que se
refiere a una verdadera fractura abierta en el seno de la sociedad y que afec-
ta al funcionamiento de toda ella. Es una disonancia en el concierto de las
relaciones humanas.

No parece casual que al concepto de exclusion social se le esté superpo-
niendo el de “brecha digital”, expresién que manifiesta esa misma disonan-
cia en la sociedad de la informacién. Segin el Informe Mundial sobre La
Comunicacién de la UNESCO “la historia demuestra que los paises que no
aprovechen las nuevas tecnologias de la informacién, la informdtica y las
telecomunicaciones, inevitablemente verdn frenado su desarrollo”.

Una de las grandes esperanzas para reducir la desigualdad entre ricos y
pobres en el mundo era Internet. Sin embargo diversos informes de entida-
des cualificadas confirman que, lejos de tender puentes que permitan incor-
porar a los excluidos, estd incrementando las desigualdades: El 20 por cien-
to mds rico de la poblacién tiene el 93 por ciento de los accesos a Internet,
frente al 20 por ciento més pobre que apenas tiene el 0,2 por ciento de las
lineas.

Al mismo tiempo, la acuciante competitividad empresarial pasa por
momentos de, al menos, desconcierto. La idea de que la nueva economia es
un paraiso de empleo de alta cualificacién y elevados salarios estd lejos de la
verdad. Casi el 40 por ciento de los trabajos que se generardn hasta el 2006
pagarén menos de 10 ddlares la hora y tendrdn requisitos educativos bas-
tante escasos [40}. Segiin Robinson, las grandes olas de innovacién van
seguidas de forma répida e inmediata por nuevas empresas competidoras
que se agrupan en torno a esa tecnologia. El resultado es un modelo dind-
mico pero traumatizante, la innovacién en estas condiciones lo desestabili-
za todo y los participantes en esta nueva economia viven en un estrés cré-
nico. Las rentas derivadas de innovar apenas duran para resarcir los costes
empleados en su investigacién, ya que cada vez es menor el tiempo que per-
viven antes de que la avalancha de competidores desplomen los precios y
este proceso es més rdpido atin en la economia de la informacién. El miedo

[40} Andy Robinson: “Silicon Valley crea destructivamente”. E/ Pafs, 27 de mayo de 1999.
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a la pérdida del trabajo se da hasta en los empleos cualificados, con mdrge-
nes constantemente amenazados, las empresas optan por una fuerza laboral
provisional, temporal y a tiempo parcial, el outsourcing (en Silicon Valley el
42% del empleo es contingente).

Para Naciones Unidas, la excesiva competitividad, fruto de la liberaliza-
cién y de la desregulacién en vigor, es otra de las causas de pobreza, ya que
puede acabar con los empresarios mds pobres y fragiles. Por ejemplo, el
sociblogo estadounidense James Petras, ha denunciado como durante la cri-
sis econdmica brasilefia las multinacionales europeas y estadounidense
adquirieron empresas endeudadas a precios de saldos y redujeron la planti-
lla y el salario de los trabajadores. La indefensién de los trabajadores, de la
sociedad civil y de las pequefias y medianas empresas, exige una regulacion
de los mecanismos de control de las multinacionales. Los despidos masivos
para sanear las empresas, la explotacién laboral, la agresiva competitividad y
la obsesiva dindmica de crecimiento a todo coste, son tendencias perversas
que favorecen la concentracién de riqueza y la globalizacién de la pobreza.
En este marco, las personas con discapacidad, y todos los demds grupos con
riesgo de exclusion social, son los primeros en sufrir directamente esta inde-
fensién, predmbulo de otras situaciones que pueden consolidar es senti-
miento en marginacién social.

El incremento de las desigualdades, la insatisfaccién y el malestar huma-
no son realidades que contrastan vivamente con los niveles de crecimiento
econdmico y de desarrollo tecnolégico alcanzados en los albores del siglo Xx1.
Los afios de la globalizacién y de la nueva economia estdn siendo también los
afos de la exclusidn social, del crecimiento de la pobreza y de la desaparicién,
para muchas personas, de toda esperanza de salir de ella. Vivimos en un
mundo dual, en el que conviven, de un lado, un grupo de privilegiados que
concentran niveles de riqueza y de bienestar material nunca antes conocidos
y; del otro, una inmensa masa de precarios, desempleados y marginados.

No hablamos de viejas férmulas relacionadas mds o menos abiertamente
con la caridad porque estamos hablando de derechos, ni més ni menos: el
derecho a una vida digna, el derecho a una igualdad de partida que inva-
lide la vieja —y entiendo que anticuada- médxima de Jefferson: “todos los
hombres nacen iguales y es la dltima vez que son iguales”. Estamos, m4s
bien, alineados con John Stuart Mill cuando asegura que “no existe una
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mejor prueba del progreso de una civilizacién que la del progreso de la
cooperacién”. Lamentablemente, esta cooperacién, en el 4mbito de la dis-
capacidad, estd muy lejos de ser uno de los pardmetros de la globalizacién.
De hecho, estd lejos de ser considerada en absoluto: se limita a circuns-
tancias muy concretas en dmbitos geograficos limitados.

La globalizacién, tal como nosotros la interpretamos (un dnico mundo,
una dnica, libre, igual y solidaria ciudadania), no consiste, no puede con-
sistir, en la pura y simple imposicién de unas condiciones econémicas y
sociales globales, dictadas por no se sabe quién, que el ciudadano deba
aceptar pasivamente. A nuestro entender, la globalizacién, si de verdad
quiere ser algo digno de estima y un factor de movilizacién y adhesion
positiva de voluntades, pasa porque todo sea incumbencia y cuestién de
todos, ha de ser algo en lo que todos tengamos arte y parte. En Europa,
hemos pretendido —y creo sinceramente que estamos obteniendo frutos—
que la discapacidad, una circunstancia personal, pero con innegables efec-
tos sociales, que afecta a 40 millones de europeos, deje de ser invisible y se
haga patente, manifiesta, porque de otro modo se nos seguird escamote-
ando, como grupo y como individuos, tanto de los diagndsticos como de
las eventuales soluciones.

José Maria Arroyo Zarzosa, Presidente de | a ONCE en el momento de redac-
tar el Informe. Actualmente, Presidente de la Corporacidn Empresarial ON-
CE. Espaia.

No podemos aceptar que no haya alternativas para esa situacién, que
haya que aceptar sin mds que la desigualdad y la injusticia son inevitables. En
esta encrucijada a la que se enfrenta la humanidad es necesario que busque-
mos orientaciones y que fomentemos comportamientos y valores capaces de
crear alternativas que permitan la promocién del desarrollo humano y la rea-
lizacién de los derechos humanos, la libertad, el bienestar y la dignidad de las
personas en todos los rincones de la Tierra. Si de verdad aspiramos a la satis-
faccién generalizada, la seguridad y la libertad real de los ciudadanos, es pre-
ciso modificar las tres légicas que presiden hoy dia el trabajo y la actividad
humana: la légica de la produccién y del uso material de los recursos, para
procurar su utilizacién racional y sostenible; la de la regulacién macroecond-
mica, para hacer posible la equidad en el reparto; y la de los valores y creen-
cias sobre los que fundamentamos nuestra vida colectiva, para que ésta no
termine en la frustracién generalizada a la que inevitablemente lleva la
ganancia como dnico y privilegiado incentivo del ser humano. En definitiva,
necesitamos repensar cudl es el modelo de desarrollo que pretendemos.
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Un entorno social sélido

La prosperidad publica y privada es una condicién necesaria para el progre-
so social. Ahora bien, esto no implica que en épocas con una situacién eco-
némica favorable se produzca automdaticamente un mayor nivel de satisfac-
cién social. Al parecer sucede todo lo contrario: como han sefialado Putnam
y Williamson {411, en los EEUU, este tipo de datos favorables va acompa-
fiado de un descontento latente en la opinién publica. Las medidas para
evaluar la felicidad dan unas cifras inferiores a las que habia hace una gene-
racién, cuando la renta per cdpita era sensiblemente inferior a la de hoy. El
descontento hacia el modelo de vida es cada vez mayor, se ha instalado el
convencimiento de que el clima moral estd en descenso, y el ndmero de
depresiones clinicas se ha multiplicado. La nueva economia no ha dado res-
puesta a las expectativas que creé y, por el contrario, ha disparado las cifras
de estrés en la poblacién, pues si se gana mds es a costa de trabajar més y
tener menos tiempo para las relaciones familiares y sociales. Todos estos fac-
tores son cruciales para comprender la razén profunda de este descontento
en un periodo de bonanza econdmica: que la felicidad de los individuos
tiene mds que ver con la solidez de las relaciones sociales que con cualquier
otro factor, incluida la renta. La prosperidad y el dinero no garantizan por
si solos lo fortaleza de los vinculos familiares, sociales y de amistad, en defi-
nitiva no proporcionan la felicidad.

Desde un punto de vista colectivo estos cambios representan un des-
censo de lo que ha dado en llamarse “capital social”. El capital social estd for-
mado por las redes existentes dentro de la sociedad y por las reglas de reci-
procidad y confianza que esas redes engendran, es decir, por el grado de rela-
cién entre la gente. El capital social tiene unos efectos sobre la sociedad que
van desde el buen funcionamiento de las instituciones politicas hasta la dura-
cién de la vida de los individuos. Su declive representa una amenaza para la
democracia —y para la calidad de vida de los ciudadanos— tan grave como la
que ocasionarfa una reduccién brutal en el capital fisico o financiero.

{41} Robert D. Putnam y Thad Williamson. “;Por qué no son felices los estadounidenses?”.
El Pats, 7 de marzo de 2001.
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La estabilidad macroeconémica, el crecimiento de la produccién y del
comercio y el desarrollo tecnoldgico no son suficientes para reducir la pobre-
za y las desigualdades. Es necesario, ademds, un entorno social s6lido. Una
mejor calidad de vida no es sé6lo el resultado de ingresos més elevados, sino
que significa también mds libertades civiles y politicas, mds seguridad y par-
ticipacién a la vida publica, més educacién, alimentacién y salud, un medio
ambiente més protegido y un aparato de Estado que funcione realmente. El
desarrollo humano implica el fortalecimiento de las capacidades y libertades
de los miembros de la comunidad, y requiere de mecanismos sociales que
garanticen y faciliten el ejercicio de esas capacidades y libertades.

La equidad y la justicia social, lejos de constituir frenos al desarrollo,
favorecen a mediano y largo plazo la eficacia econdmica, la expansién del
comercio y la prosperidad. Es necesario adoptar medidas redistributivas,
destinadas reducir las desigualdades y a facilitar el acceso de los excluidos a
la riqueza, y poner en préctica politicas que estimulen la participacién de
todos en la vida social y econémica. En el plano internacional, se requiere
un entorno de estabilidad que favorezca el crecimiento econémico y marcos
reguladores que limiten los flujos especulativos y eliminen la volatilidad
financiera asociada a la globalizacién. También es clave la apertura comer-
cial de los paises industrializados, que ha de ir acompafiada de cldusulas
sociales y ambientales. Solo asi conseguiremos humanizar la globalizacién y
hacerla compatible con una concepcién elevada de la democracia y de la
dignidad humana.

Un humanismo transformador
orientado al desarrollo humano

Frente al individualismo, la competitividad y el lucro, hemos de reivindicar
valores como la solidaridad, la cooperacién y la igualdad, que configuran un
humanismo transformador orientado al desarrollo del hombre.

La solidaridad no es un simple sentimiento de compasién o misericordia
a causa del sufrimiento de tantas personas, préximas o lejanas, sino una firme
y constante decisién de compromiso con el bien comtin, es decir, el bien de
todos y de cada uno de nosotros. La solidaridad es mucho mds que un sen-
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timiento: es la voluntad y la capacidad inteligente de trabajar de una forma
organizada en favor del bien comun, dirigida a obrar cambios sociales dura-
deros que permitan construir un mundo a la escala del hombre en el que to-
dos puedan ser protagonistas de su propia vida y de la vida de su comunidad,
disfrutando de una auténtica calidad de vida humana y solidaria.

Cada dia hay més personas que apuestan por la solidaridad, desde el pre-
supuesto de compartir un proyecto comtn. Esa idea de trabajar con otros y
para otros nos sitda en el plano de compartir las necesidades ajenas y sumar
esfuerzos para lograr el desarrollo del ser humano desde la dignidad como
garantia de la libertad. Este tipo de valores son los que pueden desarrollar
una sociedad mejor, desde el plano privado (el ciudadano que tiene y pone
en prictica estos valores genera respuestas de reciprocidad en su entorno que
realimentan actitudes y sentimientos positivos, como una mayor autoestima
y satisfaccion) hasta el plano colectivo (la sociedad o el grupo que tiene y
aplica estos valores mejora su cohesién y su eficacia, y es capaz de propor-
cionar una mayor calidad de vida a cada uno de sus miembros).

La nocién de solidaridad lleva aparejada la idea de ligarse a otro u otros
en pos de una causa determinada. La solidaridad requiere la capacidad em-
patica de colocarse en el lugar del otro y la decisién de contribuir recipro-
camente a proveer un entorno social que permitir la mutua potenciacién y
el desarrollo colectivo. Pero la auténtica calidad de vida solidaria no impli-
ca sdlo la solidaridad con los cercanos o iguales, con los que comparten
nuestras necesidades y problemas concretos, sino con todos los miembros de
la sociedad. Es cierto que las personas con discapacidad tenemos la necesi-
dad de compartir visiones comunes y una declarada voluntad de ayudarnos
y reforzarnos en la bisqueda de nuestras metas. Pero, la verdadera solidari-
dad nos lleva “hacia fuera”, no busca dnicamente nuestra satisfacciéon per-
sonal o grupal, sino que le gustarfa multiplicar las posibilidades de vida y de
futuro para todos los hombres, porque la auténtica solidaridad no busca
poseet, sino compartir.

La cooperacién potencia la cohesién de la comunidad. Un ejemplo muy
significativo y actual es lucha de las organizaciones no gubernamentales de
Africa para conseguir de la comunidad internacional, laboratorios farma-

céuticos incluidos, la autorizacién para elaborar, a un coste sensiblemente
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inferior, medicinas para el tratamiento del sida, salvando todo tipo de tra-
bas y obstédculos. Una sociedad civil capaz de cohesionar a los ciudadanos en
torno a los valores que representa, genera un sentimiento de autoestima por
pertenecer a ella.

El valor de la diversidad

La orientacién solidaria, basada en la dignidad y los derechos de la persona,
se fundamenta en la idea de que la diversidad humana es un punto fuerte pa-
ra toda sociedad, y que la politica de abrir espacios a la diversidad es no s6lo
un imperativo de justicia y equidad, sino también algo extraordinariamente
positivo para nuestras sociedades y productivo para nuestras economifas.

El respeto por la diversidad es imprescindible para que pueda lograrse
una auténtica igualdad. Del mismo modo, el derecho a la diferencia y la va-
loracién de la diversidad se logrardn mds ficilmente si las desigualdades dis-
minuyen. Una sociedad civilizada debe combatir las desigualdades sociales
y econémicas, que tienen su origen, mds que en las diferencias individuales,
en la propia organizacién social. Para conseguir una sociedad mids solidaria
y mds justa es necesario que existan politicas dirigidas a reducir las situa-
ciones de desigualdad y a remover las barreras que dificultan o impiden que
todas las personas puedan ejercitar de un modo efectivo sus derechos y par-
ticipar activamente en la sociedad.

Los procesos econémicos y sociales tradicionales han contribuido a hacer
invisible socialmente la diversidad. Esta falta de visibilidad ha sido signi-
ficativa durante mucho tiempo en relacién con las personas con discapacidad.
La falta de presencia social de la discapacidad ha colaborado sensiblemente al
desconocimiento, con su carga asociada de prejuicios, y ha impedido que se
adoptaran medidas eficaces, pues el problema se circunscribia a la esfera indi-
vidual. Ahora sabemos que es necesario formular los problemas en el 4mbito
colectivo para que empiecen a ser reconocidos como tales y puedan ser obje-
to de intervencién. Un ejemplo de este necesario proceso de socializacién se
da hoy en el campo de la violencia de género, que ha abandonado la esfera de
la privacidad, donde permanecta oculto, y se sitda ya como problema social
que se empieza a abordar como tal con una amplia gama de medidas.

212 DESARROLLO HUMANO Y DISCAPACIDAD



La calidad de vida solidaria

La valoracién de la diversidad en un contexto de igualdad y de partici-
pacién, la mutua comprensién de nuestras necesidades individuales y la soli-
daridad a la hora de satisfacerlas son las bases sobre las que podremos cons-
truir una «sociedad para todos».

LAS VENTAJAS DE LA COOPERACION SOCIAL

Mis de dos terceras partes de la humanidad no se beneficia del nuevo mode-
lo de crecimiento econémico, los desequilibrios ecoldgicos se han agravado
y las cifras que representan las diferencias entre ricos y pobres avergiienzan.
Las leyes del mercado no dicen lo que estd bien o mal, funcionan con quie-
nes pueden participar y excluyen a todos los demds. Mientras, la sociedad
permanece como anestesiada ante una serie de hechos preocupantes.

El descenso constante de participacién electoral en muchas democracias es
interpretado por los sociélogos como un creciente divorcio entre la socie-
dad y los politicos. Los ciudadanos se implican menos no sélo en la poli-
tica, sino también en otro tipo de actividades civicas. En Estados Unidos
ha descendido el ndmero de reuniones asociativas (la media era de una al
mes en 1976 frente a una media de 5 afio en 1996) y la implicacién delos
ciudadanos en las actividades de la comunidad (el 7% de los estadouni-
denses dedicaba en 1965 parte de su tiempo a organizaciones comunita-
rias, mientras que en 1999 la proporcién era del 3%). La asistencia a ofi-
cios religiosos también ha decaido. Las personas se retinen menos entre si,
reciben menos visitas, (un descenso de alrededor del 45% desde los afios
setenta) y visitan menos a sus amigos. La vida familiar se ha visto asimis-
mo afectada (los estadounidenses cenan en familia un 33% menos que en
los afios setenta y la probabilidad de que los padres charlen con sus hijos o
vean juntos la television se ha reducido en un tercio).

Extractado de Robert D. Putnam y Thad Williamson. ;Por qué no son felices

;.

los estadounidenses? Diario “El Pais”, Madrid (Esparia), 7 de marzo de 2001

Federico Mayor Zaragoza, anterior director de la UNESCO, ha afirma-
do con rotundidad que hay que vencer a los “irremedistas” porque son siem-
pre los que los que han facilitado la opresién, las injusticias y la barbarie, y
desaffa a los “intelectuales silenciosos” a que hagan frente a las desigualdades
sociales. Gunter Grass sostiene que “podemos perder el compromiso por
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culpa de la indiferencia’. En la misma linea, Ignacio Ramonet, director de Le
Monde Diplomatique, expresaba que se da un estado de 4nimo general entre
intelectuales y politicos europeos que se ha dado en llamar el “sindrome de
TINA” (There Is No Alternative, no hay alternativa). La modificacién de ese
sentimiento de impotencia es el primer desafio al que nos debemos enfren-
tar, la transformacién comienza ahi, en que la sociedad civil crea en sus capa-
cidades para modificar estas desigualdades crecientes.

“Estoy convencido de que a través de lo humanitario se llega también a las
soluciones politicas. Parte de la tragedia del mundo estd en que la politica
estd desconectada del humanitarismo. La pregunta es ;por qué no volve-
mos a la base, a las prioridades humanitarias?”

Ruud Lubbers, ex primer ministro de Holanda, mdximo responsable del Alto
Comisionado de las Naciones Unidas para los Refugiados (ACNUR). El Pais
Semanal, Madrid (Espania), 27 mayo 2001

El segundo desafio es el de la cooperacién. Se trata de superar el “yo no
puedo”, con el “nosotros podemos”. En ese sentido, hace tiempo que se estd
gestando un movimiento amplio, que sobrepasa iniciativas més especificas y
centradas exclusivamente en un problema o en un grupo. Un movimiento
para la inclusién de todos aquellos que todavia necesitan que se reconozcan
sus derechos humanos (mujeres, personas con discapacidad, emigrantes y
desplazados...) junto con quienes quieren un desarrollo sostenible mds justo
y un medio ambiente sano. Esta alianza de grupos heterogéneos es el ejem-
plo de una sociedad que empieza a defender la diversidad como factor de
riqueza del capital social, cuyo objetivo es salvar la brecha de la exclusién y
lograr un entorno social en el que todos las personas puedan tener su lugar.

Combatir el riesgo de exclusién es otra meta. Todas las personas viven
con un determinado nivel de riesgo o vulnerabilidad social, entendido como
la probabilidad de que se produzca un hecho indeseado que afecte a su posi-
cién socioecondémica y a su capacidad para participar e influir en los inter-
cambios sociales. La vulnerabilidad depende estrechamente de los factores
de riesgo que actden en cada caso (caracteristicas de la persona o de su grupo
de pertenencia que indican una mayor probabilidad de verse afectados) y de

los factores de proteccidn de los que la sociedad dispone (mecanismos socia-
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les que favorecen y mantienen la integracién social). Intentar minimizar el
riesgo social asi como disponer de medidas de todo tipo para corregirlo
cuando suceda, es otro desafio de la sociedad actual.

Desde el punto de vista conceptual, la cooperacién ha evolucionado
desde criterios paternalistas de “ayuda” a otros mds proactivos, centrados en
proporcionar medios que permitan resolver situaciones precarias con la fina-
lidad de lograr un desarrollo més igualitario, y no sélo para resolver una
necesidad puntual. Cada dia hay mds personas que apuestan por la solidari-
dad, desde el presupuesto de compartir un proyecto comun. Esa idea de tra-
bajar con otros y para otros nos sittia en el plano de compartir las necesida-
des ajenas y sumar esfuerzos para lograr el desarrollo del ser humano desde
la dignidad como garantia de la libertad.

En el momento actual hay una necesidad urgente de abordar el fené-
meno de la globalizacién desde criterios solidarios que corrijan la enorme
distancia que se estd produciendo entre pafses ricos y pobres, entre paises,
comunidades y personas con posibilidades de desarrollo y paises, comuni-
dades y personas sin ellas. El desarrollo de las comunicaciones ha contri-
buido al didlogo intercultural, y permite contemplar las disfuncionalidades
de un modelo de desarrollo que estd llegando a un punto de saturacién sin
retorno. Se trata de reconducir a tiempo esta enorme desviacién que puede
dejar fuera de todas las posibilidades a los grupos tradicionalmente desfavo-
recidos. No es un movimiento contra la globalizacién, sino un movimiento
que pretende evitar que se siga insistiendo en el camino de la exclusién. No
es un movimiento tnicamente a favor de las personas con discapacidad sino
de todos aquellos en situacién de riesgo de exclusién social.

El auge del voluntariado social es uno de los sintomas de esa transfor-
macién ante unos modelos injustos. Frente a la creciente competitividad y
mercantilizacién de las relaciones sociales, la opcién por un estilo de vida
solidario estd ganando adeptos. Entre las razones de esta eleccién hay dos
que quisiéramos destacar: como rechazo del modelo actual que propugna
una feroz competitividad y cuyas repercusiones en todos los 4mbitos de la
vida, incluido el de la salud, empiezan a ser palpables, por una parte; y como
fuente de una satisfaccién personal mucho mayor, por otra. En algunas
encuestas sobre factores que favorecen la salud mental, se constata que dedi-
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car parte del tiempo a actividades de solidaridad es un factor que tiene valor
como predictor de un mejor nivel de bienestar. Esta dedicacién tiene que
ver con el desarrollo de redes de relacién y atencién asi como de actitudes
de generosidad social.

El marketing social es otro exponente del cambio de valoracién hacia el
trabajo social y de cooperacién. Las grandes empresas han sido muy rdpidas
en darse cuenta de que la solidaridad es un factor de prestigio de la empre-
say de incremento de los niveles de ventas. Para las grandes empresas es ren-
table, social y econémicamente, cooperar en programas solidarios con las
organizaciones del tercer sector. Las organizaciones destinatarias de esa ayu-
da se ven igualmente favorecidas no s6lo por los fondos que reciben, sino
también por la difusién social que llevan implicita estas acciones. Final-
mente, los consumidores valoran de forma muy significativa que las empre-
sas colaboren con el tercer sector y lo demuestran consumiendo sus pro-
ductos.

El movimiento a favor del impuesto Tobin es otro ejemplo prictico de
una nueva idea de cooperacién, basada en una creciente necesidad social de
velar por que los resultados econémicos de la globalizacién se traduzcan en
una mejor distribucién de los recursos. Se trata de conjugar equidad social
con eficiencia en la gestién publica de los recursos y evitar que se dispare la
distancia entre ricos y pobres que en la actualidad est4 llegando a cifras que
avergiienzan a la sociedad. La idea, que partié del premio Nobel de econo-
mia James Tobin, propone establecer un impuesto de muy pequefo valor (el
0,05%) sobre todas las transacciones que se realizan en los mercados mun-
diales de divisas, cuyo importe habria que dedicarlo a mejorar las condicio-
nes de vida de los ciudadanos del Planeta.

La ciudadania social

Es evidente que existe una disarmonia entre el sector de las organizaciones
no lucrativas, dindmico y cambiante, y las instituciones publicas, la admi-
nistracién, mucho menos rdpido y con menos capacidad de evolucién e
incluso de respuesta. Pero no es menos cierto que es necesario introducir cri-

terios de mejora de la intervencién en ambos interlocutores. Se trata de
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poner en marcha un criterio de eficiencia basado en la eficacia de los siste-
mas y en la eficiencia moral y ética en sus actuaciones en cuanto a que las
acciones llevadas a cabo tengan, ademds de la intervencién especifica pun-
tual, un segundo objetivo: ir generando las bases de funcionamiento de una
sociedad mds decente en la que los ciudadanos puedan acceder a la ciuda-
danfa, entendida en el triple concepto de Marshall:

Una ciudadania legal, que es el la totalidad de los derechos que tie-

nen los ciudadanos en asuntos concernientes a la ley,

una ciudadania politica, que incluye los derechos politicos, tales

como el derecho al voto o a ocupar un cargo politico, y

una ciudadania social, que incluye los derechos de los ciudadanos a

determinadas prestaciones sociales como servicios de salud, educa-

cién, empleo, seguridad social, etc.

Una ciudadania que no incluye un amplio componente social es una
ciudadania de segunda clase. Los dos primeros tipos de ciudadania (la legal
y la politica) no garantizan por si solas la plena pertenencia a la sociedad. Es
mids: sin la ciudadania social, la ciudadania legal y la ciudadania politica
pierden gran parte de su sentido, pues ser miembro de un grupo desprovis-
to de poder econémico y social significa no tener plenos derechos, no reci-
bir el mismo trato ante la ley, no tener las mismas oportunidades para ser
elegidos para un cargo publico. La ciudadania legal y politica sin ciudada-

nia social es, en definitiva, una ciudadania restringida.

La competitividad moral y econémica

de la ayuda solidaria

El reconocimiento y la valoracién de la diversidad humana constituye uno
de los mayores desafios a que se enfrentan nuestras sociedades en la actua-
lidad. No es una tarea fécil, pues necesitamos superar una infinidad de pro-
cesos econdmicos y sociales construidos a partir de ideas preconcebidas
sobre la normalidad, que han venido excluyendo a las personas con disca-
pacidad y a muchos otros grupos de personas de los procesos generales e
implican una considerable disminucién de sus oportunidades de participa-

cién.
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Un ejemplo clésico de esos procesos sociales excluyentes es el disefio de
sistemas de transporte y de edificios piblicos basados en los estdndares del
“ciudadano medio”, sin tomar en cuenta a las personas con problemas mo-
trices, a las personas de edad avanzada o a los nifios, con lo cual muchos ciu-
dadanos que no se ajustan a ese patrén medio no tienen acceso a las mismas
oportunidades de las que disfruta la mayorfa. El resultado es que no sélo se
excluye a dichas personas de los procesos generales o se disminuyen consi-
derablemente sus oportunidades de participacién, sino que la calidad global
de disefio y la eficiencia de esos sistemas de transporte y de esos edificios se
ve considerablemente mermada en comparacién con lo que habria resulta-
do de tener en cuenta las necesidades derivadas de la diversidad antropo-
métrica y biomecdnica de los ciudadanos. Como han podido comprobar,
por ejemplo, los responsables de las redes urbanas de transporte ptblico que
han incorporado autobuses de piso bajo a sus flotas, el desarrollo tecnolégi-
co alcanzado hace posible disefiar espacios sin barreras en los que la realiza-
cién de cualquier actividad sea posible para una gama mds amplia y diversa
de personas, y ademds, las pueden ejecutar en mejores condiciones de como-
didad, seguridad y eficacia.

En términos econémicos, la exclusién y la discriminacién estructurales,
por razén de discapacidad o por cualquier otra razén, minan la eficacia del
sistema econémico y del mercado de trabajo. No se puede considerar eficaz
ni mucho menos justo un mercado que desaprovecha una proporcién con-
siderable de sus recursos humanos.

La sociedad en su conjunto (incluidos los contribuyentes) se ve afectada
cuando no se reconoce ni se pone en practica adecuadamente la capacidad de
las personas con discapacidad y de los demds grupos de personas excluidas.
Al propiciar la insercién laboral de las personas con discapacidad y, en gene-
ral, de los grupos en exclusién, se da entrada a muchas personas a un puesto
de trabajo, lo que les permite gozar de mayor autonomia e independencia,
con todo el bienestar psicolégico y material que ello supone. La falta de cau-
ces que permitan que ese potencial humano se realice es despilfarro que redu-
ce los niveles de cohesién social y disminuye la competitividad econémica.

La exclusién y la discriminacién por motivo de discapacidad o por cual-

quier otro motivo imponen asimismo costes onerosos al Estado de Bienes-
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tar. Una gran parte, si no la mayorfa, de los programas de apoyo a las per-
sonas con discapacidad y a otros grupos vulnerables puestos en marcha en
el pasado se ha orientado fundamentalmente hacia el mantenimiento de la
persona y no hacia su cualificacidén y promocién para participar en la vida
social.

La reduccién de la dependencia (y de la mentalidad de dependencia)
que aisla a la persona al tiempo que supone una carga para el Estado, seria
beneficiosa para todos. Este tipo de presupuestos generarfa actitudes, esta-
dos de opinién y en definitiva consecuencias y efectos que podrian ser de
gran valor para la sociedad.

Desarrollar el capital social de una comunidad que colabore a que sus
miembros participen, tengan actitudes solidarias y se sientan satisfechos es
sentar las bases para un futuro mejor para todos. El desarrollo de una socie-
dad civil fuerte tiene mucho que ver con el logro de una sociedad mds sana,
con un mejor estado de salud general, que suscita sentimientos de seguridad
en los ciudadanos. Se ha dicho repetidas veces que no hay democracia posi-
ble sin participacién. Esta idea se pueda formular también diciendo que el
estado de salud de una democracia se puede medir por el grado de partici-
pacién y de congruencia con sus ciudadanos.

Fomentar el respeto por la dignidad humana y la integracién de la
diversidad son conceptos que forman parte de un enfoque més global, de un
modelo social de la inclusién, que reconozca en la diversidad de sus miem-
bros la riqueza de su ecosistema y ponga los medios para mantenerlo y des-

arrollarlo como base de su riqueza social.

El movimiento de las personas con discapacidad

y la cooperacién solidaria

Tradicionalmente, las respuestas politicas al fenémeno de la discapacidad
han consistido esencialmente en medidas de compensacién social a través de
la beneficencia, un tratamiento al margen de la sociedad y el desarrollo de
servicios de asistencia especializada, que, aunque bien intencionados, no
han hecho sino agravar el problema de la exclusién y de la infraparticipa-

cién. La ausencia misma de las personas con discapacidad, o su virtual “invi-
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sibilidad” en la vida ordinaria, ha alimentado los estereotipos populares
sobre estas personas, lo que, a su vez, ha contribuido a perpetuar un ciclo de
exclusion. En este sentido, es indudable la estrecha relacién existente entre
las actitudes prejuiciosas, la falta de igualdad de oportunidades y la discri-
minacién, y la falta de un tratamiento adecuado de la discapacidad en los
medios de comunicacién social.

Cada vez se reconoce de forma mds general el cardcter insostenible de
esta situacién. El motor de la evolucién del pensamiento sobre la discapaci-
dad ha sido la consideracién de la discapacidad como una forma de diversi-
dad social, y el reconocimiento de que se puede valorar mejor la diversidad
humana mediante la creacién de procesos econémicos y sociales inspirados
en la igualdad de todos los ciudadanos. El principio fundamental de la
igualdad, entendido en este 4mbito como igualdad de oportunidades, se
considera en la actualidad como el punto de referencia obligado al cual
deben remitirse las estructuras econémicas y sociales y como el fundamen-
to del planteamiento basado en el reconocimiento de los derechos humanos
de todos los ciudadanos. Evidentemente, el principio de la igualdad de
oportunidades, a pesar de ser mds amplio, engloba el principio de la no dis-
criminacién.

Las organizaciones de discapacitados y sus defensores se han esforzado
por lograr que la discapacidad se considere en el marco de la igualdad de
derechos, mds que de la asistencia social, y por fomentar un cambio positi-
vo en las oportunidades de empleo y de participacién en la sociedad. Las
personas con discapacidad desean implicarse activamente en la vida comu-
nitaria, y ello implica situar la dignidad, la autoestima y la igualdad de dere-
chos en el corazén mismo de los mensajes y de los debates relevantes en rela-
cién con la discapacidad.

Las personas con discapacidad reivindican el derecho igualitario de per-
seguir las oportunidades que la vida le ofrece a cada individuo, prepararse
para la participacién por medio de la educacién e integrarse en la sociedad
a través del empleo. Esto no sélo se demanda como derecho, sino que nace
del sentido de responsabilidad civica de contribuir al esfuerzo solidario de
desarrollo econémico y social. Una ciudadania igualitaria significa més que
el mero derecho a la proteccién: también conlleva la responsabilidad de la
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contrapartida. Las personas con discapacidad demandan tanto el derecho a
participar como el derecho igualitario de contribuir. Su movimiento viene
inspirado por el enfoque de los derechos fundamentales, lo que les ha lleva-
do a demandar la inclusién (frente a la exclusién), la independencia y la
autodeterminacién (frente a la dependencia) y el fortalecimiento (frente a
las posturas paternalistas).

Este cambio de perspectiva estd en el origen de las crecientes demandas
de que todos los procesos de preparacién para la participacién (especial-
mente la educacién y formacién) estén abiertos a los nifios y estudiantes dis-
capacitados. Y estd forzando una reconsideraciéon de la forma en la que los
instrumentos que facilitan la participacién en la vida comun (especialmen-
te el transporte y las comunicaciones) han excluido en el pasado a las per-
sonas con discapacidad, y cémo deberfan abrirse. Estd generando una nueva
evaluacidn de las distintas barreras (fisicas, actitudinales y de comunicacién)
que impiden la participacién efectiva de las personas con discapacidad y
hacen que se desaproveche la reserva de talento que encierran. Y ha hecho
que el empleo, que es la forma fundamental de participacién en nuestras
sociedades, se haya convertido en un tema crucial.

Estas aspiraciones pueden resumirse en la nocién de la “integracién en
la vida ordinaria”, que supone la formulacién de politicas destinadas a pro-
mover la plena participacién e intervencién de las personas discapacitadas
en los procesos econémicos, sociales y de otra naturaleza, respetando al
mismo tiempo la libertad de eleccidn y teniendo en cuenta las necesidades
individuales, y que los problemas pertinentes no deben considerarse por
separado de los sistemas politicos ordinarios, sino como elemento integral

de los mismos.

El crecimiento y el desarrollo de las sociedades civiles, la participacién de
los grupos de defensa y los activistas de la discapacidad, la préctica de la
convergencia y la inclusién de las cuestiones de discapacidad en las fun-
ciones de todos los sectores, asi como unos mayores niveles de conciencia-
cién y unos mejores mecanismos de comunicacién, conformardn un
mundo sin fronteras para las cuestiones de rehabilitacién en materia de
discapacidad. El vacio existente entre el conocimiento y su aplicacion, el
lapso temporal que existe entre la innovacién y su uso en masa, el vacio
existente entre la generacién del conocimiento y la propiedad del conoci-
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miento entre los usuarios finales se irdn reduciendo gracias a una gestién
efectiva del conocimiento y el cambio en las estrategias de gestién

Dr. Thakur V. Hari Prasad, Presidente del Consejo de Rebabilitacién. India.

Este planteamiento se ha revelado vélido y beneficioso no sélo para to-
das las personas con discapacidad, independientemente del tipo o la grave-
dad de la discapacidad en cuestidn, sino también para la sociedad en su con-
junto. La lucha por los derechos de las personas con discapacidad, como la
lucha por los derechos de cualquier otro grupo marginado, es una lucha por
una sociedad mejor y més respetuosa con todos sus ciudadanos. La forma
en que las personas con discapacidad plantean la defensa de sus derechos
humanos es un paradigma de cémo las sociedades modernas estdn llamadas
a asumir la diversidad, la diferencia, la cooperacién y la aplicacién de los
avances técnicos al desarrollo de la calidad de vida solidaria.

COMPETITIVIDAD Y COHESION SOCIAL:
LAS OPORTUNIDADES PARA LA INTEGRACION
Y LA INCLUSION SOLIDARIA

La historia del siglo XX ha visto engarzarse, no sin problemas y dramas de
todo tipo, el desarrollo de la Sociedad Industrial, los avances en la gestién
empresarial y la toma de conciencia respecto a la importancia de la cohesién
social a la hora de constatar la modernizacién de la vida colectiva. En este
proceso, mientras se iban configurando las distintas disciplinas que cabe
englobar bajo la rtibrica del management, se ha podido comprobar cémo los
sistemas tayloristas, que aumentaban inicialmente la productividad, eran
incapaces de mantener los ritmos de crecimiento deseados. Lo cual permitié
descubrir que las motivaciones personales y la sensacién de satisfaccién colec-
tivas no se fraguaban sélo en las condiciones materiales sino también en otras
expectativas que eran de dificil materializacién. Y desde las cuales era posible
aumentar la eficiencia a la hora de crear riqueza y distribuirla mediante el
desarrollo de 4mbitos de proteccién social y estructuras de solidaridad.
Asimismo, mientras lo anterior era palpable en la vida de cada trabaja-
dor, a medida que se han sucedido los avances que ha propiciado el cambio
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tecnoldgico y gerencial, se ha constatado que esa mayor productividad eco-
némica no conduce automdticamente a una mejor y mayor distribucién de
las riquezas y recursos disponibles. Ni es posible, como ocurriese con las limi-
taciones del taylorismo sobre el que dieron sus primeros pasos las sociedades
industriales, seguir aumentando la competitividad de los mercados si éstos
presentan disparidades notables o no son accesibles a grandes masas de clien-
tes potenciales. Hasta el extremo de verse como una rémora para la expansién
y dinamizacién de los mismos el que las sociedades sobre las que se asientan
se presenten como sociedades duales y poco cohesionadas y homogéneas.

La modernizacién, que trasciende los avances técnicos y las modas eco-
némicas, se ve como el resultado del incremento de la competitividad de las
instituciones y corporaciones, del funcionamiento adecuado de las reglas de
la eficiencia y competencia entre aquéllas y del afianzamiento de sistemas
que propicien la cohesién social y por ende la accesibilidad a los bienes y
servicios que se ofrecen en los 4mbitos publicos o en los mercados. No pue-
de concebirse una sociedad moderna en la que el disfrute de esos bienes y
servicios sea algo imposible para la mayoria de los que aspiran a participar

activamente en la vida econémica y laboral.

Una globalizacién que beneficie a todos los ciudadanos

Las perspectivas de las sociedades abiertas, fundadas en los avances continuos
para mejorar procesos y productividades asi como en la toma de conciencia
de la importancia de expandir y abrir los mercados a una mayoria de consu-
midores, se han visto ampliadas por las oportunidades que han ido concre-
tdndose al hilo de los incesantes cambios tecnoldgicos, que han permitido,
ademds, la globalizacién de los mercados hasta hace poco constrefidos a las
fronteras de cada Estado y la posibilidad de acceder a los mismos sin tener
que actuar presencialmente en cada uno de ellos. Globalizacién, deslocaliza-
cién y nuevas férmulas de distribucién e intermediacién han permitido abo-
lir barreras, acortar distancias y participar y comerciar en esos mercados sin
demoras ni pausas propias de unas economias alejadas y aisladas.

Estas ventajas, sin embargo, no han llegado ni llegan por igual a todos
los ciudadanos y ello con independencia de sus capacidades econdmicas o
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su voluntad de incorporarse activamente a la vida econdmica y social. No lle-
gan, asimismo, por igual a todos los dmbitos del Planeta, con lo que la glo-
balizacién se ve limitada a unos mercados que se asientan sobre sociedades
avanzadas, en las que se combina una mayor disponibilidad de recursos y
también una mayor conciencia social de la importancia que tiene la homo-
geneidad de oportunidades y la abolicién de las barreras que limitan las préc-
ticas de la competencia y la participacién colectiva en los mercados. Lo cual
no significa que en estas sociedades se hayan eliminado todas de las condi-
ciones que conducen a la exclusién o impiden que la misma no se ensafie con
determinados colectivos, como el de las personas con discapacidad, que han
tenido que ir reclamando, conforme las sociedades y mercados se hacian mds
eficientes, su participacién en esa vida activa a la que se ha hecho referencia.
A partir, claro es, de realidades muy dispares, pues la percepcién de la disca-
pacidad no se ve igual en el Africa Subsahariana que en los paises que confi-
guran el ndcleo duro de la Unién Europea o aquellos otros, como es el caso
de Suecia, que vienen trabajando desde hace afios en pos de la inclusién. Ni
son concebibles las mismas oportunidades de accesibilidad desde algunas
comunidades aisladas de Iberoamérica que desde los mercados tecnoldgica-
mente avanzados de California o la Costa Este de los Estados Unidos.

La realidad de la discapacidad es, asi, dispar y diferente, y no admite
consideraciones globales, por lo que si se acerca la mirada a la realidad euro-
pea, por poner un ejemplo cercano, pronto se veria que cerca de 40 millo-
nes de ciudadanos europeos son discapacitados. Lo que supone que aproxi-
madamente un 10 por ciento de la poblacién de los paises que forman parte
de la Unién Europea tiene alguna discapacidad. Es decir, son ciegos, no
oyen, van en silla de ruedas o su inteligencia es inferior a la media. Esta cir-
cunstancia, el ser discapacitado, hace que estas personas partan, objetiva-
mente de una situacién de desventaja, que en algunos casos resulta mds acu-
sada, en comparacién con el resto de ciudadanos. De forma que para las
personas con discapacidad, las oportunidades en el 4mbito educativo, en el
econdmico, en el de la proteccién de sus derechos, en el laboral, en el social,
en suma, sean mucho menores.

Asi, las personas con discapacidad, por poner sélo unos ejemplos elo-
cuentes, que dan idea de su bajo grado de integracién social, acceden en
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mucho menor nimero a la educacién superior, presentan cifras de desem-
pleo intolerables, que llegan a doblar y hasta triplicar la de la poblacién
general. Y las pocas que disponen de un empleo, suelen ocupar puestos de
escasa 0 mediana cualificacién, hecho que se traduce necesariamente en ba-
jas retribuciones. Afiddase a esto, en mds ocasiones de las deseables, la persis-
tencia de prejuicios, de aprioris, de actitudes, de hédbitos mentales negativos
0, cuando menos, desfavorables hacia las personas con discapacidad, hacia
sus posibilidades y potencialidades en cuanto personas y en cuanto ciuda-
danos y quedard dibujado un panorama desolador, que es necesario trans-
formar si se pretende que estas sociedades puedan verse como abiertas,
modernas y sin barreras de toda indole. Y mis si se quiere que la competi-
tividad econémica no se vea limitada por esa falta de cohesién social a la que
se ha venido haciendo alusién y sin la cual no serfa posible la modernidad.

Esta es, sumariamente descrita, la situacidn laboral y, mutatis mutandi,
social, de las personas con discapacidad en la mayor parte de los paises del
continente europeo y que se ve agravada en aquellas otras laticudes donde
estdn las economias menos desarrolladas o las sociedades mds pobres. Una
realidad humana, grupal y social, ingrata, que espera perentoriamente una
respuesta a la altura del problema. En efecto, ;qué hacen, qué han hecho los
pafses mds avanzados, como emergente centro de poder y decisién, que ha
cobrado, y estd llamado a cobrar atin més en el futuro, una importancia
enorme en todos los érdenes de nuestra vida para cambiar o para remediar,
al menos, esa situacién? ;Cudndo se van a empezar a aplicar las normas y
recomendaciones de los organismos internacionales, con lo que ello signifi-
carfa de estimulo y ejemplo para el resto del Planeta?

A ello se podria contestar que se ha hecho muy poco, al menos hasta
estos tltimos afios. Por una parte porque se ha carecido, por lo menos hasta
ahora, de una atencién especifica por esa dimensién social y, por tanto, de
una politica dirigida a las personas con discapacidad digna de tal nombre.
Por otra, y he aqui la piedra de toque de la cuestién, porque no ha existido
hasta ahora la voluntad politica necesaria para construir una Europa social.
Y también porque hasta hace muy poco no se ha tomado conciencia de los
costes de la exclusién social y en especial de la que se concreta en el mundo

de la discapacidad.
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No obstante, los cambios experimentados recientemente por algunos
paises indican una postura mds favorable al reforzamiento de la dimensién
social y a prestar especial atencién a las personas con discapacidad para
lograr su participacién plena en el mundo laboral.

Sin que haya una percepcién colectiva quizds demasiado precisa de ello,
se estd asistiendo al establecimiento de las bases de una politica social y de
empleo para las personas con discapacidad, en los dmbitos de los paises des-
arrollados, que todos, personas con y sin discapacidad, deberfan alentar y
ayudar a que se asiente rdpida y definitivamente. Un politica orientada, en
definitiva, a lograr la integracién del mundo de la discapacidad en los siste-
mas educativos y productivos y en cualquier orden de la actividad social. Lo
cual no supone, sin embargo, que sélo con ello se pueda hacer frente y eli-
minar las mdltiples barreras de todo tipo que impiden que las personas con
discapacidad puedan participar de la misma manera que cualquier otro ciu-
dadano en las multiples facetas en que se manifiesta la vida colectiva, ya sean
éstas de cardcter educativo y laboral, o estén referidas al cumplimiento de las
mds variadas expectativas que laten dentro de cada persona y que la ilusio-
nan con ser duefios de sus destinos y tener las condiciones necesarias para
poder contribuir a mejorar solidariamente el de sus ciudadanos y el del resto
de pobladores del Planeta.

Tales esperanzas y preocupaciones por construir una Sociedad para la
Inclusién y no para la Exclusién no vienen, como se dijo, por desgracia, de
lejos. No son, ademds, habituales en todas las latitudes del globo ni se per-
ciben alli donde la pobreza y el subdesarrollo impiden a las personas vivir
con dignidad humana al comienzo del Tercer Milenio. Es mds, no se han
plasmado en muchas legislaciones de los paises mds avanzados, sino que
todavia son atisbos que hay que concretar dia a dia incluso en 4mbitos como
los de la Unién Europea, que estd tratando de perfilar esa dimensidén social
que la defina como una Sociedad Moderna, en la que la competitividad y la
cohesién social no sean términos irreconciliables ni signifiquen limitar el
desarrollo humano de 40 millones de sus pobladores, con lo que de ampu-

tacién colectiva supondria esa limitacin.
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FEl sector no lucrativo y la economia social:
iniciativas para la inclusién

La construccién de esos nuevos marcos en que se atinan competitividad eco-
némica y cohesion social no es algo que se configure y concrete a partir de
unos marcos legislativos mds o menos avanzados y precisos. Exige, por el
contrario, que tanto los principales protagonistas como el resto del cuerpo
social se afanen por establecer politicas y pricticas que apuesten por la soli-
daridad y la cohesién. Y que pongan en practica medios e iniciativas empre-
sariales que hagan que la insercién laboral y educativa, o la participacién en
cualquier orden de la vida ciudadana, tanto si estd referida al ocio como a la
accion politica o cultural, no se vea como algo singular o extraordinario sino
como el ejercicio de unos derechos inalienables de los que cualquier perso-
na es protagonista.

Tales pricticas posibilitardn, ademds, que la competitividad por la que
se porfia corra pareja a la ansiada inclusién social para todos. A sabiendas de
que la misma no se construye confiando en que las nuevas oportunidades
que, por ejemplo, el cambio tecnoldgico encierra al permitir el desarrollo de
una nueva economia mds deslocalizada y reticular, se hardn realidad sin
esfuerzos ni planes especificos. Habrd que afanarse en afianzar, mediante
politicas y planes especializados, ese avance hacia la cohesién ciudadana y
hacia la expansién de mercados. Y habrd que hacerlo, al menos, hasta que la
integracién sea lo usual y no necesite de apoyos tan continuados como
orientados.

La contribucién del denominado “tercer sector”, constituido por las
organizaciones sin dnimo de lucro (en sus diferentes configuraciones juridi-
cas) y las empresas de la economia social, en esos avances hacia una socie-
dad mds cohesionada y mds inclusiva es fundamental.

Por una parte, por el papel que juega el sector no lucrativo en la detec-
cién de las necesidades sociales y en la accién para resolverlas, complemen-
tando la accién de los poderes publicos o, incluso, sustituyéndola cuando,

como ocurre en muchos casos, ésta es insuficiente.
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Por otra, porque el propio sector no lucrativo se estd mostrando como
uno de los motores de desarrollo econémico y de generacién de actividad y
de empleo en las sociedades modernas [42].

Es en ese contexto en el que cabe hacer, dentro de estas proyecciones
para esta primera década del milenio, un recordatorio de lo que ya se viene
haciendo en los entornos sociales en los que se desenvuelven algunos mer-
cados que han empezado a ver la utilidad de incorporar la economia social
y en especial la actuacién econémica de determinadas entidades no lucrati-
vas. Que en algunos casos, como es el ejemplo que representa la accién em-
presarial de la espafiola ONCE (Organizacién Nacional de Ciegos de Es-
pana) busca desarrollar a través de la misma politicas de solidaridad y que
estimulen su réplica y aplicacién en otros 4mbitos institucionales y empre-
sariales ajenos a la propia organizacién. Intentando expandirse hacia otras
politicas de solidaridad con todos las personas con discapacidad y también
hacia préicticas empresariales que estdn orientadas a ser tan competitivas
como las promovidas por el resto de iniciativas privadas y que, desde su con-
cepcién, han incorporado como misién corporativa la insercién laboral y
ciudadana y la busqueda de efectos de demostracién de que ello no sélo es
posible, o deseable moralmente, sino también rentable y competitivo.

Al comienzo, por tanto, de este siglo xx1, el desarrollo de actividades
productivas de propésito social como el que se ha hecho referencia ha per-
mitido desarrollar planes de cooperacién institucional-empresarial que per-
mitan tanto la formacién para el empleo, como la subsiguiente insercién
laboral de miles de discapacitados. De forma que con ello se contribuya a
concretar en politicas activas algunos de los enunciados estratégicos de las
politicas de cohesién e inclusién social.

[42} El Centro para Estudios de la Sociedad Civil de la Universidad Johns Hopkins empren-
di6 en 1990 un ambicioso proyecto de dmbito internacional cuyo objetivo era delimitar y eva-
luar la importancia del sector no lucrativo a través de un estudio comparativo en el que han
participado 22 pafses de Europa, Asia, Latinoamérica y Norteamérica, que culminé en 1999.
Segun este estudio el tercer sector mueve en el conjunto de los paises estudiados cerca de 1,1
billones de délares y emplea aproximadamente el equivalente de 19 millones de trabajadores
a tiempo completo. Los gastos del este sector alcanzan un promedio del 4,6% del producto
interior bruto, y el empleo supone casi el 5% de todo el empleo no agrario, el 10% de todo
el empleo del sector servicios y el 27% de todo el empleo del sector publico.
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El éxito de estas iniciativas ha venido a confirmar la receptividad para
que la deseada insercién se produzca. Y que lo haga a la vez que se demues-
tra que ello no merma en nada la competitividad empresarial, sino que, al
contrario, facilita el aprovechar las capacidades de cualquier persona, ade-
cuando los requerimientos productivos a las posibilidades personales. Ello
permite confiar en que lo que hoy es fruto de unos programas especificos
mafana sea un hébito social indiscutible y generalizado dentro del colecti-
vo empresarial, de forma que haga innecesarias las politicas singulares, o los
planes especiales como los que se ha hecho alusidn.

Ya existen comportamientos empresariales, alguno se apuntaba en los
parrafos anteriores, que integran la accién econémica y su repercusién so-
cial, persiguiendo un doble objetivo, necesariamente indisoluble: la optimi-
zacién de resultados de la actividad (competitividad) y que ésta tenga una
mayor eficacia en la construccién de la sociedad mds cohesionada (solidari-
dad); que no es otra cosa mds que integrar a todas las personas, sin exclu-
sién, en el proceso econémico y distribuir la renta con criterios equitativos.
Es la actividad de la que se estd comenzando a llamar “Economia Social”,
con fuerza creciente en los paises desarrollados e imprescindible en las zonas
en desarrollo, creadora de empleo y de empresas en mayor proporcién que
el desarrollo normal de la economia {431.

En palabras de Marcos de Castro, Presidente de CEPES {441 (Confede-
racién Empresarial Espafiola de la Economia Social) “la Economia Social,
sus empresas, representan un sector econémico especifico, con personalidad

{43} Ver “La Economia Social Europea”. Thierry Jeantet. Editado por CEPES y CIRIEC-
Espafia. Ver también “Economia Social y Empleo en la U.E.” Accién Piloto “Tercer Sector y
Empleo” de la Comisién Europea. Editado por CIRIEC-Espafia. En Espafa, la Economfa
Social tiene mds de 170.000 empresas, casi 10 millones de socios, proporciona més del 6% del
empleo y el 5.9% del valor afiadido de la economia de mercado, ademés del 4.5% de la for-
macién bruta de capital fijo, segtin un estudio reciente de CIRIEC-Espafia.

{44} CEPES (Confederacién Empresarial Espafiola de la Economia Social) integra a las diver-
sas Federaciones Nacionales y Confederaciones Regionales de las figuras juridicas conceptua-
das dentro de la Economia Social: Cooperativas, Sociedades Laborales, Mutualidades,
Fundaciones, Asociaciones y otro tipo de empresas que actian en los mismos valores y pro-
vocan cohesidn social (empresas de insercién, inclusién social, discapacidad y grupos empre-
sariales especificos como el ya citado: ONCE) representa 22.251 empresas, 2.458.245 pues-
tos de trabajo, 8.938.039 de asociados y 64.469 millones de Euros de facturacién.
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propia, que como tal merece ser contemplado. Es el empefio empresarial,
siempre colectivo, de generar riqueza, también siempre colectiva, que tenga
repercusion social: en el entorno y en el conjunto de personas que lo em-
prenden. No se basa nunca en el beneficio personal sino que comprende el
resultado econémico de una actividad empresarial desde el empuje de todos
que a todos ha de repercutir”.

La empresa de Economia Social es la suma de esfuerzos, a veces callados
y silenciosos, pero no por ello menos valiosos, para desarrollar el propio
puesto de trabajo en unién del “otro” que acompafia en la aventura empre-
sarial. Es la comprensién personal de que el trabajo, la creacién de riqueza,
es de todos y, por ello, de cada uno. En ese empefio se dispone de los aho-
rros personales y de las ilusiones, a veces echando mano de la capacidad de
utopia que a cada uno corresponde, utopia realizable, para comprometerse
con el duro, pero solidario, trabajo de crear riqueza en grupo: riqueza colec-
tiva que puede ser apropiada por la colectividad y que responde al dominio
de todos los que se han empefiado en esa empresa.

Uno de sus valores es la solidaridad y la Economia Social supone una
toma de posicién concreta y especifica ante este valor. La solidaridad es un
valor amplio y complejo, rico en matices, que pretende complicar a colecti-
vos de personas para apoyar soluciones positivas que afecten también a per-
sonas: para mejorar sus condiciones, para ampliar sus expectativas persona-
les, para que todos mejoren y, con ello, cada uno. La Economia Social se
define ante la solidaridad desde la necesidad de crear valor econémico para
todos 6, lo que es lo mismo, hacer empresas que generen riqueza colectiva,
que provoquen puestos de trabajo para todas las personas, sin exclusién, que
generen cohesién e inclusién social. En todo ello el colectivo social de per-
sonas con dificultades de acceso al trabajo, por las razones que sean (disca-
pacidad, exclusién, género....etc.) debe ser objetivo prioritario de la creacién
de empleo de este tipo de empresas.

Tanto es asi, que se podria decir que no se realiza la solidaridad si no se
realiza la empresa o si esta no genera riqueza. La creacidn y gestién de
empresas rentables se constituyen asi en la condicién bdsica para que la

Economfa Social pueda realizar sus principios constituyentes.
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Las oportunidades para la cohesién
en la Sociedad Interactiva

Pensar qué proyecciones acabardn concretdndose en el siglo que se inicia con
este tipo de actuaciones y hacerlo, ademds, desde los horizontes de los avan-
ces cientifico-técnicos, es pensar que con las nuevas tecnologias se abren un
sinfin de oportunidades para alcanzar la cohesién y la inclusién, pero tam-
bién un no menor ndmero de amenazas, que pueden ensanchar lo que se ha
denominado la brecha digital. Atendiendo a ese riesgo, los paises mds des-
arrollados se estdn planteando c6mo eliminar tal grieta entre los que pueden
gozar de la multidimensionalidad de la Sociedad Interactiva y los que se ven
excluidos de sus horizontes de futuro, y, tanto desde la iniciativa publica
como desde la privada, estdn afandndose en trabajar por conseguir la inser-
cién laboral y el aprendizaje como el primer paso imprescindible.

A ese paso habrd que afadir todos aquellos otros que hagan que cual-
quier persona pueda disfrutar de los nuevos ocios y perspectivas que se tejen
sobre las redes y sus funcionalidades, ya que, de lo contrario, la competiti-
vidad que puede derivarse de estas nuevas urdimbres digitales serfan mini-
mizadas por no llegar a todos, por no aprovechar todo lo que cabe esperar
de unas sociedades sin barreras donde la inclusién sea la norma por la que
ya no haya que porfiar, ni habrd que defenderla desde su rentabilidad eco-
ndémica y social.

Para ello habr4, por tanto, que conseguir que los tejidos empresariales
entiendan que la no discriminacién no es sinénimo de menor productivi-
dad y méxime en las nuevas economias del conocimiento, en las que las ayu-
das téenicas y el disefio para todos permitirdn la accesibilidad de cualquier
persona, desde las mds variadas condiciones y circunstancias, a unos come-
tidos laborales muy adaptables y diversificados. En tal proceso, y de cara a
arbitrar politicas de propésito y seguimiento generalizado, las Administra-
ciones Publicas estdn llamadas a ser un referente pionero en trabajar por esa
cohesién social que se consigue a través de la no discriminacién y la inser-
cién. Afandndose en adquirir medios que faciliten la accesibilidad para
todos y también integrando en sus procesos de produccién y oferta de ser-
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vicios a cualquier persona que por sus propios medios, o con las ayudas téc-
nicas precisas, pueda encarar los requerimientos de cada puesto especifico.

Competitividad y cohesién son, gracias a los nuevos avances, mds com-
patibles, si cabe, hoy que ayer. Pero tal compatibilidad no va a depender de
las circunstancias técnicas y de los procesos en si mismos, sino de que las
personas, las instituciones y las empresas asuman que esa compatibilidad
siempre serd factible y mds rentable si se piensa desde las oportunidades y
beneficios personales que si se mira desde una dptica raquitica de los bene-
ficios econémicos. Que a lo tinico que conduce es a excluir de participar en
la vida activa a los que no se podian adaptar a los requerimientos de solu-
ciones anteriores y que hoy han sido ampliamente superadas en las nuevas
economias de las inteligencias colectivas, la deslocalizacién y la automatiza-
cién de procesos.

De todas formas algunas de las aseveraciones anteriores hay que verlas
dentro de un nuevo contexto que estd poniendo en entredicho el culto a la
competitividad que a veces requerfa, segin algunos de sus adeptos mds
entusiastas, del consiguiente olvido y arrinconamiento de las preocupacio-
nes por la cohesién social. Las crisis de confianza que viene atenazando a los
mercados desde finales del 2001, a la que ha contribuido el conocimiento
de malas précticas empresariales y directivas, estd poniendo en cuestién los
modelos de competitividad y eficiencia empresarial a toda costa, y esté faci-
litando la incorporacién a los criterios de gobernanza empresarial usuales de
los temas de responsabilidad social y de consideraciones sobre la integracién
de la diversidad humana, el respeto a la multiculturalidad y a la diferencia.
Por ejemplo, en la Conferencia Europea de Economia Social celebrada en
Suecia (Junio 2001) se planted la necesidad de incluir cldusulas de discri-
minacién positivas para las empresas que, desde el ejercicio de su responsa-
bilidad social, tengan acciones favorables de inclusién (contratacién de dis-
capacidad, mantenimiento de puestos de trabajo, generacién de empleo
decente.....) y de proyectos sostenibles medioambientales. De ahi que, a
medida que la desconfianza parece aduefiarse a la hora de valorar los mode-
los tradicionales, crece igualmente una nueva sensibilidad que resalta que la

competitividad nunca puede ser ajena al compromiso social.
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En esta atmésfera social, en la que los temas relativos al fomento de la
cohesién colectiva y la integracién de todas las personas en los mds variados
procesos de la vida productiva y ciudadana cobran una nueva dimensién y
atractivo, es posible impulsar la inclusién como elemento imprescindible en
el afianzamiento de la cohesién social. En concreto, la integracion de la dis-
capacidad puede ser la piedra de toque o el paradigma de la inclusién de
cualquier diferencia. O, lo que es lo mismo, ¢l modelo a seguir para que
ningtin recurso humano quede desaprovechado ni se despilfarren las volun-
tades, saberes e ilusiones que acompafian a toda persona y que permiten, a
través de su integracién en la vida colectiva, tanto su desarrollo personal
como su participacién en la construccién de las civilizaciones del futuro.
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Capitulo Quinto

LOS CAMINOS PARA EL FUTURO



A pesar de los empefios que se han dedicada a mejorar-
la, la situacién de las personas con discapacidad en el
mundo sigue la misma senda de dualizacién e injusticia
que se ha abierto en las dltimas décadas con la fractura
entre las sociedades prdsperas y las empobrecidas.

La salud, la accesibilidad al medio fisico, la educacién,
el empleo, los servicios sociales y de apoyo, la protec-
cién social, el ocio, la cultura, el deporte, el consumo,
el marco juridico y el marco de participacién siguen
siendo los epigrafes habituales que llenan la agenda de
los gobiernos en relacién con la atencién a la
discapacidad.

Son muchos los viejos problemas no resueltos, las viejas
necesidades no atendidas. Debemos, por ello, revisar
nuestros métodos de intervencién y nuestras pautas

de conducta para adoptar los enfoques y disefiar las
estrategias mds adecuadas para conseguir avances signi-
ficativos en la lucha por la inclusién de las personas
con discapacidad, una lucha que, en definitiva, se libra
en defensa de la diversidad humana, y que estd consi-
guiendo abrir caminos para combatir la exclusién.

En este capitulo se apuntan esos caminos, que permiti-
ran lograr un futuro en el que la cooperacién, la solida-
ridad y el respeto y la valoracién de la diversidad sean
la base de un orden social mas equitativo y mds justo,
y se ofrecen una serie de propuestas para el debate

y la accién sobre desarrollo humano y discapacidad.



Los caminos para el futuro

EL DESARROLLO DEL HOMBRE NUEVO
Y SU RELACION CON LAS GENERACIONES FUTURAS:
EL VALOR DE LA REFERENCIA ETICA DE LA INCLUSION

En los umbrales del nuevo milenio, la integracién de la discapacidad en la
vida colectiva representa mucho mdas que la mera incorporacién de las per-
sonas con discapacidad a todos los 4mbitos del quehacer humano. Supone
un modelo para evitar la exclusién y para resaltar que el derecho a la digni-
dad personal, a la no discriminacién y a poder participar solidariamente en
la construccién del futuro humano son derechos inalienables para cualquier
persona, sean cuales sean sus circunstancias individuales. La lucha por la
inclusién de las personas con discapacidad es una lucha en defensa de la
diversidad humana, que estd trazando un camino que habrin de recorrer

todas aquellas sociedades que quieran combatir la exclusién.

La inclusién como defensa de la dignidad personal

La Declaracién Universal de los Derechos Humanos, desde su articulo pri-

« . . o
mero reconoce que “Los seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y
derechos y, dotados como estén de razén y conciencia, deben comportarse
fraternalmente los unos con los otros”. Este enunciado, que se repite en
todas las Convenciones regionales sobre la materia y en las Cartas Funda-
mentales de los paises, nos sitda en los aspectos més cruciales que definen al
ser humano.
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En efecto, nunca estard de més recalcar los atributos de la esencia de
toda persona: su libertad y su igualdad. Ninguna cualidad adscrita del ser,
entre ellas la discapacidad, logra alterar estos dos atributos esenciales y bési-
cos, y no puede tampoco mermar la dignidad y los derechos que tiene todo
ser humano. Las diferencias accidentales de cada uno han de ser, por ello,
consideradas de acuerdo con el principio de no discriminacién, que incluye
la adopcién de medidas correctivas para evitar la vulneracién de la dignidad
y de los derechos de cada individuo, una vulneracién que pone en peligro
la dignidad y los derechos de todos.

El concepto de dignidad involucra las nociones de integridad, decoro,
honor y excelencia, que se ven profundamente deteriorados cuando algin
ser humano o algtin colectivo ve conculcados o amenazados sus derechos.
En consecuencia, en estos casos aparecen las obligaciones en virtud de las
cuales todos los miembros de una sociedad deben concurrir desde su parti-
cular posicién o rol al restablecimiento del imperio del derecho. Esta digni-
dad del cuerpo social se identifica con el respeto y proteccién de la dignidad
de todas las personas. Dicho de otro modo, no podria hablarse de sociedad
digna si en su seno se vulneran derechos de los individuos o grupos.

En este orden de ideas, el colectivo de personas con discapacidad va
contribuyendo paulatinamente al desarrollo de la dignidad humana a nivel
individual y social. Lentamente, pero sin descanso, las sociedades comien-
zan a intentar superar, tras haber tomado conciencia de su existencia, aque-
llas situaciones vergonzantes que han constituido el fenémeno de la discri-
minacién de las personas con discapacidad, en sus variadas formas, desde la
falta o inadecuada accesibilidad a la educacién, la capacitacién e insercién
laboral, al espacio fisico, a las comunicaciones, a la informacidn, a la cultu-
ra, al transporte, al deporte, a las artes, a la participacién ciudadana- politi-
ca, a su contribucién en el proceso de toma de decisiones, entre otras, pa-
sando por la conocida invisibilidad del sector. Evidentemente esta timida
pero creciente aparicién en la arena puablica nacional e internacional, serd
cada dia mds una contribucién al desarrollo de la dignidad humana y de
sociedades mejores en su calidad relacional con sus participes. En el camino
de la consagracién de la doctrina de los derechos humanos de las personas

con discapacidad, serd necesario trabajar intensamente en su interiorizacién
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no sélo intelectual sino emocional: valorar la diversidad para avanzar hacia
la verdadera integracién social y, en definitiva, para avanzar en la defensa de
la dignidad de cada persona.

Trabajar a favor de la solidaridad como camino

para construir una sociedad civilizada

La nocién de solidaridad lleva aparejada la idea de ligarse a otro u otros en
pos de una causa determinada. Una vida solidaria estd intrinsecamente
conectada a la concepcién y accién hacia la integracién de la diversidad y
consecuente cooperacién humana. En efecto, una existencia solidaria com-
prende la utilizacién de la actitud de la empatia de manera de colocarse en
el lugar del otro y contribuir reciprocamente, en la medida de los respecti-
vos roles sociales, de manera que se permita la mutua potenciacién y des-
arrollo concreto.

En los foros sobre discapacidad, se suele hablar de la gran aptitud soli-
daria de quienes pertenecen a este colectivo, ya que por la naturaleza de su
diversidad, se aprecia la vida de una forma mds tolerante y comprensiva de
la realidad del otro.

Sin embargo, también se ha constatado una conducta social bastante
generalizada como es considerar a una persona con discapacidad sélo como
discapacitado, sin hacer mayor reflexién sobre sus talentos y aptitudes. Ain
mds, parece que portar este tipo de limitacién hace perder otras cualidades,
caracteres o atributos de toda persona. Asi, parece que la persona deja de ser
nifio o nifia, joven o adulto mayor, perteneciente a una etnia o raza, a un
determinado sexo, miembro de alguna confesidn religiosa, militante de un
partido politico, trabajador, profesional, padre, madre, hijo o hermano y
cualquier otra diferenciacién que hagamos de los seres humanos. Esto se tra-
duce en una deficiente integracién de la temdtica de la discapacidad en los
diversos estamentos en los que participan personas con discapacidad.

El problema es que la exclusién no solo supone un atentado a la digni-
dad personal de quien la padece, sino también un dafio social que priva al
colectivo de las aportaciones que pudieran haber partido de la persona
excluida, impidiendo que se aprovechen las capacidades y el potencial de
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todos los miembros de la sociedad. La defensa de la inclusién supone avan-
zar hacia una sociedad en la que todas las personas se reconozcan como tales
y puedan desarrollar juntas proyectos vitales en beneficio de la colectividad.

Hoy, el modelo democritico inclusivo, socialmente integracionista,
tiende a afirmar el comentado respeto a los derechos humanos de los diver-
sos colectivos, como un estadio intelectual que desea adicionar un compo-
nente normativo al sentimiento, no siempre cumplido, de la solidaridad
humana.

Desde el momento que se interiorice en la sociedad y en la apreciacién
privada de los particulares que las diferencias que parecen notorias, en nada
alteran la esencia de igualdad en dignidad y derechos de las personas con
discapacidad, la verdadera integracién y cooperacién humana en este 4mbi-
to habrd dado un salto cualitativo trascendente que producird en dicha
sociedad una natural e intima tendencia a un estilo de vida solidario.

Las ventajas para el cuerpo social en cuanto a la adopcién de estos para-
digmas conductuales son notables, primeramente para afianzar la concep-
cién de familia humana, subiendo varios peldafios en la evolucién hacia una
sociedad mejor.

En términos estadisticos, representa la conviccién de que los andlisis de
desarrollo humano y sus indices irdn de la mano con la mejor calidad de
vida de voluminosos colectivos como el de las personas con discapacidad,
recalcando la estimacidn de casi 600 millones de personas en esta condicién
y la consecuente implicacién hacia el grupo familiar mds préximo, lo que
puede llegar a triplicar la cifra de personas vinculadas a esta temdtica.

Incluso en términos productivos, ¢l modelo de integracién y coopera-
cién humana, al proveer a muchas personas con discapacidad de las opor-
tunidades para desarrollar un trabajo digno y compatible a su limitacién,
que les permita gozar de mayor autonomia e independencia para si y a la
hora de conformar una familia, con todo el bienestar psicolégico y material
que ello implica, significard una mds efectiva ganancia para la sociedad en
cuanto a dotarse con una fuerza laboral competente, ausente en gran medi-
da actualmente, por las restricciones a su contratacidn.

El mecanismo mds real y concreto para llegar al anhelado modelo soli-
dario, integracionista y de cooperacién, serd insertar el tema de la discapa-
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cidad en los diversos tépicos que agrupan a los seres humanos, de manera
que sea una realidad de cotidiano conocimiento para todos. Esto es, su pre-
sencia permanente y no como problemdtica aislada en las organizaciones de
la sociedad civil y organizaciones no gubernamentales dedicadas a género,
menores, grupos raciales o étnicos, entre otros. También la insercién en
Asociaciones Gremiales, Sindicatos, Colegios Profesionales, Empresariado y
por supuesto Gobierno Central, Local, Ministerios, Servicios, Parlamento y
Poder Judicial. Esto no deja fuera la consideracién del tema en foros y orga-
nismos internacionales especificos.

Una ética a favor de la diversidad humana:

de la civilizacién a la decencia

La existencia de discriminaciones diversas respecto de las personas con dis-
capacidad en los variados aspectos de su desarrollo personal, las barreras
arquitectdnicas y de comunicacién suelen ser las mds frecuentes, afectan a
altos porcentajes del colectivos de personas con discapacidad en forma gene-
ral y cruenta.

Como se ha visto, las asociaciones de personas con discapacidad no han
llegado a ser potentes grupos de presién en la mayoria de los paises, que pro-
duzcan la eliminacién de estas adversas condiciones del medio. Por ello se
destaca una vez mds el paradigma de la promocién y proteccién de los dere-
chos humanos de las personas con discapacidad, siendo el marco juridico
supranacional el que permita hablar un mismo lenguaje en esta materia en
cualquier parte del mundo.

La deteccién de un acto u omisién discriminatorio obliga a revisar dere-
chos como la igualdad, la integridad psiquica, la honra y la inviolabilidad de
la vida privada, que se ven conculcados siempre en actos de esta naturaleza,
sin perjuicio de otros derechos que puedan verse afectados en casos especi-
ficos como el derecho a la proteccién de la salud, a la seguridad social, a la
libertad personal, al acceso a la educacidn, acceso al trabajo, etc.

Un mensaje en el recto sentido, con acento en la igualdad, la dignidad
y la libertad de las personas, envuelve un referente ético social que coloca en
un notable estdndar de exigencia a toda la sociedad y, particularmente, a sus
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lideres politicos y sociales. De ahi que las nuevas éticas colectivas tengan que
ir més alld de evitar la exclusién para apostar por una sociedad decente, en
la que se hayan estructurado unas normas de actuacién no discriminatorias
y a la vez vigilantes para que los avances cientifico-técnicos o las nuevas pau-
tas culturales no creen nuevas barreras para la integracién. Hay que tras-
cender, por tanto, las éticas a favor de la civilidad, el reconocimiento de la
dignidad persona y la valoracién de la accién solidaria y compartida, para
alcanzar un nuevo estadio de convivencia y regulacién que generen normas
que preserven la defensa de la dignidad y el valor de la cooperacién.

Sélo asi los modelos de incorporacién para la inclusién sentardn las
pautas para que cualquier persona, con su individualidad y sus expectativas,
pueda desarrollar todas sus capacidades sociales y pueda hacerlo desde su
diversidad y diferencia, no desde unas pautas estdndar en las que no se reco-

nozca el valor dnico de cada persona.

PROPUESTAS PARA EL DEBATE Y LA ACCION
SOBRE DESARROLLO HUMANO Y DISCAPACIDAD

Nuevas estrategias para enfrentar viejos problemas

El anilisis que se hace a lo largo de este Informe acerca de la situacién de las
personas con discapacidad en el mundo pone de manifiesto que las orienta-
ciones, valores y objetivos de la politica sobre discapacidad que la comuni-
dad internacional ha venido estableciendo a lo largo de las dltimas décadas
mantienen toda su vigencia. Al tiempo, muestra que existe una consciencia
cada vez mds generalizada sobre la trascendencia que los problemas de dis-
criminacién, desigualdad, infraparticipacién y limitacién de derechos que
actualmente se asocian a la discapacidad tienen para la comunidad y para las
personas que los padecen, asi como que la responsabilidad para impulsar el
cambio de esta situacién corresponde tanto a los poderes ptblicos como a
la sociedad civil, y que ese cambio sélo serd posible mediante una accién
concertada que se sostenga en el tiempo y que se base en la voluntad de
intervencién y transformacién de la realidad social. Junto a esto, también se
constata que ni el ritmo ni la intensidad de los avances que se han produci-
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do y de los programas que se han ejecutado hasta el momento han resulta-
do los adecuados para reducir de forma significativa el impacto de las des-
ventajas que afectan a las personas con discapacidad, y que los progresos
legislativos no han supuesto, en muchos casos, el cambio real de las practi-
cas de discriminacién y exclusién social. El andlisis de la situacién de las per-
sonas con discapacidad en el mundo actual pone de relieve que, en lo fun-
damental, seguimos inmersos en los mismos problemas que, hace ya tres
décadas, situaron la discapacidad en la agenda social de los organismos
internacionales.

En efecto, la década de los afios 70 marca el punto de inflexién a partir
del cual la situacién de las personas con discapacidad es acogida como una
preocupacién mundial y, como tal, queda plasmada en sendas Declara-
ciones de la ONU. La aprobacién por la Asamblea General de las Naciones
Unidas del Plan de Accién Mundial para las Personas con Discapacidad es
el esfuerzo declarativo que pone en marcha, a partir de 1982, los postulados
concretos de la comunidad internacional en esta materia. Este impulso con-
sagré los principios generales sobre los que los gobiernos han desarrollado
sus regulaciones y sus estrategias dirigidas a compensar la situacion de des-
ventaja en la que viven las personas con discapacidad y a reconocerles los
mismos derechos y darles acceso a las mismas oportunidades que al resto de
las personas, para garantizar la igualdad y la participacién plena de las per-
sonas con discapacidad con los demds ciudadanos de la comunidad. Po-
demos decir que el Plan de Accién Mundial ha proporcionado homogenei-
dad y coherencia a las acciones posteriores, que ha sido un elemento rele-
vante para la puesta en marcha de politicas dirigidas a la atencién de la dis-
capacidad en todo el mundo y que ha orientado las estrategias relacionadas
con los ejes bésicos de la prevencion, la rehabilitacion y la equiparacién de
oportunidades.

La atencidn a la discapacidad estd hoy presente en todos los cuerpos
legislativos y en la preocupacién de poderes publicos y ciudadania en gene-
ral. Ademds, y eso es muy importante, se estdn defendiendo valores y prin-
cipios comunes, en relacién con la discapacidad en particular y con la diver-
sidad humana en general, en el orden mundial. Cuestién diferente, pero
también absolutamente relevante, es si se estd siguiendo una estrategia co-

INFORME AL CLUB DE ROMA

243



EL FUTURO DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN EL MUNDO

mun en las estructuras de intervencién y si los métodos y enfoques adopta-
dos son suficientes y adecuados, asi como si los programas y précticas diri-
gidos a mejorar la situacién de las personas con discapacidad se desarrollan
con la intensidad y la velocidad adecuadas a la dimensién del problema.

Una recapitulacién sobre todo lo anterior pone en evidencia que segui-
mos hablando de los mismos temas y compartiendo las mismas preocupa-
ciones, como si el mundo no se estuviera transformando aceleradamente y
como si el proceso de transformaciones no comportara la aparicién de nue-
vos riesgos, nuevas amenazas que se nos presentan como desafios pero tam-
bién como oportunidades. Esa constatacién nos debe alertar, pues, a pesar
de los empefios que se han dedicada a mejorarla, lo cierto es que la situa-
cién de las personas con discapacidad en el mundo sigue la misma senda de
dualizacién e injusticia que se ha abierto en las dltimas décadas con la frac-
tura entre las sociedades présperas y las empobrecidas. La salud, la accesibi-
lidad al medio fisico, la educacién, el empleo, los servicios sociales y de
apoyo, la proteccién social, el ocio, la cultura, el deporte, el consumo, el
marco juridico y el marco de participacién siguen siendo los epigrafes habi-
tuales que llenan la agenda de los gobiernos en relacién con la atencién a la
discapacidad.

Hablamos, por tanto, de viejos problemas no resueltos, de viejas nece-
sidades no atendidas. Desde esta perspectiva es imprescindible considerar si
se mantienen vigentes los postulados que habiamos adoptado y los objeti-
vos que nos habfamos planteado o si han cambiado con los nuevos contex-
tos y las nuevas situaciones sociales. Ese andlisis debe permitirnos revisar
nuestros métodos de intervencién y nuestras pautas de conducta para adop-
tar los enfoques necesarios y disefiar las estrategias mds adecuadas para con-
seguirlos.

Como se ha indicado en el apartado que abre este capitulo, dedicado al
valor de la referencia ética de la inclusién, la dignidad humana y la igualdad
real de las personas discapacitadas con las demds personas siguen siendo la
referencia final de todos nuestros afanes. Para garantizarlas sabemos que
debemos erradicar toda forma de discriminacién directa o indirecta, pero
también sabemos que tenemos que ejercer la accién positiva. Esta suma de
la accién positiva y la no discriminacién debe presidir la conducta social
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global y la de todos los actores de la sociedad: poderes publicos, institucio-
nes, corporaciones, empresas, grupos sociales organizados e individuos. Ta-
les son, en suma, los valores y principios vigentes en la comunidad interna-
cional, expresados en las normas y reglas adoptadas por la misma. Valores y
principios que han sido, a su vez, adoptados e incorporados a sus legislacio-
nes por la inmensa mayoria de los paises.

Compartimos también en la comunidad internacional los mismos tres
grandes objetivos en esta materia: prevenir la discapacidad, reducir y ate-
nuar sus consecuencias; garantizar la participacién plena y activa en la
sociedad, y conseguir una vida auténoma basada en la libertad de eleccién
personal.

Tratamos de interpretar los nuevos contextos en los que se desenvuel-
ven las sociedades y los individuos para comprender mejor la naturaleza de
los riesgos y las amenazas que afectan a las personas con discapacidad y res-
ponder a los mismos incrementando nuestro conocimiento de la realidad
para reducir su impacto o eliminarlo, produciendo la seguridad necesaria en
aquéllos que se sienten amenazados. Del mismo modo, tratamos de com-
prender mejor los retos que esos nuevos contextos nos plantean para acep-
tar el desafio de mejorar la forma en la que vivimos, detectando las nuevas
oportunidades que se nos ofrecen para el progreso colectivo y el bienestar de
las personas.

Sabemos cada vez mds acerca de los factores que inciden en la situacién
de las personas con discapacidad y acerca de su situacidn, pero ese mayor
conocimiento no siempre gufa nuestras estrategias y casi nunca acompafa a
nuestras practicas. Se ha conseguido el respaldo de la comunidad interna-
cional para la sensibilizacién de los gobiernos y de los agentes sociales en
relacién con las obligaciones que se deben asumir para atender a sus ciuda-
danos con discapacidad. Llevamos décadas trabajando sobre los minimos
que deben cumplirse en esta materia, elaborando normas de carcter multi-
lateral, cartas sociales, cédigos de conducta, legislacién especifica, progra-
mas de toda indole, sin que la realidad cambie con la intensidad requerida
por el problema. Hemos asumido, en tanto que comunidad mundial, valo-
res que ya estdn incorporados a nuestras normas y reglas, pero no siempre a
nuestros esquemas mentales y a nuestras conductas. Tenemos anhelos y
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necesidades que podrian atenderse si logrdramos un mayor compromiso de
todos los agentes en la sociedad en la mejora de las condiciones que rodean
la vida de las personas con discapacidad.

Sin embargo, lo ya andado no es suficiente y el camino que debemos
recorrer debe trazarse sobre nuevas estrategias, coherentes y realistas. Los
epigrafes que siguen se formulan desde la perspectiva de recapitular acerca
de la validez de los principios, los enfoques, los métodos y los contenidos
esenciales que afectan a las politicas dirigidas a mejorar la situacién de las
personas con discapacidad. La reflexién no estd guiada por el propdsito de
hacer formulaciones provocadoras, sino por el de recolocar tales principios,
enfoques, métodos y pricticas a la luz de los resultados obtenidos en su apli-
cacién en las dltimas décadas y adecuarlos a los nuevos contextos y situa-
ciones que vive la sociedad mundial.

Las aportaciones y propuestas que se desgranan en los dos epigrafes si-
guientes pretenden resaltar una serie de aspectos en materia de principios de
actuacién y de acciones concretas que nos han parecido especialmente rele-
vantes, sin que, con ello, se pretenda hacer un resumen exhaustivo que sin-
tetice la globalidad de lo expuesto hasta ahora. Mantenemos y reiteramos la
importancia plena de las ideas, argumentos, reflexiones y matices que el In-
forme contiene a lo largo de sus primeros cuatro capitulos, sin renunciar a
nada de ello y dejando claro que estas dltimas lineas recogen tinicamente las
puntas de un sinfin de icebergs temdticos desarrollados a lo largo del In-

forme.

El marco general de la accién en materia de discapacidad:
evidencias, principios y criterios

Al objeto de establecer las grandes coordenadas de lo que podriamos deno-
minar un marco general para la accién en materia de discapacidad, proce-
demos a continuacién a presentar una serie de formulaciones amplias o
grandes directrices, articuladas y ordenadas por grupos teméticos dentro de
los cuales se desgranan sus trazos mds concretos a través de la constatacién
de algunas evidencias, la proclamacién de diversos principios inspiradores,

v, en fin, la explicitacién de una serie de criterios orientativos.
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1o
LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD,
PROTAGONISTAS DE SU PROPIA VIDA

Las personas con discapacidad deben ser el centro de referencia de todo plan-
teamiento sobre discapacidad y los protagonistas de su propia vida. Su proceso
de integracion, coprotagonizado por las redes familiares y de solidaridad, requie-
re que se incrementen los cauces para su participacion social de las organizacio-
nes de personas con discapacidad.

A) La persona con discapacidad debe ser la protagonista de su propia
vida y ha de estar colocada en el centro de esta reflexion. Las desventajas
que afectan a las personas con discapacidad pueden ser modificadas
y reducidas, ya que la discapacidad es una situacién que ha de ser
comprendida como un proceso de interaccién entre la persona y el
entorno en el que realiza sus actividades. Esta relacién es dialéctica y
modificable. La incorporacién de la persona con discapacidad a su
entorno le permite interactuar con el mismo, activarlo, transformar-
lo, adaptarlo a su medida y a la medida de sus limitaciones.
Proporcionar a las personas con discapacidades los recursos disponi-
bles en la sociedad permite esa interactividad y faculta a las personas
con discapacidad para elegir el proyecto personal de vida que mejor
se corresponda con sus deseos y sus capacidades.

Los limites que el entorno impone a las personas con discapacidad
han de ser minimizados, y en esa tarea toda la sociedad tiene una res-
ponsabilidad concreta. Aquellos entornos que tienen un papel deter-
minante, como la salud, la educacién o el empleo, han de ser modi-
ficados para garantizar su accesibilidad, y en esa tarea las institucio-
nes tienen una mayor responsabilidad. Finalmente, el proceso de
eleccién personal y de consecucién de una vida auténoma ha de
gozar de proteccién juridica, y ha de ser promovido a través de la

accién positiva de los poderes publicos.
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B) Las redes familiares y de solidaridad deben ser coprotagonistas del pro-
ceso de integracion. El papel de las familias ha sido determinante en el
apoyo a la integracién de las personas con discapacidad ya que actd-
an como el soporte fisico, psicolégico y econémico de las situaciones
de desventaja que les afectan. Las nuevas formas sociales y familiares
dificultan la complementariedad entre el papel que la sociedad debe
asumir en la atencién a las personas con discapacidad a través de los
poderes publicos y el apoyo que la red de ayuda y solidaridad fami-
liar presta en todas las comunidades y culturas. La via de la autono-
mia personal, la vida independiente, se postula como el marco de
referencia y como la aspiracién natural de las personas con discapaci-
dad. No todas las sociedades se encuentran en condiciones de con-
tribuir decisivamente a hacer realidad esa aspiracién, ni todas las per-
sonas con discapacidad pueden lograrla. La familia debe encontrar
apoyo técnico para orientar su colaboracién en la atencién que cada
tipologia de la discapacidad requiere y apoyo financiero e incentivos
para proporcionar su ayuda. Los poderes publicos pueden contribuir
a dinamizar estas complementariedades entre los servicios sociales y
la familia y deben orientar programas e incentivos que vayan dirigi-
dos a fomentar la compatibilidad entre el trabajo y la vida familiar
con el objeto de mejorar la atencién voluntaria de las personas con
discapacidad en su seno. Tales medidas han de ser compatibles con el
modelo de eleccién personal de cada ciudadano en el plano de su

proyecto personal de vida auténoma.

C) Los cauces de la participacion han de verse ampliados. La participa-
cién de las organizaciones de las personas con discapacidad en todas
las instancias sociales tiene un papel determinante en la defensa de
sus intereses y en la colaboracién con los distintos actores sociales y
los poderes puiblicos. Las organizaciones han acreditado su capacidad
y funcionan como redes de defensa y solidaridad de sus miembros.
Ese protagonismo debe ser estimulado garantizando la representati-
vidad real y la existencia de cauces concretos y resultados a esa labor
de participacién.
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D) La multidiscriminacion supone barreras adicionales en el proceso de
integracién. Muchas veces se ignora que la discapacidad puede actuar
sobre las personas como un factor de discriminacién adicional a otra
situacién de desventaja para esa misma persona. Los riesgos de exclu-
sidn social que afectan a ciertos segmentos y minorias pueden verse
agravadas si concurre la situacién de discapacidad. Ser discapacitado
en una sociedad que también discrimina por razén de raza, sexo,
credo religioso u otra condicién, hace a la persona con discapacidad
sujeto de multiples desventajas. La multidiscriminacién es més evi-
dente en el caso de las mujeres con discapacidad en todas las socie-
dades. Los gobiernos deben promover intervenciones especificas diri-

gidas a corregir esta situacién.

20

PRESENCIA Y VISIBILIDAD EN LA SOCIEDAD

La presencia social permanente y la visibilidad de las personas con discapacidad
incrementa la corresponsabilidad y la participacion . Una robusta construccion
de la imagen colectiva de la discapacidad enriquece el sistema de valores de la
comunidad, y permite avanzar hacia la plena normalizacion en una sociedad
inclusiva.

A) La visibilidad de los problemas de las personas con discapacidad con-
tribuye a incrementar la corresponsabilidad social y potencia la partici-
pacién. Las personas con discapacidad han formado parte de la
“sociedad invisible” que, o bien se nos ha ocultado sistemdticamente,
o bien, como reaccidn, se ha estado ella misma confinando fuera del
alcance de nuestras miradas. Los estereotipos de la discapacidad han
funcionado tanto para los poderes ptiblicos como para los medios de
comunicacion, las propias familias e incluso para quienes la padecen.
Es preciso dotar de visibilidad social a las personas discapacitadas y a
las dificultades que les rodean. Los medios de comunicacién pueden
tener un papel importante en este esfuerzo y deben asumir una res-
ponsabilidad al respecto. Al tiempo, las personas discapacitadas y las
asociaciones que las representan deben adquirir conciencia de su voz
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en la sociedad y asumir que han de ser los actores de su propio pro-
ceso para no ser suplantados por otros en sus demandas y en la adop-
cién de las soluciones. Los gobiernos deben progresar en el ejercicio
de una mayor democracia de participacién de estos colectivos en
aquellos 6rganos que regulan las politicas que les conciernen.

B) La construccién de la imagen colectiva de la discapacidad tiene gran
trascendencia para el sistema de valores de la comunidad. Desterrado el
estereotipo de la discapacidad como estigma puede asentarse la ima-
gen de la discapacidad como diferencia en un mundo que estd apren-
diendo aceleradamente a manejar e integrar la diversidad. Los pode-
res publicos deben promover nuevas imdgenes en relacién con la dis-
capacidad y los medios de comunicacién tienen a este respecto una
grave responsabilidad. Al tiempo, las imdgenes y la visibilidad del
fenémeno y de las personas, asi como de su papel activo en la socie-
dad, debe fundarse sobre el mayor conocimiento de los datos que a
ellas se refieren. El esfuerzo estadistico y de andlisis cualitativo de la
poblacién discapacitada introduce rigor y proporciona elementos
imprescindibles para la cuantificacién del alcance del problema y la
correcta asignacién de los recursos disponibles. Los poderes publicos
deben ser parte activa en todos estos avances.

C) Es necesario normalizar la imagen social de la discapacidad. El ima-
ginario colectivo asociado a las personas con discapacidad estd
impregnado de prejuicios y de estigmas que favorecen el rechazo
social y que actdan como barreras invisibles que dificultan o imposi-
bilitan la plena integracién. El aprendizaje social de la convivencia
con la diversidad y la diferencia facilita el acercamiento a la discapa-
cidad y la normalizacién de las imdgenes de la misma como una
manifestacién natural de la sociedad. Promover nuevas actitudes de
los medios de comunicacién en su relacién con las personas discapa-
citadas contribuye a ese proceso de cambio de los estereotipos y a la
normalizacién de la imagen que de la discapacidad debe tener una
sociedad inclusiva.
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30
LA ACCION POSITIVA Y LA COLABORACION
DE TODOS LOS AGENTES, ELEMENTOS
FUNDAMENTALES PARA LA INCLUSION

El impulso de los procesos de integracion social de las personas con discapacidad
es una responsabilidad primordial de los poderes piiblicos que deben generar las
condiciones necesarias para la cooperacion corresponsable de instituciones, cor-
poraciones, agentes sociales, empresas, organizaciones sociales y la ciudadania;
desarrollando politicas de accion positiva, de forma coordinada y constante, e
implementado programas en alianza piblico-privada.

A) La accion positiva de los poderes piiblicos es un elemento fundamen-
tal en los procesos de integracion social. Para garantizar la dignidad
humana de las personas con discapacidad a través de la no discrimi-
nacién y la igualdad real es necesario impulsar la accién positiva de
toda la sociedad. La adopcidén de este principio por la comunidad
implica su traslacién al orden legal, desde la certeza de que sélo a tra-
vés de un tratamiento desigual de los que son desiguales podemos
progresar hacia la igualdad colectiva en el ejercicio de los derechos y
el disfrute de las oportunidades.

La accién de los poderes publicos dirigida a evitar la discriminacién
es un plano de intervencién necesario, imprescindible, pero no es
condicién suficiente porque no cambia sustancialmente la desigual-
dad, porque no modifica por si solo la realidad en la que estén inmer-
sos las personas con discapacidad. Los poderes publicos no deben
limitarse a prohibir la discriminacidn, sino que también deben inter-
venir, a través de los principios de la accién positiva, en todos los pro-
cesos sociales dirigidos a promover la integracién social de las perso-
nas con discapacidad.

B) La integracidn es una responsabilidad que afecta a todos, aunque de
forma diferente. Es preciso redefinir la responsabilidad social de los
poderes publicos, las instituciones, las corporaciones, las empresas y
la propia ciudadania en relacién con la integracién de las personas
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con discapacidad. A los poderes publicos corresponde la responsabi-
lidad de promover las normas y hacerlas cumplir, pero también les
corresponde impulsar los programas y planes de accién, dotarlos
financieramente y actuar pedagégicamente ante la sociedad en rela-
cién con las correctas pricticas que deben adoptarse. Es una respon-
sabilidad indeclinable de los poderes ptblicos el utilizar la accién
positiva que otorgue la prioridad que los problemas planeados en
torno a la discapacidad demandan. Sélo desde ese liderazgo de la res-
ponsabilidad colectiva que a los poderes publicos les corresponde
asumir, serd posible convocar a los demds actores sociales para una

actuacién coordinada y constante.

C) Los programas de trabajo realizados en alianza piiblico-privada, que
implica la colaboracion de los poderes piblicos y la sociedad civil orga-
nizada, son mds eficaces y coherentes. La accién de los estados adopta
formas muy diferentes en cada pais. La responsabilidad de los pode-
res publicos no queda atenuada por la existencia de formas de gestién
de sus obligaciones que se apoyen en la colaboracién de la sociedad
civil organizada. Estas nuevas formas de alianza pablico-privada para
la realizacién de programas dirigidos a sectores sociales en dificultad
o con problemas especificos se han demostrado altamente coherentes
y eficaces. Coherentes, porque incorporan la representacién de esos
sectores y su conocimiento experto en los problemas que les afectan
y en las soluciones més adecuadas y efectivas. Eficaces, porque suelen
ir acompafadas de la accién del voluntariado, y porque evitan inefi-
ciencias administrativas. Debemos revisar la suficiencia del marco
normativo para establecer los espacios de alianza publico-privada que
permitan la gestién de los programas a través de una mayor partici-
pacién y cooperacién de las organizaciones que agrupan a las perso-

nas con discapacidad.
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4°
LA DISCAPACIDAD HA DE SER UNA PRIORIDAD
EN LA AGENDA SOCIAL

En un mundo en el que la discapacidad crece y se manifiesta de forma cada vez
mds diversa, la suturacion de la brecha social y econémica de las personas con
discapacidad requiere un gran incremento de los recursos puestos a disposicion
para este objetivo, que ha de constituirse en una prioridad del gasto social de los
gobiernos y en un referente ético dentro de las estrategias de responsabilidad
social de las empresas.

A) La discapacidad es un fenémeno que sigue creciendo y que tiene nue-
vas manifestaciones. Los avances obtenidos en la prevencién y rehabi-
litacién de la discapacidad reducen el impacto de la misma y de sus
consecuencias. Sin embargo, la discapacidad es un fenémeno cre-
ciente como consecuencia del mantenimiento de la pobreza y las
bajas condiciones sanitarias y sociales de amplios sectores de la huma-
nidad y de la aparicién de nuevos factores que se acumulan a los ya
conocidos. Las guerras, la miseria y la degradacién del medio am-
biente son causas directas de esta situacién injusta e indigna. Pero
también hemos de alarmar a la comunidad en relacién con las con-
diciones insalubres del trabajo y la falta de medidas de control y segu-
ridad en el mismo. Paraddjicamente, la prolongacién de la vida
humana y el envejecimiento general de la poblacién del Planeta in-
corpora a la discapacidad a capas crecientes de ciudadanos, que han
de afrontar en el tramo final de sus vidas el impacto de las deficien-
cias y la repercusién de las mismas para el mantenimiento de su dig-
nidad y su autonomia. Cada uno de estos segmentos de las nuevas
formas de la discapacidad requiere tratamientos diferenciados que
implican la necesidad de recursos econémicos adicionales asi como

de nuevos métodos de intervencidn social.

B) La participacién plena y efectiva en la sociedad requiere poner mds
recursos a disposicion de las personas con discapacidad. La consecucion
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de esa autonomia personal y de la libertad de eleccién sobre su pro-
pia vida es la puerta que conduce a garantizar la participacién plena
y activa de las personas con discapacidad en la sociedad. La discapa-
cidad es una manifestacién de la diferencia y la diversidad de las per-
sonas cuya incorporacién plena a la sociedad enriquece a la sociedad
entera, y la participacién de las personas con discapacidad en todo lo
que les concierne no puede ser suplantada ni por las autoridades ni
por las instituciones. Por otra parte, la participacién plena no se redu-
ce al ejercicio de los derechos y deberes civicos, sino que se extiende
al ejercicio cotidiano de su condicién de ciudadanos en pie de igual-
dad con sus semejantes. Pero la libertad y la participacién no son
cuestiones simplemente formales y su ejercicio real y efectivo requie-
re el acceso a los bienes, servicios y oportunidades de que disponen
los restantes ciudadanos. El entorno de las personas con discapacidad
tiene que ser apoyado con mds recursos para superar la situacién de
desventaja de partida en la que se encuentran y facilitar el proceso de

participacién en el contexto social general de la poblacién.

C) El desarrollo econémico actual no reduce las brechas existentes entre
las personas con discapacidad y el resto de los ciudadanos. El crecimien-
to econémico de estos afios no ha sido neutral y, lejos de contribuir
a la reduccién de la distancia entre economias desarrolladas e infra-
desarrolladas, ha abierto una brecha ain mayor entre las mismas. Del
mismo modo, en el 4mbito interno de las sociedades, la situacién de
los sectores en riesgo de exclusién ha empeorado en relacién con la
poblacién general. La distribucién del crecimiento en la sociedad
sigue la 16gica de un impacto diferenciador entre sectores de la pobla-
cién. Las personas con discapacidad siguen estando confinadas en los
limites de la sociedad y, en las sociedades menos présperas, son el seg-
mento mds vulnerable. Para que el crecimiento sea sostenible es pre-
ciso que las oportunidades que se les ofrecen a las personas con dis-
capacidad sean reales. Pero también es necesario aprender juntos a
conocer los nuevos riesgos y los desafios que afrontamos para con-
certar nuestra capacidad de cooperacién para reducir las incertidum-
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bres, eliminar las desventajas personales y progresar en el desarrollo
humano.

D) La atencién a la discapacidad ha de ser una prioridad del gasto social
de los gobiernos. La contraccidn del gasto social retira recursos impres-
cindibles para la implantacién de los programas de atencién de la dis-
capacidad. La prevencidn y la rehabilitacién son estructuras de inter-
vencién que requieren importantes recursos financieros de naturale-
za publica. Los nuevos enfoques relativos a la consideracién de las
deficiencias en relacién con la situacién concreta de los que las pade-
cen y del entorno en el que realizan sus funciones, colocan a las per-
sonas con discapacidad como sujetos del proceso de rehabilitacién y
al entorno como el objeto de la modificacién. Este enfoque, aplica-
do al mundo de las ocupaciones y al de la vida cotidiana, promueve
cambios sustantivos en los métodos de intervencién y en los objeti-
vos de las politicas rehabilitadoras que aplicamos. La ergonomia se
presenta como una aportacién decisiva para la aplicacién concreta
de esos nuevos enfoques que tienen como objetivo principal la ade-
cuacién del polinomio persona-entorno-actividades. La accién de
los poderes publicos no puede distanciarse de estas prioridades que,
de no ser atendidas adecuadamente, comportarian mayor gasto
social a largo plazo.

E) La integracién de las personas con discapacidad debe incorporarse a
las conductas éticas previstas en la estrategia de responsabilidad de las
empresas. Las nuevas situaciones en las que se mueve la economia
mundial y el acelerado proceso de globalizacién que nos afecta estin
cambiando muchas de las realidades que hasta ahora conocfamos y
controldbamos. Los efectos producidos por estos cambios ponen en
tela de juicio que exista una buena conduccién de esos procesos y una
correcta gobernanza de los mismos. El impacto que los efectos nega-
tivos de este proceso tienen sobre la proteccidn, el empleo, la salud o
el medio ambiente, afectan gravemente a toda la poblacién pero con
mds intensidad a los sectores mds desfavorecidos, al tiempo que quie-
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bran la confianza de los ciudadanos en el progreso y el desarrollo sos-
tenible.

Las corporaciones y empresas tratan de responder a estos retos a tra-
vés de una reconsideracién ética de sus conductas. La Responsa-
bilidad Social de las Empresas es una estrategia mundial dirigida a
garantizar la adopcién de los valores universales y el establecimiento
de las practicas coherentes con los mismos. La conducta ética de las
empresas y corporaciones ante las personas con discapacidad es una
exigencia que se deriva del propio sistema de valores y normas de que
disponen ya la comunidad y los estados. Las empresas y corporacio-
nes pueden disefiar y establecer, en colaboracién con las organizacio-
nes de estas personas, los objetivos a alcanzar y las acciones a desple-
gar tanto para un cumplimiento efectivo de las normas en esa mate-
ria como para el ejercicio de las pricticas que garanticen su efectivi-
dad real. Los cédigos de conducta de las organizaciones en materia de
responsabilidad social son un instrumento privilegiado para incorpo-
rar a las personas con discapacidad a los efectos positivos del creci-

miento.

50
LA NECESIDAD
DE NUEVAS ESTRATEGIAS
Y ENFOQUES

Es preciso redisefiar nuevas estrategias y enfoques de intervencidn para la dis-
capacidad en atencion a los nuevos entornos y circunstancias, centrando las
grandes prioridades en la educacion y el empleo, tejiendo una sélida red social
bajo los principios de no discriminacion y accién positiva y las técnicas del
mainstreaming y de la especializacidn, articulando mecanismos adecuados al
[Jactor territorio y asumiendo la deficiencia y la discapacidad como derecho a la
diferencia y respeto a la diversidad.
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A) Es necesario cambiar los enfoques y las estrategias adoptadas. Si acep-
tamos que, pese a los avances producidos, perduran las desigualdades
y que la agenda de la atencién a las personas con discapacidad no sélo
sigue teniendo vigencia sino que sus contenidos siguen siendo bési-
camente los mismos, pese a la aceptacién que la comunidad interna-
cional ha hecho de los valores y las normas que a ellos se refieren,
debemos pensar que podemos estar trabajando con enfoques inco-
rrectos, bajo pautas ineficientes y en contextos que no sabemos inter-
pretar correctamente. Necesitamos dudar de los enfoques y las estra-
tegias aplicados para redisefiar nuevas estrategias, adaptadas a las nue-
vas circunstancias en las que se desenvuelven las personas con disca-

pacidad.

B) El enfoque sobre la agenda general de la discapacidad no impide
determinar las prioridades y los ritmos que cada actuacion requiere. To-
das las cuestiones que componen la agenda internacional de la disca-
pacidad son relevantes y configuran un todo coherente que no puede
fragmentarse. Sin embargo, deben establecerse prioridades y fijarse
objetivos que puedan alcanzarse gradualmente. La educacién y el
empleo tienen en nuestras sociedades una importancia determinante,
y forman un binomio inseparable en los procesos de integracion
social y laboral. No participar en el proceso educativo ordinario pro-
duce desventaja a lo largo de toda la vida, dificulta la imprescindible
interactividad con otros seres humanos, confina a la soledad y al
resentimiento y agrede la dignidad humana de las personas. Carecer
de ocupacién sitda a la persona en riesgo de exclusion social, le hace
irrelevante a los ojos de los demds y le impide sentirse til ante la
comunidad y ante s mismo. Debemos otorgar a la educacién y el
empleo la prioridad absoluta en la accién de los gobiernos sobre las
personas con discapacidad. Ambos son los factores determinantes del
proceso de integracidn social, los pilares de la igualdad y la dignidad,
las bases imprescindibles para el ejercicio real de la libertad.
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C) El mainstreaming incorpora enfoques integradores que no impiden
la accion especializada. La intervencién social sobre la discapacidad en
los paises mds desarrollados se ha basado en muchas ocasiones en una
atencién segregada que ha buscado una mejor atencién a través de
servicios especiales. Este modelo de intervencién puede ser coheren-
te con las necesidades especificas que se le plantean a colectivos con-
cretos y en aspectos concretos. Sin embargo, una intervencién inte-
gradora que atienda a las personas con discapacidad a través de los
mecanismos generales de que la sociedad dispone para el resto de las
personas produce ventajas de todo tipo. De este modo, la diversidad
y la diferencia se pueden hacer presentes desde la primera edad, en el
aula, en el juego, en el transporte, en las relaciones personales y se
prolonga a lo largo del tiempo como una pauta de normalidad. Del
mismo modo, los bienes y los servicios de que la sociedad dispone se
podrian disefiar por referencia a necesidades més heterogéneas que
tuvieran en cuenta las diferencias que afectan a los individuos. Desde
esta perspectiva, los recursos econdémicos que es necesario aportar
pueden ser utilizados de forma mis eficiente y los servicios expertos
que en todo caso hay que mantener para la atencién especializada
pueden intervenir mds eficazmente en los planos en los que sea nece-
saria su actuacién. Es conveniente incorporar a los principios de la
intervencion social sobre la discapacidad, las metodologfas y los enfo-

ques especificos del mainstreaming.

D) La discapacidad se manifiesta de modo diferente en el territorio y
debe ser atendida desde enfoques diferentes. Un desarrollo sostenible
deberia estar encaminado a la incorporacién de las personas residen-
tes en el dmbito rural al progreso econédmico y social. Sin embargo,
el crecimiento actual estd produciendo una gran concentracién urba-
na y un abandono progresivo de las actividades econémicas en el
dmbito rural. A su vez, las prioridades de la agenda social de los
gobiernos tienden a concentrar su intervencién sobre las capas de
poblacién urbana y a abandonar a las personas localizadas en el 4mbi-
to rural a su suerte y al apoyo de sus redes familiares de solidaridad
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intergrupo. Al tiempo, los recursos disponibles para las intervencio-
nes de rehabilitacién en el 4mbito rural, a través de la salud, la edu-
cacién o la integracién laboral, son cada vez mds escasos. La conse-
cuencia final es la de una mayor desventaja y un enquistamiento del
problema que rodea a las personas con discapacidad residentes en el
medio rural, cuya contribucién al crecimiento general y cuya partici-
pacién activa en la comunidad resulta, las mds de las veces, més sen-

cilla y goza de las ventajas de un mayor acceso.

E) La asuncién de la deficiencia como diferencia permite reenfocar la
rehabilitacion. La revision del concepto de rehabilitacién es necesaria
para vincularla estrechamente con un enfoque que tenga mds en
cuenta el protagonismo del discapacitado en el disefio de su propia
vida, desde la perspectiva de que todos los participes en el proceso de
rehabilitacién asuman la deficiencia como diferencia. La adopcién
del criterio de normalizacién en estos procesos introduce las ventajas
del mainstreaming y la obtencién de eficiencias en los recursos publi-
cos. Al tiempo, resulta conveniente la modernizacién de los estdnda-
res oficiales en la clasificacién de las discapacidades de modo que se
incorporen enfoques que tiendan a dar mds importancia a las disca-
pacidades de situacién. Los avances de la domética y la ergonomia
deben permitir reducir las desventajas funcionales en la vida cotidia-
nay en el empleo.

60
LA EDUCACION Y EL EMPLEO,
FACTORES DETERMINANTES
PARA LA INCLUSION

La educacion y el empleo son, para las personas con discapacidad, los factores
determinantes del proceso de integracion social y los pilares de la igualdad y la
dignidad como bases imprescindibles para el ejercicio real de la libertad.
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A) El proceso educativo de las personas con discapacidad ha de ser un
aprendizaje para la vida. La formacién integrada en el sistema educa-
tivo general produce ventajas de todo tipo siempre que el sistema dis-
ponga de recursos especializados para la atencién de las situaciones
que lo requieran. La adaptacién del espacio, los materiales didécticos,
las metodologfas o la adecuacién del personal docente son factores
que garantizan el éxito de la educacién integrada. La universalizacion
de los sistemas educativos hace eficientes los centros de recursos espe-
cializados en responder a las necesidades especificas que las distintas
deficiencias requieren. Los foros de experiencias y buenas practicas
abiertos a la participacién de todos los miembros de la comunidad
educativa pueden ser una magnifica contribucién a la difusién de las
técnicas y los saberes en esta materia y a la desdramatizacién de la
dificultad que el proceso de integracién en el sistema general com-
porta muchas veces para los profesionales que asumen la responsabi-
lidad en las aulas.

El proceso educativo, entendido como proceso de formacién perma-
nente durante toda la vida, cobra un especial sentido en las personas
discapacitadas. El aprendizaje temprano en el manejo de la dificultad
personal para la obtencién de informacién y conocimiento, se pro-
yecta como un aprendizaje para toda la vida. Los poderes publicos
deben adaptar la participacién de las personas con discapacidad en el
proceso educativo a sus caracteristicas diferenciadoras de modo que
se establezcan itinerarios personales que permitan ritmos diferentes
de aprendizaje.

B) Es necesario enfatizar la importancia del empleo. El acceso al empleo
es un plano privilegiado para constatar la trascendencia que tiene la
actuaciéon de los poderes publicos a través de la aplicacién de una
estrategia coherente bajo los enfoques de las reglas de la no discrimi-
nacién y la accién positiva. Sabemos que hay miltples factores que
dificultan la integracién laboral de las personas con discapacidad y
que existen practicas de discriminacién contra ellas en todas las socie-
dades. Aunque algunos de esos factores son objetivos muchos otros,
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como los prejuicios, estdn asentados en la sociedad y en los em-
presarios sin que exista ningun factor objetivo que los justifique. Sa-
bemos también que la formacidn, especialmente la ocupacional, pue-
de contribuir decisivamente a facilitar el empleo, pero sabemos tam-
bién que no es suficiente. Si queremos promover la integracién labo-
ral hemos de desterrar las précticas discriminatorias y eliminar barre-
ras, al tiempo que hemos de utilizar la accién positiva ensayando las
diversas técnicas que a este respecto han estado adoptando los paises
tales como las cuotas de reserva de empleo, los incentivos fiscales a la
contratacién o las ayudas a la adaptacién del puesto de trabajo.

C) El acceso al mercado de trabajo tiene una importancia decisiva en el
proceso de integracion. Los servicios de empleo tienen un papel esen-
cial en el proceso de integracién laboral, pero la atencién especifica
que las personas discapacitadas requieren en esta materia hace conve-
niente que los gobiernos promuevan servicios de colocacién expertos
en la atencién a los mismos. Las técnicas més experimentadas ponen
de manifiesto que la atencién de estos equipos debe basarse en el
diagnéstico ocupacional, la orientacién profesional y el estableci-
miento de itinerarios ocupacionales personalizados que incluyan un
proyecto formativo ad hoc. Muchos de estos itinerarios tendrdn que
iniciarse con actividades preformativas que garanticen las habilidades
sociales basicas. Las técnicas de bisqueda activa se han demostrado

altamente esperanzadoras.

D) El empleo ordinario ha de ser el paradigma y el empleo protegido una
alternativa. El debate que confronta el empleo ordinario con el
empleo protegido de las personas con discapacidad es un falso deba-
te. La integracién social debe llevarse a cabo con el objetivo de faci-
litar la mejor y més plena incorporacién posible de las personas con
discapacidad a la sociedad. Esta premisa exige que el esfuerzo funda-
mental de integracién laboral vaya dirigido a la incorporacién al
empleo ordinario. No obstante, no todas las personas discapacitadas
estdn en condiciones de responder a las exigencias del mercado ordi-
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nario ni han podido realizar las experiencias profesionales que la em-
presa demanda. Por tanto, el empleo protegido debe ser apoyado por
los gobiernos como apoyo a la realizacién de experiencias ocupacio-
nales que facilitan posteriormente la incorporacién al empleo ordi-
nario y como férmula empresarial alternativa para enfrentar las difi-
cultades reales que para la incorporacién al empleo ordinario tienen
las personas discapacitadas. En el marco del empleo protegido, los
poderes publicos deben ensayar y regular férmulas innovadoras de
acuerdo con la realidad social y laboral de cada pais. Las nuevas for-
mas de organizacién del trabajo y de la produccién pueden ser una
buena oportunidad para la incorporacién de las personas con disca-
pacidad al empleo a través de mecanismos como los enclaves ocupa-
cionales, los programas de empleo con apoyo, u otros, siempre que
ese modelo de empleo sea respetuoso con la autonomia de organiza-
cién de la empresa y no distorsione sus reglas de funcionamiento. El
teletrabajo es otra de las f6rmulas que parecen poder resolver la inte-
gracién laboral de aquéllos que tienen dificultades de movilidad o
que se encuentran en dmbitos rurales.

Los poderes publicos tienen que garantizar el cumplimiento real de
las normas de promocién del empleo. La cuota de reserva de empleo
a favor de las personas con discapacidad, tanto en el sector publico
como en el privado, han demostrado su eficacia, ain cuando su nivel
de cumplimiento real sigue siendo bajo en todos los paises. Los pode-
res publicos deben progresar en esta regulacién y en el logro de un
respeto formal y real de las cuotas de empleo. Cuando las organiza-
ciones obligadas a cumplirlas no puedan hacerlo por circunstancias
objetivas que afectan a su viabilidad, deben existir sistemas alternati-
vos que sustituyan esta obligacién por otras dirigidas a promover el
empleo en los centros protegidos o a financiar las actividades de los
poderes publicos en el desarrollo de programas dirigidos a la promo-
cién de la integracién laboral de las personas con discapacidad. Los
incentivos fiscales a las empresas que emplean a discapacitados tam-
bién contribuyen a facilitar la colocacién y a promover la adaptabili-
dad razonable de los puestos de trabajo a las dificultades de acceso
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que estos pueden tener en el centro de trabajo. El sector de las empre-
sas de economia social puede ser un socio de los poderes publicos en
la realizacién de programas relativos al trabajo de las personas disca-
pacitadas.

E) No vale cualquier empleo; es necesario incorporarse a empleos de
mayor calidad. Ya hemos sefialado que frente al riesgo de la exclusién
en el empleo que afecta a muchos colectivos, especialmente a las per-
sonas discapacitadas, hoy estamos afrontando nuevos riesgos relacio-
nados con la mayor o menor calidad de los empleos que se obtienen.
Los trabajos precarios o de baja calidad suelen ser ocupados por los
sectores més débiles, tanto por su baja cualificacién inicial como por
la necesidad de aceptar los empleos que se les ofrezcan. Las empresas
y corporaciones que trabajan bajo el concepto de la responsabilidad
social deben incluir en sus c6digos de conducta la realizacién de ini-
ciativas tanto para la contratacién de las personas con discapacidad

como para su promocién laboral en los trabajos que obtienen.

70
LA ACCESIBILIDAD GLOBAL
Y EL DISENO PARA TODOS,

REQUISITOS IMPRESCINDIBLES

La accesibilidad global y el diseiio para todos son requisitos previos que preceden
a todo el proceso de integracion. Estos nuevos conceptos deben garantizar fun-
ciones bdsicas de la vida cotidiana tales como: moverse, comunicarse y tener la
posibilidad de utilizar los bienes y servicios puestos a disposicion de los merca-
dos sin ser discriminados como consumidores por su discapacidad. Las nuevas
oportunidades de las tecnologias de la informacion y la comunicacion deben
Javorecer la integracion; debiendo impedirse el surgimiento de la brecha digital
como nuevo factor de discriminacion.
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A) El concepto de la accesibilidad encuentra en la situacion de las perso-
nas con discapacidad su mds pleno sentido. La accesibilidad es el requi-
sito bdsico que precede a todo el proceso de integracién y debe ser la
caracteristica de todos y cada uno de los servicios que la sociedad des-
arrolla para si y, especificamente, para las personas con discapacidad.
Tradicionalmente nos hemos centrado en el esfuerzo de reduccién y
eliminacién de las barreras fisicas. Los nuevos enfoques han consoli-
dado un concepto mds ambicioso y a la vez proactivo de la accesibi-
lidad. En una sociedad cada vez mds inmersa en el uso de las tecno-
logias de la comunicacién y cada vez mds abierta y global, se detec-
tan barreras no sélo fisicas sino también en materia de comunicacién
y relacién. La accesibilidad se hace global y trasciende la preocupa-
cién especifica que afecta a las personas con discapacidad. Los nue-
vos postulados de las organizaciones de discapacitados se dirigen a
promover los nuevos conceptos de la accesibilidad global y del dise-
fio para todos. Una accesibilidad global relacionada con la vida coti-
diana y con la perspectiva de garantizar las funciones bdsicas que per-
mitan a las personas con discapacidad moverse, localizar las cosas,
asirlas, utilizarlas y comunicarse. Un disefio para todos que, aplicado
a la produccién de bienes y servicios, produce incluso ventajas com-
petitivas y amplia potencialmente los mercados de las empresas que
tienen la valentia y la visién de introducirlo en sus estrategias y que
reduce los esfuerzos y costes de las adaptaciones posteriores para las
personas con discapacidad o la poblacién con baja movilidad o con
capacidades reducidas, temporalmente o por la vejez.

B) Las nuevas tecnologias de la informacion y la comunicacion in-
troducen grandes oportunidades, pero también algunos riesgos. El des-
arrollo de las tecnologfas de la informacién permite acceder a los pro-
cesos de comunicacién y a la obtencién de conocimiento de forma
mds intensa que nunca y en espacios diferentes de los tradicionales.
La formacién de las personas con discapacidad encuentra asi una

mayor potencialidad, del mismo modo que el empleo.

264 DESARROLLO HUMANO Y DISCAPACIDAD



Los caminos para el futuro

La integracion social tiene nuevas formas de producirse con estas tec-
nologias y la participacién activa en la sociedad y en los recursos dis-
ponibles en la misma, también. Existe un peligro real de quiebra
social en el acceso y disfrute de las oportunidades que este cambio
tecnolégico y social estd produciendo. Es necesario articular medidas
dirigidas a minimizar los riesgos de la infoexclusion y a evitar que las
personas con discapacidad y otros colectivos vulnerables vean dete-
riorarse una vez mds su situacién como consecuencia de la nueva
estratificacién social que, a través del empleo asociado al uso de estas
tecnologias, se va a producir. La accién de los poderes publicos es
decisiva para evitar estos riesgos. El acceso a las nuevas tecnologias de
la informacién y la comunicacién es un hito transformador de la rea-
lidad social que tendrd un impacto determinante para las préximas
décadas y que producird fracturas en el equilibrio social si no se actda
ordenadamente y, particularmente, en los segmentos desfavorecidos
de la sociedad. Ha de colocarse en la agenda politica la estrategia de
infoalfabetizacién digital de las personas con discapacidad. Las opor-
tunidades que se promueven adoptando esa estrategia, pueden supo-
ner cambios radicales en la mejora de los ritmos de la incorporacion

e integracién social y laboral de las personas con discapacidad.

C) El acceso al ocio y la cultura es parte esencial de la integracion social.
Los procesos de integracién de las personas con discapacidad en la
vida activa de sus sociedades pasa, también, por un acceso normali-
zado al disfrute del ocio y la cultura. Los problemas basicos son los
que afectan a la accesibilidad a tales recursos. El impacto de las nue-
vas tecnologias de la informacién y la comunicacién son una es-
peranza que puede contribuir a eliminar o reducir las barreras en esta
materia. Pero, en la medida en la que las tecnologias son una poten-
cialidad que ha de ser activada para producir los resultados deseables,
los poderes publicos deben asumir su liderazgo al respecto y obtener
respuestas adecuadas en materia de accesibilidad global de las perso-
nas con discapacidad a los servicios de ocio y cultura gestionados en
términos de mercado.
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El deporte ha adquirido un gran relieve social por sus vinculos tanto
con la salud como con el consumo. Su impacto en los medios de
comunicacion hace del deporte uno de los grandes protagonistas de
la informacién que consumen los ciudadanos. El acceso al deporte de
las personas con discapacidad se presenta como una exigencia vincu-
lada a la mejora de su estado de salud, pero también como un esfuer-
zo de construccién de las imdgenes relativas a los mismos. Asi, el
esfuerzo paralimpico no sélo tiene el sentido de la competicién
deportiva sino, especialmente, el de producir las imdgenes que inte-
gran la diferencia, la dificultad y la desventaja de las personas con dis-
capacidad en uno de los fendmenos sociales de mds impacto en los

medios de comunicacién.

D) Las personas con discapacidad también son discriminados en el con-
sumo de bienes esenciales para su autonomia. Las personas con disca-
pacidad deben adquirir productos y servicios que son la consecuen-
cia de sus deficiencias y disfunciones y que, paradéjicamente, suelen
tener costes elevados. Desde los medicamentos hasta las protesis,
pasando por articulos adaptados para la vida cotidiana, vehiculos
para el acceso a los centros de trabajo, alimentos apropiados, etc.,
toda una serie de productos y servicios suponen un sobrecoste res-
pecto del precio que otros consumidores han de pagar por disfrutar
de esos bienes y servicios normalizados. Existen numerosas experien-
cias en este campo acerca de cooperativas de consumo, centrales de
compra u otros, que tratan de dar respuestas a este problema.
Numerosos paises han adoptado un sistema de coparticipacién en el
coste de estos productos y otros han optado por un sistema de reduc-
cién de los impuestos al consumo o de deduccidn fiscal. Los poderes
publicos deben ser conscientes de que la discapacidad crea un mer-

cado especifico que puede ser regulado de forma especial.
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8o
LA PROTECCION DE LA SALUD, LA SEGURIDAD SOCIAL
Y LOS SERVICIOS SOCIALES, ESENCIALES
PARA EL PLENO DESARROLLO DE LOS DERECHOS

El pleno desarrollo de los derechos sociales y econdmicos debe incorporar a las per-
sonas con discapacidad a los sistemas de proteccion de la salud, de la seguridad
social y de los servicios sociales. La transferencia de conocimiento de cardcter tec-
noldgico y cientifico, la atencion de las peculiaridades de las personas con disca-
pacidad en los sistemas de aseguramiento y su incorporacién a los nuevos siste-
mas de proteccion por dependencia deben ser algunos de los ejes de referencia en
esta materid.

A) La atencidn sanitaria que requiere la discapacidad debe estar orien-
tada a la prevencion, la rehabilitacion y la atencion de la cronicidad. La
diferencia entre las asignaciones que las sociedades desarrolladas efec-
tian a favor de la salud frente a las sociedades infradesarrolladas pone
de manifiesto uno de los grandes desequilibrios del desarrollo huma-
no y de la dignidad del ser humano. Frecuentemente, los paises
infrautilizan sus redes de atenci6n sanitaria y son poco eficientes en
la gestién de las mismas. En todos los planos de la salud, pero espe-
cialmente en materia de prevencién de las deficiencias y en la rehabi-
litacién, es preciso abordar la transferencia de tecnologias que incor-
pore a las sociedades mds débiles al progreso cientifico en este campo.
Los avances en la biogenética deben ser compartidos del mismo
modo que las tecnologfas rehabilitadoras, en el marco de los progra-
mas de cooperacién. La prolongacién de la vida de las personas y el
envejecimiento general de la poblacién incorporan a la condicién de
discapacitadas a nuevas capas sociales. La atencién de las personas de
edad avanzada debe abordarse también desde la perspectiva de las dis-
funciones que se les producen para una vida normalizada y desde el

enfoque de servicios rehabilitadores de las funciones afectadas.
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Igual preocupacién cabe exponer respecto de la salud en el trabajo.
La falta de control sobre las condiciones en las que se realizan ciertos
trabajos genera accidentes y enfermedades profesionales. Las perso-
nas afectadas ingresan en las filas de la discapacidad. La prevencién y
el control de la seguridad en los centros de trabajo es una responsa-
bilidad de los poderes ptblicos que ha de ser compartida con los
agentes sociales y empresariales.

B) Los sistemas de seguridad social no tienen en cuenta las singularidades
de la carrera de aseguramiento de las personas con discapacidad. La fuer-
te disparidad entre los sistemas de proteccién adoptados por los pai-
ses dificulta una aproximacién homogénea en el andlisis de la situa-
cién y en las propuestas de futuro. En todo caso, en los sistemas de
seguridad social de base profesionalista, existe un tratamiento norma-
lizado de la proteccién a prestar en materia de incapacidad sobre-
venida, recuperacién y asistencia rehabilitadora y de empleo selectivo.
En los sistemas de base universalista coexisten, habitualmente, subsis-
temas de proteccién que abordan las medidas dirigidas a la poblacién
discapacitada al margen o subsidiariamente a su aseguramiento en el
subsistema profesional. La evolucién de los sistemas de seguridad
social hacia modelos de aseguramiento privado o mixtos coloca a las
personas discapacitadas sin empleo en una gran desventaja y las hace
totalmente dependientes de los subsidios minimos que en cada socie-
dad se organicen. La fuerte dificultad que las personas discapacitadas
tienen para participar en la fuerza activa de trabajo y generar rentas y
aseguramiento de futuro, condiciona gravemente las condiciones en las
que obtener proteccién presente y de futuro. La opcién por un mode-
lo asistencialista desgajado de los sistemas contributivos coloca a las per-
sonas con discapacidad en via lenta de proteccién y el aseguramiento
social. Sin negar la necesidad del aseguramiento asistencial, los poderes
publicos deben ensayar férmulas que coordinen el aseguramiento con-
tributivo de las personas con discapacidad con aquellas especialidades
que se acomoden a una carrera de aseguramiento que responda a la
vida laboral de las mismas, normalmente reducida e irregular.
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En las sociedades mds desarrolladas se han regulado diversas modalida-
des del seguro de dependencia, cuyas previsiones de aseguramiento se
relacionan muy directamente con muchas de las necesidades de asis-
tencia y cuidado que requieren la discapacidad y el envejecimiento.

C) Los servicios sociales se han ido construyendo como un desgajamiento
del sistema de la seguridad social en buena parte de los paises. La com-
paracién entre los modelos establecidos arroja un panorama de gran
heterogeneidad y de muy diferente capacidad organizativa y finan-
ciera. Esta realidad refleja la estrecha relacién de la discapacidad con
la pobreza y la exclusién social y la brecha existente al respecto entre
paises ricos y pobres. El abordaje de los servicios sociales para las per-
sonas con discapacidad debe vincularse al debate sobre la situacién de
los derechos sociales y econémicos en todo el mundo. En todo caso,
los servicios sociales deben implicarse en las prioridades que en mate-
ria de atencidn sanitaria, formacién y empleo, contribuyen de forma
decisiva a potenciar las oportunidades de las personas con discapaci-
dad para su integracién en la vida ordinaria. Existe complementarie-
dad entre la accién que los poderes publicos pueden desplegar a tra-
vés de los servicios sociales y el apoyo que las redes familiares de las
personas con discapacidad pueden prestar. Es preciso establecer la
cooperacion necesaria entre servicios y familias e incentivar la ayuda

de terceras personas a través de beneficios fiscales.

90
LA DISCAPACIDAD HA DE SEGUIR SIENDO
UN ASUNTO ABIERTO
EN LA AGENDA INTERNACIONAL

La comunidad internacional debe compartir el conocimiento y los avances cien-
tificos y técnicos relativos a la discapacidad. Frente a los retrocesos en la protec-
cidn que provocan los nuevos contextos mundiales, la situacion de las personas

discapacitadas debe seguir siendo un asunto abierto en la agenda internacional.
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A) La comunidad internacional debe compartir el conocimiento y los
avances cientificos y técnicos relativos a la discapacidad. La aceptacién
de la existencia inexorable de la discapacidad, cualquiera que fuera la
situacién de prosperidad y control de los riesgos de que la comuni-
dad gozara, no puede relevar a la sociedad de su responsabilidad fren-
te a las generaciones que estdn naciendo ni frente al conjunto de los
ciudadanos que potencialmente estdn todos ellos sometidos al riesgo
de sufrir discapacidad y afrontar sus consecuencias. La tecnologia nos
proporciona capacidades cientificas hasta ahora desconocidas. La
investigacién, especialmente la biogenética, es una fuente de espe-
ranza para el futuro inmediato. El desarrollo sanitario contiene gran-
des potencialidades para una mejor atencién de la prevencién de estas
situaciones y la rehabilitacién.

El objetivo para las sociedades ha de ser el de incrementar los esfuer-
zos cientificos y técnicos dirigidos al conocimiento de los riesgos que
afectan a la salud de las personas y a la reduccién y eliminacién de los
mismos. La comunidad internacional debe transferir y compartir el
conocimiento y la tecnologia que permitan prevenir y reducir las
deficiencias, asi como rehabilitar a quienes las padecen, desde la pers-
pectiva de que toda situacién de desventaja es modificable.

B) Los nuevos contextos mundiales producen retrocesos en la proteccion y
abren grandes zonas grises en la estructura social. La pérdida del control
social y del papel regulador que la comunidad internacional y los
estados han tenido tradicionalmente sobre sus mercados y sus econo-
mias han abierto grandes zonas grises en las que el impacto social es
evidente. Uno de los riesgos que eso produce es el de la precarizaciéon
del empleo y la aparicién de formas injustas de empleo que conside-
rdbamos abandonadas. Es preciso compatibilizar la competitividad
con la cohesién social, salvaguardando los avances producidos y rein-
troduciendo la seguridad como valor que los agentes sociales y los
poderes publicos tienen que proporcionar a todos los ciudadanos, y
especialmente a los mds débiles.
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C) La situacion de las personas discapacitadas debe sequir siendo un
asunto abierto en la agenda internacional. La vulnerabilidad de las per-
sonas con discapacidad sigue requiriendo la accién concertada de la
comunidad internacional en la regulacién que afecta al respeto for-
mal y real de sus derechos bésicos y al impulso de la reflexién colec-
tiva. Este esfuerzo de la comunidad debe permitir la adopcién de los
planes de accién mundiales y su revisién sistemdtica y periédica para
la adaptacién permanente de las iniciativas a contextos que cambian
de forma acelerada. La comunidad internacional debe actuar de for-
ma reflexiva, normativa y cooperativa manteniendo permanente-
mente abierta la agenda de los problemas que aquejan a las personas
con discapacidad en el mundo, estableciendo los principios y valores,
impulsando los programas de accién de forma coordinada y las prio-
ridades para la accién concertada de los gobiernos. Las desventajas
que padecen las personas con discapacidad en muchas partes del
mundo requieren la accién debidamente concertada de la comunidad

internacional.

Algunas propuestas para la accién positiva

Ademds de las consecuencias en el orden aplicativo prictico que pue-
den derivarse del amplio abanico de evidencias, principios y criterios
expuestos en el epigrafe anterior, y como complemento obligado a los
mismos, a continuacién se aborda la dificil tarea de expresar algunas
concreciones en el plano de la accién positiva, que tan sélo preten-
den ser un reflejo destacado y selectivo de la amplisima panoplia de
propuestas de actuacién que podrian extraerse del contenido de este
Informe. Nos circunscribiremos, pues, a aquellos campos o materias
que consideramos esenciales a la hora de traducirse en programas y
acciones que redunden de manera mds directa e inmediata a favor de

las personas con discapacidad.

INFORME AL CLUB DE ROMA 271



EL FUTURO DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN EL MUNDO

PROPUESTAS PARA LA ACCION

12

En materia de proteccion juridica

1.1.) Para conseguir el gran objetivo de la dignidad y la igualdad de
oportunidades de las personas con discapacidad, debemos situar este
asunto en la cuspide de la proteccién que otorgan los derecho huma-
nos y, mds especificamente, los derechos fundamentales de la persona.
1.2.) Serfa muy importante que pudiera proclamarse una convencién
especial de la ONU sobre las personas con discapacidad. Dicha con-
vencién abordaria todos los aspectos de cardcter conceptual, legal y
politico concernientes al pleno disfrute de todos los derechos huma-
nos: civiles, politicos, sociales, econémicos y culturales por parte de
las personas con discapacidad, dindole carta de naturaleza al papel de
cooperador necesario de las ONGs en la defensa, representacién y
vigilancia de los intereses de las personas con discapacidad. Una con-
vencién dotada de instrumentos de verificacién y seguimiento acerca
del cumplimiento de esta materia por parte de los paises supondria
un salto cualitativo, un centro de referencia para las legislaciones y
politicas nacionales y regionales y, en fin, un espaldarazo al principio
de visibilidad y participacién de las personas con discapacidad en la
vida plena de sus respectivas sociedades.

1.3.) Las constituciones de los diversos pafses deben incluir un pre-
cepto especifico que reconozca y ampare la proteccién en sentido
amplio para las personas con discapacidad, constituyéndose en un
principio que vincule a los poderes publicos y dé soporte constitu-
cional a un desarrollo legislativo especializado. Y, todo ello, sin per-
juicio de que cada sistema constitucional acoja no sélo el principio
de igualdad formal sino también, y principalmente, el de igualdad
real y efectiva.

1.4.) De igual modo, las constituciones deben dar amparo y carta de
naturaleza a la participacién de todos los ciudadanos y a las organi-
zaciones nacidas del seno de la propia sociedad civil, ya que de esta

manera los movimientos sociales podrdn implicarse y cooperar de
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manera legitimada constitucionalmente, y no sélo desde el punto de
vista social, en los procesos de conformacién de las politicas sociales.
1.5.) Los ordenamientos juridicos deben recoger con claridad el prin-
cipio de no discriminacién por razén de discapacidad, pero ademds
deben incorporar de forma contundente, también, el principio de
accién positiva o de discriminacién favorable para reequilibrar la
radical e inicial desigualdad que implica la discapacidad, y situar de
este modo plenamente a las personas con discapacidad en la linea de
salida del principio de igualdad real de oportunidades

1.6.) Es necesario que cada ordenamiento juridico combine adecua-
damente la aplicacién del principio del mainstreaming con la exis-
tencia de legislaciones especiales que atiendan de manera especifica
las necesidades no cubiertas por los sistemas generales respecto a las
personas con discapacidad.

1.7.) Todas las declaraciones, regulaciones y mecanismos de protec-
cién juridica para las personas con discapacidad contenidas en los
ordenamientos juridicos deben ir acompafadas de procedimientos y
mecanismos eficientes que permitan el disfrute material, real y efec-
tivo de los derechos reconocidos, asi como de pricticas coherentes
con este fin y mecanismos de control que permitan verificar que esta-
mos ante cumplimientos efectivos y no ante meras declaraciones de

voluntad retérica.

23.

En materia de educacion

2.1.) Debe establecerse por via legal el principio de integracién o nor-
malizacién educativa de las personas con discapacidad, de forma que
los alumnos con necesidades especiales asociadas a la discapacidad
participen plenamente y con preferencia en el sistema educativo ordi-
nario, sin perjuicio de que se mantengan otras modalidades educati-
vas para aquellos alumnos que, por sus especiales circunstancias, no
puedan incorporarse completamente a la escuela ordinaria. Como
consecuencia de la proclamacién y aplicacién efectiva del principio
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de integracién educativa, los centros o unidades de educacién espe-
cial, alli donde todavia persistan, deberdn ser reorientados hacia {6r-
mulas de educacién ordinaria normalizada.

2.2.) Ha de procederse a la proclamacién y aplicacién efectiva del
principio de no discriminacién en el acceso, permanencia y ejercicio
de los derechos académicos por parte de las personas con discapaci-
dad en el 4mbito educativo.

2.3.) El entorno educativo debe concebirse, planificarse y estructu-
rarse de acuerdo con los criterios de la accesibilidad universal y del
disefio para todos, de forma que se consiga un dmbito inclusivo libre
de cualquier tipo de barrera. El sistema educativo debe proceder,
igualmente, a realizar las adaptaciones curriculares que sean precisas
para atender y dar satisfaccién de la mejor forma posible a las nece-
sidades especificas de los alumnos con discapacidad.

2.4.) Es necesario establecer programas para la deteccién precoz de
las necesidades educativas especiales asociadas a la discapacidad y la
atencién inmediata a las mismas por parte del sistema educativo una
vez detectadas.

2.5.) El sistema educativo ha de asegurar la escolarizacién gratuita y
obligatoria de los alumnos con discapacidad. Asimismo, se debe ase-
gurar la libre eleccién del modelo educativo y de la modalidad de
escolarizacién por parte de los padres y/o representantes legales del
alumno con discapacidad y, en su caso, por éste mismo.

2.6.) Han de habilitarse programas de formacién especializada de
todos los elementos humanos (profesores, psicélogos, psicopedago-
gos, personal de apoyo y demds profesionales) que intervienen en el
proceso educativo de las personas con discapacidad.

2.7.) Debe potenciarse la utilizacién de las nuevas tecnologias y de las
nuevas herramientas que proporciona la sociedad de la informacién
en el sistema educativo para facilitar el proceso de normalizacién
escolar de las personas con discapacidad, con atencién especial a las
posibilidades que brinda la teleformacién y promoviendo la alfabeti-
zacién digital de las personas con discapacidad.
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2.8.) Las autoridades educativas deberin establecer diferencias de
trato en favor de estudiantes con discapacidad en los programas, pla-
nes y acciones generales de becas, ayudas y apoyos que tenga estable-
cidos con cardcter general o crear otros especificos para estos miem-
bros de la comunidad educativa a fin de contribuir a atenuar las des-
ventajas objetivas que en punto a igualdad de oportunidades puedan
presentar.

2.9.) Las autoridades educativas deberdn promover, mediante medi-
das de accidén positiva y de apoyo y compensacién de las desventajas,
el acceso y la permanencia sin discriminaciones de los alumnos con
discapacidad en la ensefanza superior, donde se encuentran clara-
mente infrarrepresentados.

2.10.) Serfa muy recomendable que la Organizacién de Naciones
Unidas para la Educacién y la Cultura (UNESCO), asi como otras
Organizaciones supranacionales similares de escala regional, aproba-
sen instrumentos juridicos internacionales vinculantes en materia de
educacién para todos, donde se consagrasen los principios y criterios
a los que los Estados y Autoridades deberian acomodar su politica
educativa en relacidn con las personas con discapacidad.

2.11.) Las autoridades, la comunidad y la sociedad en su conjunto
han de entender los gastos dirigidos a promover los niveles educati-
vos de las personas con discapacidad como una inversién rentable
socialmente, que contribuyen a hacer de estas personas sujetos auté-
nomos econémicamente, evitando situaciones de dependencia.
2.12.) Es necesario conectar el sistema educativo con el sistema pro-
ductivo y econémico, ofreciendo una formacién y educacién para la
integracién laboral y el empleo, que permita la autonomia econémi-
ca de las personas con discapacidad. Se debe establecer en el sistema
educativo y de formacién para el empleo el aprendizaje continuo y
los itinerarios.

2.13.) Se debe promover la participacién de los alumnos con disca-
pacidad y de sus padres, familiares o representantes legales en los 6r-
ganos de gobierno y direccién de los centros educativos.
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2.14.) La atencidn a la diversidad y a las necesidades educativas espe-
ciales ha de incorporarse como criterio de calidad del sistema educa-
tivo a la hora de su evaluacién.

2.15.) Se debe fomentar entre las personas con discapacidad y sus
familias valores como el del esfuerzo personal y la aspiracién a la ex-
celencia como motores de normalizacién social a través de la educa-

cién.

3a
En materia de insercion laboral

3.1.) Los gobiernos y las autoridades publicas deben invertir la relacién
actual entre politicas activas de fomento de empleo y politicas pasivas
de asistencia que se dirigen a compensar la ausencia de integracién en
el mercado laboral de las personas con discapacidad, centrando el es-
fuerzo en la promocién del empleo, sin perjuicio de mantener e inten-
sificar la asistencia a aquellas personas con discapacidad que no pueden
ingresar o mantenerse en el sistema de trabajo.

3.2.) Debe consagrarse en el ordenamiento juridico de cada pais el
principio de no discriminacién por razén de discapacidad en el acce-
so y en el mantenimiento en el puesto de trabajo, dotando a los inte-
resados de instrumentos jurisdiccionales o administrativos para
hacerlo efectivo en caso de vulneracién del derecho a la igualdad.
3.3.) Se debe fomentar entre las personas con discapacidad la aspira-
cién a ser sujeto activo del sistema productivo como forma de plena
participacién social, asi como estimular el espiritu de empresa como
medio de realizacién personal y social.

3.4.) Han de desarrollarse campanas publicas dirigidas a sensibilizar
a la sociedad sobre las potencialidades laborales de las personas con
discapacidad y para desterrar los prejuicios y estereotipos que todavia
perduran en los empleadores, en las familias y en las propias personas
con discapacidad.
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3.5.) Las autoridades han de establecer una politica general de pro-
mocién del empleo de las personas con discapacidad con medidas de
accién positiva (apoyos, ayudas, bonificaciones, reducciones fiscales,
etc.) que adne vias y modalidades de integracién laboral diversas y
creativas (mercado ordinario, empleo protegido, autoempleo, férmu-
las de economia social, empleo publico, etc.).

3.6.) Es esencial lograr una mayor implicacién y participacién de los
agentes sociales en la promocién del empleo de las personas con dis-
capacidad y en la vigilancia de las disposiciones que amparan y pro-
tegen sus derechos, fundamentalmente a través de la negociacién
colectiva.

3.7.) Las Administraciones Publicas han de adoptar normas en la
esfera de la contratacién publica (adquisicién de productos y contra-
tacién de servicios) que primen a las empresas que cumplen las dis-
posiciones sobre fomento de la integracién laboral de personas con
discapacidad.

3.8.) Los entornos laborales deben planificarse y disefiarse con arre-
glo a los principios de accesibilidad universal y disefio para todos de
forma que sean respetuosos ¢ inclusivos con todas las personas.

3.9.) Deben establecerse observatorios ocupacionales dirigidos a
detectar nuevas canteras de empleo con potencialidad de integraciéon
para las personas con discapacidad.

3.10.) Ha de promoverse la formacién continua de los trabajadores
con discapacidad, especialmente en las herramientas de la sociedad
de la informacidn, para facilitar el mantenimiento y la progresién en
la carrera laboral.

3.11.) El Tercer Sector, tanto en su vertiente social (ONGs) como en
su dimensién empresarial (economia social), debe comprometerse de
modo prioritario en el objetivo de la integracién laboral de las perso-
nas con discapacidad, dentro de su enorme potencial y capacidad real
de creacién y mantenimiento del empleo incluso en los ciclos econé-

MICos regresivos.
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4a

En materia de sistemas de proteccion social

4.1.) Un elemento fundamental para la mejora de la calidad y de las
condiciones de vida de las personas con discapacidad es la existencia
de un sistema de proteccién social que asegure la adecuada cobertura
de las contingencias que puedan afectar a las personas con discapaci-
dad a lo largo de su vida, y de una red de servicios sociales y sociosa-
nitarios dirigidos a promover la autonomia de la persona con disca-
pacidad y a asegurar la asistencia y el apoyo que en cada momento
necesiten.

4.2.) Los diversos sistemas de seguridad social, de base profesionalis-
ta o universalista, deben tener en cuenta las necesidades especiales de
las personas con discapacidad y las singularidades de su carrera de
aseguramiento. Deben adoptarse medidas que eviten que la evolu-
cién de los sistemas de seguridad social hacia modelos de asegura-
miento privado o mixtos sitden a las personas discapacitadas desem-
pleadas en una grave situacién de desventaja y totalmente depen-
dientes de los subsidios minimos cuando estos existen.

4.3.) Los poderes publicos deben ensayar férmulas que combinen el
aseguramiento contributivo de las personas con discapacidad con f6r-
mulas especializadas que tengan en cuenta las peculiaridades de una
carrera de aseguramiento que responda a la vida laboral mds reduci-
da e irregular de aquéllos. La escasa participacién de las personas con
discapacidad en el mercado de trabajo conlleva en muchos casos la
ausencia de rentas y, por tanto, la imposibilidad de generar asegura-
miento para su futuro. Si la pobreza genera discapacidad también se
puede afirmar que la falta de empleo genera pobreza y excluye a las
personas con discapacidad del sistema de proteccién basado en el
aseguramiento, tanto publico como privado.

4.4.) Deben desarrollarse esquemas de atencién de las situaciones de
dependencia que puedan producirse por razén de edad avanzada o
por grave o severa afeccion. En las modalidades de proteccién por
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dependencia que se desarrollen debe incluirse a las personas con dis-
capacidad como un colectivo de atencién preferente.

4.5.) Los sistemas de servicios sociales son extraordinariamente hete-
rogéneos en los diversos paises, y su precariedad es uno de los facto-
res que explica la situacién de pobreza y exclusion extrema de las per-
sonas con discapacidad en los paises menos desarrollados. Los servi-
cios sociales para discapacitados son un elemento esencial para el des-
arrollo de los derechos sociales y econémicos en todo el mundo. Los
servicios sociales debe complementar y apoyar a los de cardcter sani-
tario, de formacién y empleo para potenciar las oportunidades de
integracién.

4.6.) Debe fortalecerse la cooperacién y complementariedad entre los
servicios sociales publicos, las redes familiares y el voluntariado para
mejorar los niveles de atencién a las personas con discapacidad.

Sa

En materia de atencion de la salud

5.1.) Las legislaciones de los distintos paises han de establecer el dere-
cho de las personas con discapacidad a la salud integral, y las admi-
nistraciones sanitarias han de garantizar la asistencia sanitaria y los
cuidados médicos a estos ciudadanos.

5.2.) Es necesario incrementar el esfuerzo de asignacién de recursos
en materia de salud en los paises infradesarrollados. El gran diferen-
cial de este esfuerzo respecto de los paises desarrollados es uno de los
principales factores de desequilibrio en el desarrollo humano. Res-
pecto de la discapacidad el esfuerzo debe concentrarse en las estruc-
turas de la prevencidn, la rehabilitacién y la atencién de las situacio-
nes crénicas.

5.3.) Es preciso abordar, desde el marco de los programas de coope-
racién, la transferencia de tecnologias que incorporen en las socie-
dades menos desarrolladas los avances en materia de prevencién y re-
habilitacién de la discapacidad. De igual modo, deben compartirse
los avances en el campo de la biogenética.
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5.4.) Debe actuarse, desde la responsabilidad primordial de los po-
deres publicos pero con la plena corresponsabilizaciéon de los agentes
sociales, en el campo de la salud en el trabajo. Deben mejorarse las
condiciones en las que se realizan ciertos trabajos para evitar acci-
dentes y enfermedades profesionales que generan situaciones de dis-
capacidad.

62
En materia de cambios tecnoldgicos
y avances cientifico-médicos

6.1.) Es necesario considerar la realidad de la discapacidad como
objeto preferente de las politicas publicas en materia de innovacién y
nuevas tecnologfas.

6.2.) Deben incorporarse, a través de normas legales y practicas ad-
ministrativas, los conceptos de accesibilidad universal y disefio para
todos en los campos de la innovacién, las tecnologfas de asistencia y
apoyo y las herramientas de la sociedad de la informacién.

6.3.) Es preciso introducir en las legislaciones de los distintos paises
normas que prohiban a las autoridades y administraciones publicas la
adquisicién de productos, servicios y herramientas propias del 4mbi-
to de las nuevas tecnologfas y la sociedad de la informacién que no
estén concebidas con arreglo a los principios de accesibilidad univer-
sal y disefio para todos. De igual modo, se debe prohibir la concesién
de ayudas, subvenciones y bonificaciones a operadores privados que
no cumplan con las normas sobre accesibilidad de estos productos,
servicios y herramientas.

6.4.) Deben ponerse en préctica programas para la extensién de la
alfabetizacién digital entre las personas con discapacidad.

6.5.) Ha de abordarse la creacién de centros de excelencia en el 4mbi-
to de la discapacidad y las nuevas tecnologias, que sirvan como focos
de orientacién para las autoridades y el sector privado y de difusién
de buenas pricticas.
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6.6.) Debe procederse a la sustitucidon progresiva del modelo médi-
co de intervencidn sobre la discapacidad, alli donde todavia perdu-
re, por el modelo social, que tiene en cuenta a la persona en su en-
torno y que traslada el foco de atencién de la deficiencia a las con-
diciones ambientales en que se mueve la persona con discapacidad.
6.7.) Es necesario prestar atencién y consideracién a los nuevos hori-
zontes que descubre la genética, con sus amenazas y oportunidades,
teniendo siempre en cuenta que la singularidad y el valor de la perso-
na con discapacidad merecen el mismo respeto que los de cualquier
otra persona, sean cuales sean sus caracterfsticas genéticas.

’7a
En materia de ocio,
cultura y deporte

7.1.) Se debe promover el acceso y disfrute del ocio y de la cultura
entre las personas con discapacidad, eliminado las multiples barreras
que les impiden disfrutar de una forma normalizada de su tiempo
libre y creando dmbitos y soportes culturales accesibles.

7.2.) Ha de potenciarse la prictica del deporte entre las personas con
discapacidad como medio para favorecer tanto su estado de salud
como su autoestima y su imagen ante la opinién publica y conseguir
su normalizacién social.

7.3.) El fortalecimiento del movimiento paralimpico internacional y
la incorporacién de los juegos paralimpicos en el marco normaliza-
dor e integrador de los Juegos Olimpicos debe servir de ejemplo
mundial, por su enorme impacto medidtico, del gran esfuerzo de
superacién e integracién que realizan las personas con discapacidad

desde la aceptacidén de su diferencia.
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8a
En materia de vida ciudadana y participacién

8.1.) Es precisa la incorporacién en la legislacién de los distintos pai-
ses del principio de didlogo civil, entendido como la necesaria parti-
cipacién de las organizaciones de personas con discapacidad en todas
aquellas politicas publicas que directa o indirectamente pudieran
afectarles, haciendo oir su voz y contando con su parecer en las fases
de elaboracién de propuestas, decisién, ejecucién, evaluacién y segui-
miento. A tal efecto, debe procederse a la creacidn de érganos de par-
ticipacién paritaria entre los poderes publicos y las organizaciones
representativas de personas con discapacidad, que se encarguen de la
formacién y del seguimiento de todas las politicas publicas referidas
a la discapacidad. Igualmente, ha de habilitarse legalmente a las orga-
nizaciones representativas de personas con discapacidad para interve-
nir en favor de la proteccién de los derechos de las personas con dis-
capacidad que hubieran podido ser vulnerados.

8.2.) La mejor garantia de participacién es el fortalecimiento de la
unidad del movimiento asociativo de personas con discapacidad,
promoviendo la creacién a escala continental, estatal, regional y local
de plataformas unitarias de representacién y defensa de estos ciuda-
danos que tengan como misién ser los interlocutores de los poderes
publicos y de la sociedad civil.

8.3.) Debe incorporarse la consideracién de la discapacidad como eje
transversal de todas las politicas puiblicas que tengan efectos directos
e indirectos sobre las personas con discapacidad, sin perjuicio de
seguir manteniendo politicas especificas sobre discapacidad que ate-
nden o borren las acusadas desventajas de las que parten estas perso-
nas.

8.4.) Una iniciativa importante para promover los derechos de las
personas con discapacidad serfa la creacién y fortalecimiento de un
“Foro Mundial de la Discapacidad” como gran plataforma plural de
representacién y defensa de las personas con discapacidad a nivel glo-
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bal, dando cabida a todas las sensibilidades por razén de tipo de dis-
capacidad, del tipo de organizacién y de su dmbito geografico, para
conseguir una voz unitaria que haga llegar con claridad, rigor y una
visién estratégica compartida los problemas y las propuestas de solu-
cién desde los propios afectados hacia las diferentes instancias y orga-
nismos internacionales.

8.5.) La generacién de lazos y vinculos entre el movimiento social de
personas con discapacidad y otros movimientos sociales es un ele-
mento esencial para reforzar toda la estructura ciudadana que parti-
cipa en la construccién de la sociedad civil.

9a

En materia de informacién sobre discapacidad

9.1.) Un conocimiento estadistico mds profundo de las realidades de
las personas con discapacidad, que representan el 10% de la pobla-
cién mundial, permitiria una mejor planificacién y desarrollo de
politicas y programas ajustados a las necesidades sociales reales de las
personas con discapacidad. Es muy importante que la discapacidad
sea incorporada dentro de los indicadores del indice de desarrollo
humano de la ONU y que sea contemplada por los sistemas estadis-
ticos y de indicadores sociales de los diferentes paises y organizacio-
nes supranacionales.

9.2.) La invisibilidad de las personas con discapacidad y su falta de
presencia social estd en el origen de muchos de los prejuicios ¢ in-
comprensiones que han lastrado sus posibilidades de participacién
social y su desarrollo personal. Las realidades de la discapacidad, in-
cluyendo las potencialidades de las personas con discapacidad, los
problemas a los que se enfrentan y las acciones que se emprenden
para dar respuesta a sus necesidades, deben ser ampliamente divulga-
das, pues el conocimiento de esas realidades es esencial para avanzar
hacia una sociedad capaz de asumir y de valorar las diferencias que la

enriquecen.
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EL RECONOCIMIENTO DE LA DIVERSIDAD HUMANA,
CLAVE PARA LA CONSTRUCCION DE UN FUTURO
MAS HUMANO

Las propuestas anteriores hay que verlas en un contexto més amplio que el
de los problemas cotidianos de la discapacidad y la exclusién. Hay que ver-
las como las palancas y llaves que pueden permitirnos abrir una situacién
cerrada, en la que las personas con discapacidad, al igual que muchas otras
personas, se ven mds o menos marginadas en funcién de sus capacidades
para integrarse mejor o peor en las cadenas de valor productivo. Una situa-
cién en la que las personas son valoradas segin su utilidad econémica,
haciendo caso omiso de su dignidad personal, de sus expectativas vitales y
de su potencial de contribuir a un auténtico desarrollo humano. Una situa-
cién que contrasta con la capacidad técnica que la humanidad ha alcanza-
do, y que le permitirfa gestionar la complejidad y arbitrar los recursos y
soluciones suficientes para evitar la exclusién.

El progreso en pos de la calidad de vida humana no serd tal si no alcan-
za a todos o si no se ajusta al respeto a los derechos inalienables de cada per-
sona. Solo asi las civilizaciones podran reconocerse como depositarias de lo
mejor de la Historia humana, que no es otra cosa que la lucha en pos del
reconocimiento como iguales de todas las personas, sean cuales sean sus
capacidades y singularidades. Por ello, las propuestas que se han recogido en
las pdginas anteriores buscan insertarse en un auténtico cambio cultural,
que lleve a los corazones de las personas la voluntad de reconocerse en cada
préjimo y de tratar a los demds como se merecen por su dignidad personal
y no solo en atencién a su posicién en las cadenas productivas.

Pero tal cambio cultural serfa insuficiente si solo se operase a favor de
las personas con discapacidad, quizd atendiendo mds a sentimientos de soli-
daridad o incluso compasidn, y no se extendiese al reconocimiento de la
diversidad humana y de las diferentes condiciones y trayectorias vitales de
cualquier persona. Ya que de quedarse ahi, adn cuando las politicas de inclu-
sién y programas habilitantes que se estimulasen podrian ayudar a las per-
sonas con discapacidad a integrase en la vida social, econémica y cultural de
la mayoria de los humanos, seguirian existiendo condiciones y actitudes dis-
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criminatorias hacia otras personas y colectivos que gozan de los mismos
derechos que cualquier persona y que, desde su diversidad y diferencia, tie-
nen mucho que aportar al acerbo cultural, social y econémico de una Hu-
manidad que no puede despilfarrar los recursos que hay detrds de cualquier
vida personal.

Los recursos y potencialidades de cada uno de nosotros se organizan y
articulan alrededor del valor de la dignidad humana y de las capacidades
para relacionarnos, aportar y compartir que todos tenemos, por muy deses-
perada y sin horizontes que sea nuestra existencia. Por ello, las propuestas
anteriores no se han formulado tnicamente como un alegato a favor de la
inclusién de la discapacidad, ni persiguen sélo que no se despilfarren las
oportunidades, ideas, afectos y voluntades que vibran en cada persona dis-
capacitada y desde los cuales seria posible atisbar un futuro mds solidario
para la Humanidad si ésta se hiciera eco de aquéllos pélpitos e ilusiones. Se
han escrito a sabiendas de que el futuro solo serd un futuro auténticamente
humano cuando las diferencias personales no signifiquen motivos de discri-
minacién ni de exclusién, cuando todas las personas sientan y vivan como
iguales y cuando los gobiernos, empresas e instituciones ratifiquen esta
igualdad con sus normas, procedimientos y actividades.

De ahi, finalmente, que este Informe, mds alld de las referencias y pro-
puestas a favor de un futuro mds humano para el mundo de la discapacidad,
quiera ser, sobre todo, la primera propuesta para la accién a favor de la
diversidad humana, de su reconocimiento y de su defensa como patrimonio
comun. Un patrimonio que se construye a diario cada vez que las personas
se tratan como tales y se afanan por que cada circunstancia vital no sea
nunca una barrera insalvable para la inclusién social y la solidaridad perso-

nal que todos nos debemos.
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Web de cada organizacion)

Naciones Unidas
http://www.un.org/esa/socdev/enable/

Organizacién Internacional del Trabajo

heep://www.ilo.org/public/english/employment/skills/disability/index.htm

Organizacién Mundial de la Salud
http://www.who.int/icidh/

UNESCO
hetp://www.unesco.org/education/educprog/sne/index.html

Unién Europea

http://europa.eu.int/comm/employment social/soc-prot/disable/index en.htm

Consejo de Europa

hetp://www.coe.fr/soc-sp/default eng.htm

Organizaciones No Gubernamentales Internacionales

GLADNET
heep://www.gladnet.org/

Rehabilitacién Internacional
http://www.rehab-international.org/

Organizacién Internacional de Personas con Discapacidad
http://www.dpi.org/
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Organizacién internacional para el trabajo de las personas con discapacidad
hetp://www.workability-international.org/

Foro Europeo de la Discapacidad
hetp://www.edf-feph.org/

Handicap International

hetp://www.handicap-international.org/
CIRRIE - Centro para la informacién e intercambio de Rehabilitacién
Internacional

htep://cirrie.buffalo.edu/

Instituto Interamericano sobre Discapacidad

heep://iidisability.org/

Organizaciones nacionales en paises de habla hispana

IMSERSO - Instituto de Migraciones y Servicios Sociales (Espafia)
hetp://www.seg-social.es/imserso/

CERMI - Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad
(Espafia)
hetp://www.cermi.es/

Real Patronato sobre Discapacidad (Espafia)
htep://www.rpd.es

Fundacién ONCE para la cooperacién e integracién social de personas con
minusvalfas (Espafia)
http://www.fundaciononce.es/

FONADIS - Fondo Nacional de la Discapacidad (Chile)
htep://www.fonadis.cl/

Comisién Nacional Asesora para la Integracién de las Personas con Discapacidad
(Argentina)
heep://www.cndisc.gov.ar/

Fundacién Braille (Uruguay)
htep://fbraille.com.uy/

Oficina de Representacién para la Promocién e Integracién Social para Personas
con Discapacidad (México)
heep://discapacidad.presidencia.gob.mx/index.html

Recursos en Internet sobre Discapacidad, en espafiol

DISCAPNET — Web sobre discapacidad promovida por la Fundacién ONCE

http://www.discapnet.es/
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Solidaridad Digital — Diario electrénico sobre discapacidad, promovido por la

Fundacién ONCE
heep://solidaridaddigital.discapnet.es

SID - Servicio de Informacién sobre Discapacidad

htep://sid.usal.es/

Recursos en Internet sobre Discapacidad, en inglés

Institute on Independent Living
hetp://www.independentiving.org/

Disability Rights Advocates
http://www.dralegal.org/

Women with disabilities
heep://www.qwoman.org/wwd/index.htm

Inclusion Europe
http://www.inclusion-europe.org/

WorldEnable
htep://www.worldenable.net/

Official website of the European year of People with Disabilities
hetp://www.eypd2003.0rg/

Yureable.com
htep://www.youreable.com/

disABILITY Information and Resources
hetp://www.makoa.org/

DISABILITY.DK (Information on disability in developing countries to support
NGOs, governments and others working in the field)
heep://www.disability.dk/

Action on Disability and Development website
heep://www.add.org.uk/

Asian and Pacific Decade of Disabled Persons, 1993-2002
http://www.unescap.org/decade/index.htm

EDF / FUNKWEB, Universal access website project
htep://www.accessibility.lexir.net/

International Disability and Development Consortium
http://www.iddc.org.uk/

World Institute on Disability
hetp://www.wid.org/
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LOS INFORMES AL CLUB DE ROMA

esde su creacién en 1968, el Club de Roma

ha encargado a expertos informes sobre femas crucia-

les para la Humanidad. Estos informes, en los que se han
abordado los mas variados temas, han fenido un gran
impacto en la opinién publica, en los debates politicos

y en las esfrategias empresariales. El Club que fundase
Aurelio Peccei ha fenido siempre como eje de sus informes
el desarrollo humano y la busqueda de caminos para lograr
un mundo que sea materialmente suficiente, socialmente
equitativo y ecolbégicamente perdurable.

Entre los informes del Club de Roma publicados en espafiol
mas relacionados con la problemdtica abordada en esfe
nuevo informe sobre El futuro de las personas con discapaci-
dad en el mundo, cabria mencionar los siguientes:

LA HUMANIDAD EN LA ENCRUCJADA (1975)
M. Mesarovic y E. Pesttel

LA CALDAD HUMANA (1977)

Aurelio Peccei

TESTIMONIO SOBRE EL FUTURO (1981)
Aurelio Peccei

MAS ALLA DE LOS LIMITES DEL CRECIMIENTO (1993)
D.L. Meadows y ofros

EL ESCANDALO Y LA VERGUENZA DE LA POBREZA
B. Schneider

EL DILEMA DEL EMPLEO (1998)
O. Giarini y PM. liedtke

LOS UMITES DE LA COHESION SOCIAL [1999)
Peter L. Berger

EL TRIUNFO DEL FACTOR HUMANO (2000)
Reinhard Mohn

ESDE EL MOMENTO MISMO DE SU CREACION, EL CLUB DE
ROMA HA VENIDO MANIFESTANDO SU PREOCUPACION POR
LA DIGNIDAD DE LA PERSONA HUMANA Y POR LA CALIDAD DE
VIDA DE LOS POBLADORES DEL PLANETA, CONSCIENTE DE QUE EL FUTURO
DE LA HUMANIDAD DEPENDERA DE QUE TODOS LOS HOMBRES Y MUJERES
PUEDAN PARTICIPAR ACTIVAMENTE EN (A CONSTRUCCION DE SU EXISTENCIA
EN COMUN. Y DE QUE LO HAGAN SOLDARIAMENTE Y APRECIANDO LA
SINGULARIDAD DE CADA MIEMBRO DE LA FAMILA HUMANA, SIN EXCLUSIO-
NES NI UMITACIONES FUNDADAS EN LAS CIRCUNSTANCIAS O EN LAS
CAPACIDADES DE CADA CUAL.

EN ESTA LINEA, EL INFORME SOBRE EL FUTURO DE LAS PERSONAS CON DIS-
CAPACIDAD EN EL MUNDO, TRAS REFERIRSE A LA DIFERENTE SITUACION DE LA
DISCAPACIDAD EN LAS DIFERENTES REGIONES DEL PLANETA, Y MUY ESPECIAL-
MENTE EN LOS PAISES MENOS AVANZADOS, DESTACA LA IMPORTANCIA DE
LA COOPERACION Y HACE PROPUESTAS PARA LOGRAR DETENER LA DUALIZA-
CION Y LA EXCLUSION. PERO, SOBRE TODO, RESALTA QUE EN EL FUTURO
DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD Y SU TOTAL INCLUSION EN LA VIDA
COLECTIVA, SE ENCUENTRA UN PARADIGMA DE LA DEFENSA Y PROMOCION
DE LA DIVERSIDAD HUMANA.

EL INFORME BUSCA CONTRIBUR A LA PROMOCION DE NUEVOS VALORES Y
FORMAS DE COOPERACION INTERPERSONAL. Y POTENCIAR LA IDEA DE QUE
LOS HOMBRES Y MUJERES DE HOY PUEDEN ENCONTRAR EN EL APOYO
MUTUO, LA COMPRENSION Y EL ESTIMULO DE LA DIVERSIDAD, LA FORMA DE
CRECER COMO PERSONAS, Y CONSTRUIR, A LA VEZ, UN ORDEN SOCIAL Y
ECONOMICO MAS EQUITATIVO, EFICIENTE Y SOLIDARIO DONDE NADIE SE
VEA EXCLUIDO.
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