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La atencién a las personas con discapacidad ha evolucionado, especialmente desde el siglo
XX. El principal agente prestador de servicios a las personas con discapacidad es la familia. La
atencion desde las Instituciones esta repartida segun las competencias de cada administracion. El
movimiento de vida independiente plantea el respeto de los derechos de ciudadania de las personas
con discapacidad.
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Ezinduei arreta emateak bilakaera izan du XX. mendetik aurrera bereziki. Ezinduei zerbitzuak
eskaintzeko eragile nagusia familia izan da. Instituzioen arreta administrazio bakoitzaren eskumenen
arabera banatuta dago. Bizimodu independienterako mugimenduak ezinduen herritartasun-
eskubidea errespetatzea planteatzen du.

Giltza-Hitzak: Gizarte-politika. Joerak. Ezintasuna.

L’attention aux personnes handicapées a évolué, spécialement depuis le XXéme siécle. C’est
la famille qui préte principalement ses services aux personnes handicapées. L'attention depuis les
Institutions est répartie selon les compétences de chaque administration. Le mouvement de vie
indépendante établit le respect des droits de citoyenneté des personnes handicapées.

Mots Clés: Politique sociale. Tendances. Incapaciteé.
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Rubio Pilarte, Jesus: Tendencias en la atencién a la discapacidad

A largo de la historia la atencidn de la discapacidad y la dependencia ha
cambiado muy poco. No se puede olvidar que los cambios mas importantes
se han producido recientemente, es decir, en el ultimo siglo.

La atencion que la sociedad ha prestado a las personas con disca-
pacidad durante muchos siglos ha estado basada en la caridad, con una
marcada exclusion social. Ademas, no se puede olvidar que la atencion a
la enfermedad y la discapacidad han estado marcadas por los sistemas de
creencias?.

El camino de Santiago era un claro ejemplo de este sistema de creen-
cias. En el “Liber Sancti lacobi” o “Codice Calixtinus” se relata como el ap6s-
tol Santiago:

devuelve la vista a los ciegos, el paso a los cojos, el oido a los sordos, el habla
a los mudos, la vida a los muertos, y cura a las gentes de toda clase de enferme-
dades para Gloria y alabanza de Cristo”2.

Por tanto, el Camino de Santiago era una ruta en la que se concentraban
personas enfermas y con discapacidad que buscaban la curacién y solucion
milagrosa de sus problemas. En esta ruta surge una red de atencion, orga-
nizada por las 6rdenes religiosas, basada en la caridad, para la atencion de
todas las personas en trénsito hacia Santiago3.

Como se apuntaba anteriormente, la caridad era sistema de financiacion
de la atenciodn y la supervivencia de las personas con discapacidad. Tanto en
la literatura como en la pintura se pueden apreciar algunos de esos elemen-
tos. Por ejemplo “San Juan limosnero” de Tiziano, “El lisiado” de Ribera, “La
curacion del ciego” del Greco, “Santo Tomas de Villanueva dando limosna” y
“La curacion del paralitico en la piscina probatia” de Murillo, la serie de bufo-
nes de Veldzquez o “La casa de locos” de Goya. En el “Lazarillo de Tormes”,
en las obras de Quevedo o en las de Dickens se puede apreciar ese mundo
marginal de las personas con discapacidad, cuyo sustento econémico se
basa en la mendicidad y la picaresca.

Tampoco se puede olvidar el caracter vergonzante y peyorativo que ha
acompanado a la discapacidad, y sobre todo a algunas de sus causas, que
originaba que las personas con discapacidad fueran ocultadas y escondidas
por sus propios familiares. Conviene recordar que el origen de los psiquiatri-
Cos era recoger a las personas con enfermedades mentales para protegerles
de la sociedad.

1. PIERPAOLO, D. “Manual de sociologia de la salud”. Ediciones Dias de Santos. Madrid. 1990.

2. NOGALES, A. “La atencion a los enfermos en el Camino de Santiago: su importancia para
la enfermeria medieval y de principios de la Edad Moderna”. En: Hiades. Revista de Historia de la
Enfermeria n° 8. Sevilla. 2001.

3. FERNANDEZ, M.L..; CALLEJO, J.L.; ARIZAGA, B.; SANTO TOMAS, M. “La red hospitalaria y
asilar de Cantabria en la ruta de la costa del Camino de Santiago”. En: Hiades. Revista de Historia
de la Enfermeria n° 8. Sevilla. 2001.
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En ocasiones se difunden bandos, 6rdenes y decretos prohibiendo la
mendicidad de las personas discapacitadas y sin recursos, obligandolas a
acudir a los centros de beneficencia?, y se considera la exhibicion de la dis-
capacidad como un menoscabo de la “decencia publica”®.

A lo largo del siglo XX se van introduciendo paulatinos cambios en la
concepcion de la discapacidad, y asi surge la Clasificacion internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM), publicada por la OMS
en 1980. En ese modelo una enfermedad o trastorno originaba una pérdida
de funcionamiento (deficiencia - nivel organico), limitaciones de la actividad
(discapacidad - nivel personal) y minusvalia (desventaja social - nivel social).

En el modelo CIDDM se define deficiencia como la “pérdida o anorma-
lidad de una estructura o funcion psicolégica o anatémica del individuo”;
discapacidad como la “restriccion o ausencia debida a deficiencia de la capa-
cidad de realizar una actividad dentro del margen que se considera normal” y
minusvalia como la “situacién de desventaja que surge en un individuo como
consecuencia de una deficiencia o discapacidad que limita o impide el des-
empefio de un rol que es normal en su caso”®.

El modelo CIDDM es criticado por el predominio del abordaje negativo
centrado en las deficiencias, el escaso enfoque de los aspectos sociales y
contextuales, asi como por considerar la discapacidad como un hecho indivi-
dual no universal.

Sin embargo, la Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF), de la
discapacidad y de la salud”. La CIF cambia la perspectiva, evitando lo nega-
tivo, puesto que es una clasificacién que resalta la variedad y no las diferen-
cias. La discapacidad pasa a ser una mera circunstancia mas de la persona,
que esta condicionada por la aceptacion social de la limitacion8. Desde esta
perspectiva, el término “funcionamiento” se incluye como un término neutro
y paraguas que abarca funcién corporal, actividad y participacion; “discapa-
cidad” abarca deficiencias, limitaciones de la actividad y restricciones en la

4. ROQUERO, M.R. La beneficencia en San Sebastian. Fundacién Kutxa. Donostia. 2000.

5. * Circular del Gobernador de Guiptizcoa de 18 de enero de 1842 a los alcaldes guipuzcoa-
nos: “el crecido nimero de mendigos que, en ésta Provincia, buscan la conmiseracion y piedad
publicas, molestando en las calles, plazas y caminos a todo el que pasa, con ayes lastimosos y
continuados, y, ensefiando, para excitar mejor la compasion, sus miembros contrahechos, ulcera-
dos y disformes con mengua de la piblica decencia”.

6. VAZQUEZ-BARQUERO, J.L. “Presentacion de la versién en castellano de la Clasificacion
Internacional del funcionamiento, de la discapacidad y de la Salud de la OMS”. Gizartekintza- Di-
putacion Foral de Gipuzkoa. Jornada de Presentacion de la Clasificacion Internacional del Funcio-
namiento, de la discapacidad y de la salud. 13 de marzo de 2003. San Sebastian.

7. CIF. Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la salud. Organi-
zacion Mundial de la Salud. Madrid. Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales. 2001.

8. CASTILLO, T. “Aplicacion de la CIF desde la perspectiva de los proveedores de servicios
y de los usuarios”. Gizartekintza- Diputacion Foral de Gipuzkoa. Jornada de Presentacion de la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la discapacidad y de la salud. 13 de marzo de
2003. San Sebastian.
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participacion; y “condicion de salud” que abarca enfermedades, trastornos y
otras circunstancias como embarazo, estrés, envejecimiento,...

Por tanto, la discapacidad pasa a ser una caracteristica de la persona,
que puede, o no, perdurar en el tiempo, y el elemento que determina la nece-
sidad de recursos de apoyo es la dependencia, es decir, la falta de autono-
mia para el desempeno de algunas actividades. En definitiva, la discapacidad
pasa a ser entendida como un elemento variable mas de la propia sociedad.

1. LA FAMILIA COMO AGENTE DE ATENCION DE LA DISCAPACIDAD

La familia ha sido durante siglos, y es, la principal red de soporte social,
proporcionando atencién econdémica, social y sanitaria, y su papel también
ha estado ligado a la concepcion social de la enfermedad, la dependencia y
la discapacidad.

Se puede decir, por tanto, que estamos en presencia de una construc-
cién social de la atencion sanitaria y social, entendida no como un problema
individual de la persona enferma o con discapacidad, sino como un «asunto
familiar». La familia se implica en todo lo relacionado con los problemas de
salud de sus miembros porque, de alguna manera, se siente afectada en su
integridad y «enferma» cuando algin miembro de la familia enferma.

Dos grupos de personas con discapacidad especialmente protegidos
por las familias en nuestro entorno son el de los mayores y el de personas
con enfermedades mentales. Sabemos que un porcentaje muy alto de las
personas mayores de 65 anos, y especialmente de las mayores de 75 anos
depende del apoyo ajeno para su vida cotidiana, porque sufre problemas fisi-
cos y psiquicos. Ese apoyo lo reciben, sobre todo, de sus familiares; y esto
ocurre siempre o casi siempre en el caso de grandes discapacidades y enfer-
medades cronicas. Mas de cuatro de cada cinco personas con enfermedades
mentales, residen en hogares con sus familiares directos.

La aparicién de la discapacidad en alguno de los miembros de la familia, en
primera instancia provoca la respuesta de sus miembros, que tienden a poner
entre paréntesis cualquier otra preocupacion, para prestar atencion y compania
a la persona que presenta esa discapacidad, en combinaciéon con los recursos
asistenciales disponibles, hasta que la situacion se resuelve en uno u otro sen-
tido. Es por tanto, la principal fuente de financiacion y de provision de cuidados
no profesionales, o como suelen denominarse, cuidados informales.

La familia se configura como unidad de prestacion de cuidados, de
decision, de gestion e intermediacion entre las personas enfermas o disca-
pacitadas y los servicios sanitarios y sociales; y ademas contribuye financie-
ramente en el pago de los citados servicios directa e indirectamente®.

9. PEREZ - DIAZ, V.; CHULIA, E.; ALVAREZ - MIRANDA, B. Familia y sistema de bienestar. La ex-
periencia espafola con el paro, las pensiones, la sanidad y la educacion. Fundacion Argentaria - Visor
SA. Madrid. 1998. p. 91-121.
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e La familia es el principal agente de salud del sistema sanitario, porque
realiza tareas preventivas, asistenciales y paliativas que implican, en
muchos casos, la prestacion de servicios sanitarios cuasi-profesiona-
les continuos e intensos a nifos y personas con enfermedad cronica o
con discapacidad.

e Es un proveedor de servicios sociales y sanitarios, que funciona en
combinaciones diversas, mas o menos fluidas, con proveedores publi-
cos y privados de estos servicios.

e Actia como unidad de gestion e intermediacion hacia el exterior: Es la
esfera donde se toman y ejecutan las decisiones relativas a asuntos
sanitarios, la compra de ayudas técnicas, las reformas para mejorar
la accesibilidad o sobre la utilizaciéon o no de recursos de la red de
servicios sociales como ayuda a domicilio, centros de dia, servicios
residenciales,....

e También actia como unidad de consumo de esos servicios sanitarios
y sociales, y establece los patrones de consumo de los mismos.

e Contribuye al pago de los costes de los servicios consumidos, bien
porque los proporciona directamente, bien porque los financia indirec-
tamente a través de los impuestos o las cotizaciones, o bien porque
contribuye solidariamente para aliviar los gastos de la persona que
necesita dichos servicios.

Pero, junto a estas situaciones de apoyo mixto, es decir, situaciones en
la que los cuidados proceden tanto del sistema formal como del informal,
quedan otras en que la familia se hace enteramente responsable de la asis-
tencia de las personas dependientes.

Es evidente que el cuidado de una persona dependiente no es una
tarea facil. La permanencia de esa persona en el propio nucleo familiar,
junto a la necesidad de mantener una atencion casi permanente, son fac-
tores que pueden repercutir en la dinamica general de la familia, haciendo
que dicha dinamica se vea alterada o modificada. Ante tal situacion, la
familia precisa reorganizar su tiempo, sus actividades, los papeles domés-
ticos, etc.

Pero por desgracia, ocurre al revés. En la mayoria de casos, la prestacién
de cuidados no se reparte de manera homogénea o equitativa entre los com-
ponentes de la familia y aunque varios miembros de la familia participen en
el proceso de atencion y cuidado de la persona con discapacidad, en tareas
de apoyo puntuales, la responsabilidad de cuidar a la persona dependiente
recae sobre un Unico miembro, generalmente una mujer.

A esta figura se le denomina “cuidador principal” aunque deberiamos
llamarla “cuidadora principal”. La seleccion de la figura del “cuidador” ven-
dria determinada por lo que algunos autores han denominado “principio de
sustitucion”, de manera que la distancia familiar operaria en el momento
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de establecer qué miembro -y qué parentesco- es el prioritario para asumir
dicho papel. Hasta ahora, el cuidado de los hijos y de los mayores ha sido un
asunto de mujeres.

La persona que se responsabiliza del cuidado va acumulando cansancio,
estrés e incluso depresion, repercutiendo negativamente su salud. En los
casos mas extremos puede llegar a producirse incluso el mal trato de la per-
sona atendida como consecuencia del desbordamiento en la tarea de cuidar.

Simultaneamente, el potencial cuidador de la familia tiende a disminuir
progresivamente debido a la reduccion del tamano medio de las familias,
la dispersion espacial de sus integrantes, la mayor fragilidad de los matri-
monios, y por la previsible extincion del perfil de mujer cuidadora actual, de
escasa formacion y escasa incorporacion a la actividad laboral.

Manuel Castells, socidlogo y economista, considera que no hay un pro-
blema mas importante en la nueva sociedad que la reconstrucciéon de la
familia sobre bases igualitarias. En una sociedad red, basada en el individua-
lismo como forma de vida, y en la que el Estado de bienestar entra en crisis,
la reconstruccion de la familia -también en crisis— es esencial como refugio
personal, como base de solidaridad, como sistema de seguridad afectiva y
material. A medida que las familias se componen de mujeres no dispuestas
a ser las unicas sacrificadas, la solidez de la familia como “amortiguador
social” se va perdiendo. La respuesta no es volver a la tradicion, cosa afor-
tunadamente imposible, sino que los hombres nos convezcamos de que, “o
cambiamos o nos quedamos solos”19,

En resumen, el protagonismo de la familia y su capacidad para la aten-
cién de las personas dependientes, especialmente de las personas mayores
y de las que presentan una discapacidad severa va disminuyendo progresiva-
mente, y su funcién va a tener que ser asumida por otros actores sociales.
La clave esta en la capacidad de los hombres para asumir de forma equitati-
va las tareas domésticas, y especialmente las relacionadas con la atencién
a la dependencia.

2. LA PROTECCION SOCIAL

Como se mencionaba anteriormente, la atencion de las personas con
discapacidad estaba basada en la caridad, intimamente ligada a las orga-
nizaciones religiosas. Especialmente en el siglo XIX, para organizar las
diversas formas de beneficencia, se crean “Juntas auxiliares de Damas de
Barrio”, o se fundan las “Damas de los pobres”, para ejercer auxilio domici-
liario. También aparecen asociaciones entre cuyos fines estaba realizar labo-
res de beneficencia, como “La Fraternal”, “El Pensamiento Humanitario” o la

10. HUELVES, E. “Visiones del Milenio. Manuel Castells. La solidaridad es més necesaria
que nunca”. El Pais. 19 de julio de 1998. Supl. Domingo. p. 6-7.
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“La Protectora”. Es en esa fecha cuando comienza a aparecer las primeras
“Sociedades de socorros mutuos” que se situaban entre el aseguramien-
to privado y la filantropia. Entre las mismas se pueden citar al “Sociedad
Humanitaria de Salvamento de Naufragos”, la “Sociedad de Socorros mutuos
artesanos”t,

Dentro de la red publica de asistencia, el recurso por excelencia era
el asilo o el asilo-hospital. Los requisitos para acceder al mismo eran rigu-
rosos y exigian ser declarado “pobre de solemnidad”. Asi, el Reglamento
Organico para el establecimiento municipal de Beneficencia de Irun de 1915
exigia probar a la persona interesada, para acceder al mismo, los siguientes
requisitosi?:

1. Ser espanol.

2. Que esta atacado de una enfermedad o de una invalidez reconocida
como incurable.

3. Que esta enfermedad le coloca en la imposibilidad de proveer a sus
necesidades por medio del trabajo, debiendo para ello ser examinado
por los médicos del establecimiento.

4. Que es indigente, y que carece de parientes pudiente obligados por el
codigo civil de darles alimentos.

5. Que es indigente, y carece de parientes pudientes los ultimos diez anos
con casa abierta.

6. Que no puede ser socorrido Gtilmente a domicilio.

Los sistemas de proteccion social tienen su primer antecedente en la
Alemania de Bismarck, que en 1883 pone en funcionamiento el primer siste-
ma de proteccion destinado a financiar pensiones, basado en aportaciones
de trabajadores y empresarios, con ciertas ayudas estatales. Este modelo,
denominado “profesional” o “continental” es el que prolifera en Europa, y
se caracteriza porque se establece para proteger a la clase trabajadora; la
aportacion al trabajo es la condicion y medida de las prestaciones a recibir
y se apoya en la relacion entre salarios-cotizaciones-prestaciones para su
subsistencia.

La segunda red de proteccion social, que se extiende y desarrolla hasta
nuestros dias, se origina en el Reino Unido en 1942 a partir la experiencia de
la Social Security Act de Roosevelt, el Sistema de Seguridad Social de Nueva
Zelanda de 1938, y fundamentalmente de los 2 informes de Beveridge, que
inspiran la legislacion britanica, de forma que se faciliten, con cargo a los

11. ROQUERO, M.R. Ibid. 4.

12. MARTINEZ, J.J. “Historia médica de Irun. 1546-1936". Boletin de Estudios del Bidasoa N°
8. Ed. Luis de Uranzu Kultur Taldea. Irun. 1991.
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presupuestos, una serie de prestaciones y servicios, para intentar eliminar
cualquier situacion de desamparo, puesto que, los derechos se extienden a
toda la poblacion y no deben depender de contribuciones especificas. Esta
extension a toda la poblacion es la que origina su denominacion como siste-
ma universal. El propio Gobierno denomina este sistema de proteccion como
“Estado de Bienestar”, que es utilizado como argumento diferenciador de
sus objetivos “welfare state” frente a los propugnados por la Alemania nazi
“warfare state”. Esta denominacion del sistema de proteccién, de caracter
claramente propagandistico, se ha convertido en la marca y denominacién
caracteristica de las sociedades avanzadas!3,

La expresion “Bienestar Social” se aplica frecuentemente para desig-
nar el objetivo y también el resultado de las actuaciones del Estado de
Bienestar, que se ha caracterizado por:

¢ Una intervencion social en la economia
e Provision publica de una serie de servicios sociales universales

e Responsabilidad estatal para el mantenimiento de un nivel minimo de
vida

El estado de Bienestar estaba fundamentado en tres pilares fundamen-
tales: la educacion, las pensiones y la sanidad. Actualmente se introduce un
cuarto pilar: la atencion a la dependencia, originado por el envejecimiento de
la poblacién, correlacionado con un aumento de la esperanza de vida, de la
discapacidad y de la dependencial®.

En la sociedad actual, el estado de bienestar tiene cinco retos que pue-
den condicionar su futuro:

e El envejecimiento de la poblacion, y el aumento de la dependencia
e El techo de la financiacion

e La inmigracion

e La crisis de las politicas redistributivas

e |a crisis del modelo familiar.

El envejecimiento de la poblacion es sobradamente conocido, y la crisis
del modelo familiar ya ha sido planteada. La inmigracién, aunque en primera
instancia estan sufragando gastos, en lugar de generarlos, ya que son una
poblacién joven, el reagrupamiento familiar puede aumentar el gasto publico.

13. ARRANZ, N.; CARRASCO, F.; GARCIA, J.; et. al. Apuntes de Estructura Econémica Il. Estruc-
tura econémica de Espana. Ed. Jacaryan. Madrid 1995.

14. GIMENO, J.A. Los vértices del futuro estado de bienestar. VIIl Foro de Tendencias Socia-
les. UNED. Madrid. 2004.
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Las politicas redistributivas también comienzan a tambalearse, porque si
bien estan disenadas para reducir las diferencias de renta y prestar atencion
a los colectivos méas desfavorecidos, las clases medias deben contribuir a
la financiacién y sin embargo comienzan a dudar sobre los beneficios del
sistema.

Y por ultimo esta la crisis de la financiacién. El crecimiento del gasto
social tiene un limite presupuestario natural, que puede estimarse mediante
un % del PIB. Aunque en nuestro entorno, la presion fiscal puede conside-
rarse baja, en comparacion a otros lugares de la Union Europea, el limite
presupuestario sigue existiendo. Una de las tendencias mas extendidas es
la denominada de los tres tramos, en la que se mantienen el copago y la pro-
gresividad y la coexistencia de servicios publicos y privados. Se establecen
tres perfiles para la atencion. El de los mas desfavorecidos, y destinado a
luchar contra la pobreza y la exclusién social; el extremo opuesto que acude
al mercado libre para atender sus necesidades y un tramo intermedio finan-
ciado entre el estado y las propias personas usuarias. Esta tendencia es la
que hoy conocemos en para los servicios sociales, y que podria extenderse a
la educacion, la sanidad o el sistema de pensiones.

Tampoco se puede perder de vista el modelo de los paises centroeu-
ropeos, en los que la articulacion del nuevo “seguro de cuidados de larga
duracion” ha originado la aparicion de nuevas cotizaciones que financien en
exclusiva, o en combinacién con otras fuentes financieras, la atencién de la
dependencia. Este modelo, ademas, seria compatible con la estructura en
tres tramos descrita en el apartado anterior.

En todo caso, si parece conveniente que en la financiacion de la cober-
tura de los riesgos de la dependencia participe la mayoria de la ciudadania,
ya que se trata de un riesgo generalizado que precisa de componentes
solidarios:

e La cuantia de la financiacion debe vincularse a una evaluacion del con-
junto de las necesidades de las personas en situacion de dependencia
y no de una necesidad especifica.

e E| sistema de aseguramiento debe permitir cubrir los gastos de un
conjunto de servicios de asistencia amplio, que permitan asegurar una
calidad de vida mientras exista la situacion de dependencia.

o Las personas receptoras de las ayudas publicas deberan cumplir unos
requisitos que deben estar orientados a ampliar y potenciar sus opcio-
nes de modo de vida, y no reducirlas?®.

15. PEREZ BUENO, L.C. La proteccion de las situaciones de dependencia en Espana. Una
alternativa para la atencion de las personas en situacion de dependencia desde la optica del sector
de la discapacidad. Coleccion CERMI n° 12. Ed. CERMI. Madrid 2004.
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Esta es una de las opciones que se plantea para el Sistema Nacional de
Dependencia que se plantea crear en un futuro préximole.

Este nuevo modelo, en la que la universalidad tiende a reducirse comien-
za a ser llamado de “sociedad de bienestar”, en claro contraste con el “esta-
do de bienestar”.

3. RECURSOS PARA LA ATENCION A LA DISCAPACIDAD Y DEPENDENCIA

Los recursos disponibles para la atenciéon de las personas con discapaci-
dad, pueden clasificarse de la siguiente forma:

3.1. Las disposiciones legales

Ademads de las disposiciones legales especificas para proteger a las
personas con discapacidadl’, hay otras disposiciones legales, de caracter
mas amplio, que también establecen medidas de proteccion frente a la
discapacidad.

La Declaracion Universal de Derechos Humanos de 1948, asumida
integramente en numerosos ordenamientos juridicos, también se encuentra
recogida en la constitucion espanola. La inclusion de medidas de no discrimi-
nacion y accién positiva para los colectivos mas débiles, y entre los que se
encuentran las personas con discapacidad, suponen un claro avance en ese
sentido.

En esta linea, el Tratado por el que se establece una Constitucién para
Europa (Constitucion Europea), pendiente de ratificacion, establece en su
articulado estos valores?8,

ART. |-2 Valores de la Unién

La union se fundamenta en los valores de respeto de la dignidad huma-
na, libertad, democracia, igualdad, estado de derecho y respeto de los
derechos humanos, incluidos los derechos de las personas pertenecientes a
minorias. Estos valores son comunes a los estados miembros en una socie-

16. PEREZ ZARAGOZA, P. “Un futuro mejor para las personas dependientes”; “Un seguro de
dependencia para ampliar el Estado de Bienestar”. En El Diario Vasco Expectativas. Suplemento
de Economia, ahorro y empleo. Pp. 1-2. Donostia. 20 de marzo de 2005.

17. * Por ejemplo: Derechos de las Personas con Retraso Mental (1971) Derechos de las
Personas Minusvéalidas (1975). Ley de Integracion Social de los Minusvalidos (LISMI), o la Ley
51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacién y accesibilidad
universal de las personas con discapacidad (LIONDAU),

18. Tratado por el que se establece una Constitucion para Europa. Ed. Ministerio de Asuntos
Exteriores y de Cooperacion; Ministerio del Interior y Ministerio de la Presidencia. Madrid. 2004.
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dad caracterizada por el pluralismo, la no discriminacién, la tolerancia, la jus-
ticia, la solidaridad y la igualdad entre mujeres y hombres.

ART. [I-81. 1 No discriminacion

Se prohibe toda discriminacion, y en particular la ejercida por razén de
sexo, raza, color, origenes étnicos o sociales, caracteristicas genéticas,
lengua, religion o convicciones, opiniones politicas o de cualquier otro tipo,
pertenencia a una minoria nacional, patrimonio, nacimiento, discapacidad,
edad u orientacion sexual.

ART. 1I-86 Integracion de las personas discapacitadas

La union reconoce y respeta el derecho de las personas discapacitadas
a beneficiarse de medidas que garanticen su autonomia, su integracion
social y profesional y su participacién en la vida de la comunidad.

ART. 11I-118

En la definicién y ejecucion de las politicas y acciones contempladas en
la presente parte, la unién tratara de luchar contra toda discriminacién por
razén de sexo, raza u origen étnico, religion o convicciones, discapacidad,
edad u orientacion sexual.

Los derechos de ciudadania deben entenderse en el triple concepto de
define Marshall: ciudadania legal, ciudadania politica y ciudadania sociall®.
Los derechos humanos, situados en primera linea argumental de toda este
repertorio juridico deben ser entendidos como

e [nherentes a todo ser humano.

e Inalienables, es decir, no se pueden ser suprimidos a la fuerza ni
puede renunciarse a los mismos.

e Universales: aplicables por igual a todos los seres humanos.

Sin embargo se puede constatar, por ejemplo en los informes anuales de
diferentes organizaciones, que las personas discapacidad no estan incluidas
en la universalidad de los derechos humanos2°.

Por tanto, parte de esos derechos reconocidos para todas las perso-
nas, incluidas las personas con discapacidad, no se cumplen. Por eso,
bajo el auspicio de Naciones Unidas, se esta articulando una “Convencion
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad”?! cuyo

19. DE LORENZO, R. “Discapacidad, exclusion social y ciudadania”. VIl Foro de Tendencias
Sociales. UNED. Madrid. 2004.

20. LIGHT, R. “La discapacidad y los derechos humanos: activismo social, justicia social y
ciencia social”. VIIl Foro de Tendencias Sociales. UNED. Madrid. 2004.

21. TROMEL, S. “Hacia una Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad”. VIl Foro de Tendencias Sociales. UNED. Madrid. 2004.
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objetivo no es otorgar nuevos derechos o reescribir los ya existentes, sino
establecer una convencién que asegure el pleno disfrute de los mismos a las
personas con discapacidad, porque esas personas tienen los mismos dere-
chos humanos que el resto de las personas.

En este apartado también deberian incluirse todas aquellas disposicio-
nes legales tendentes a evitar la discriminacién en el empleo y las medidas
positivas e incentivadoras para favorecer la insercion sociolaboral de las per-
sonas con discapacidad, entre las que se encuentra el denominado “trabajo
protegido”.

3.2. Las prestaciones economicas

Las prestaciones econdémicas estan destinadas a garantizar, en la medi-
da de lo posible la subsistencia de las personas con discapacidad, es decir,
en primer lugar a satisfacer las necesidades basicas y alguna parte de la
atencion necesaria. Las mas conocidas son:

¢ La Pension de Incapacidad Permanente, en el grado de Gran Invalidez

e El Complemento por Ayuda de Tercera Persona de la Pensién no
Contributiva de Invalidez

e Asignacion por Hijo a Cargo Minusvalido mayor de 18 anos que precisa
el concurso de tercera persona

e Subsidio por Ayuda de Tercera Persona (SATP)
e Ayudas a ONGs

e Cofinanciacion de Planes y Programas con Comunidades Auténomas y
Corporaciones Locales

e Pensiones de jubilacion, viudedad,
e PNC y Renta Basica.

En este capitulo también habria que anadir los ingresos derivados del
aseguramiento privado.

3.3. Las medidas fiscales

En opinién de los expertos es un campo a desarrollar, puesto que los
beneficios fiscales por atender a personas dependientes son muy reducidos.
Las medidas fiscales para favorecer a las personas con discapacidad mas
conocidas son:
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e Rentas exentas
e Reducciones del rendimiento del trabajo y de las actividades

e Aportaciones a planes y fondos de pensiones o a Mutualidades de
Prevision Social

e Deducciones por vivienda habitual contemplan los gastos que el contri-
buyente realice en obras de adecuacion de la vivienda

e La Ley 41/2003, de 18 de noviembre, de proteccion patrimonial de
las personas con discapacidad.

En esta linea, la aparicion de beneficios fiscales importantes para las
personas que atiendan a familiares con discapacidad, y las deducciones
para el aseguramiento de la dependencia son algunas de las posibilidades
barajadas para un futuro inmediato.

3.4. Prestaciones sociales

Las prestaciones o servicios que se prestan directamente a las personas
con discapacidad son muy conocidos:
e Servicios de atencion primaria
Centros de Salud y Consultorios
Centros de Servicios Sociales

Centros de Atencién a personas con discapacidad

e Servicios de atencion domiciliaria
Asistencia sanitaria en el domicilio
Hospitalizacion a domicilio
Apoyo a la unidad de convivencia
Ayuda a domicilio

Telealarma o teleasistencia

e Servicios y/o centros de atencion diurna
Hospital de Dia
Centro de Dia
Centro ocupacional
Centros y servicios de rehabilitacion

Centros y servicios de respiro familiar
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Centros residenciales

Unidad de media estancia
Unidad de larga estancia hospitalaria

Centros residenciales

Otros alojamientos alternativos:, mini-residencias, viviendas tuteladas,
acogimiento familiar, viviendas protegidas o casas hogar

Centros de recuperacion profesional

Centros de especialidades y de referencia

El potencial de crecimiento de muchos de estos servicios es muy eleva-
do, dada su reducida implantacién, y debe ser una de las tendencias a corto
plazo. Otro de las tendencias previsibles es la evolucion de los servicios de
ayuda a domicilio hacia servicios de atencién personal, en los que primen las
necesidades y los deseos de las personas con discapacidad sobre los crite-
rios de los técnicos de los servicios sociales.

3.5. Prestaciones técnicas

Las prestaciones técnicas tienen como objetivo facilitar la autonomia de
la persona con discapacidad, o la atencion por parte de las personas que
ejercen el cuidado. Se pueden clasificar en:

e Prestaciones ortoprotésicas y ayudas técnicas
e Ayudas para adaptaciones del hogar
e Ayudas para la realizacion de proyectos de +D+l

En este campo hay dos lineas de innovacién tecnolégica que sin duda
facilitaran la autonomia de las personas con dependencia. Son la domética,
con el desarrollo de sistemas especialmente disenados para posibilitar la
autonomia de las personas con discapacidad en su domicilio y la robética,
no en modelos humanizados como aparecen en las peliculas, sino en aspec-
tos mas concretos, especialmente para la movilidad y orientacion de las per-
sonas con discapacidad. De hecho ya se esta experimentando con prototipos
disenados para navegar autbnomamente por espacios abiertos.

3.6. Prestaciones a las personas cuidadoras

También hay prestaciones para las personas que ejercen el cuidado de
las personas cuidadoras
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e Programas de respiro

e Programas de informacion, orientacién y asesoramiento

e Los grupos psicoeducativos

e Los grupos de autoayuda o de ayuda mutua

e Las

Asociaciones de Familiares de Personas en situaciéon de

dependencia

e Las ayudas econémicas a las familias cuidadoras

Puesto

que, como se ha comentado anteriormente, estos programas

estan especialmente dirigidos para la figura de la cuidadora principal, los
cambios en la estructura de la familia, y la irrupcién de nuevas figuras en el
cuidado, provocaran la aparicion de nuevos servicios y la adecuacion de los
ya existentes.

4. LA ORGANIZACION DEL SISTEMA DE PROTECCION SOCIAL EN LA CAV

En la Comunidad Auténoma Vasca, al igual que a nivel estatal, el desa-
rrollo de los mecanismos de proteccién social se desarrollan en el siglo XX
con el siguiente cronograma.

- 1902

-1919:
- 1926:
-1932:
—-1937:

—-1939:

—-1942:

- 1944

-1961:
- 1963:
- 1978:

Osasunaz. 7,

: creacion del Instituto Nacional de Prevision.

surge el Retiro Obrero Obligatorio.

se pone en funcionamiento el Seguro de Maternidad.
se crea el Seguro Obligatorio de Accidentes de Trabajo.
entra en funcionamiento el Subsidio Familiar.

el Subsidio de Vejez e Invalidez sustituye al Retiro Obrero
Obligatorio.

aparece el Seguro Obligatorio de Enfermedad.

se consolida el mutualismo laboral, por superposicion a los
seguros existentes.

entra en escena el Seguro Nacional de Desempleo.
se promulga la Ley de Bases de la Seguridad Social.

la Constitucion Espanola consolida formalmente los derechos
sociales.
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— 1982: aparecen las primeras leyes de Servicios Sociales en las
Comunidades Auténomas.

— 1996 se publica la Ley de Servicios Sociales de la CAV.

El sistema de proteccion social esta fragmentado, con competencias
repartidas entre los diferentes departamentos y niveles de la administracién,
con escasa o nula coordinacion entre ellos. Las prestaciones del sistema
de proteccion social que actualmente estan disponibles, estan gestionadas
por organismos muy diferentes y de diferente titularidad, en muchos casos
casi inconexos. Por ejemplo, las pensiones son gestionadas por la Tesoreria
General de la Seguridad Social, el subsidio de desempleo por el INEM, la
valoracion de la discapacidad por las comunidades autbnomas o por las
diputaciones y la informacion y asesoramiento por los ayuntamientos.

A diferencia del sistema sanitario o el sistema educativo, el sistema
de Servicios Sociales no esta articulado a nivel nacional. Las competen-
cias transferidas a las diferentes autonomias, hacen que cada una de ellas
haya desarrollado su propio modelo, y las diferencias sean sustanciales.
En el caso de la Comunidad Auténoma de Euskadi, hay una fragmenta-
cioén todavia mayor, al diferenciarse tres niveles: Comunidad Auténoma;
Territorio Histérico (provincia) y municipio, con tres actores, Gobierno Vasco,
Diputaciones Forales y Ayuntamientos, con competencias diferentes entre
ellos, que todavia hace que incluso en la misma comunidad haya importan-
tes diferencias entre los servicios sociales que se ofertan en los municipios.

Si se realiza una comparacion relacionando la red de servicios sociales
con el ndmero de habitantes, tanto por los recursos de infraestructura de
centros, de recursos humanos contratados, de voluntarios por cada 100.000
habitantes, como por el gasto por habitante, en la Comunidad Autonoma
Vasca Alava se sitla en servicios sociales muy por encima de las disponibili-
dades de Gipuzkoa y Bizkaia, que ocupa el ultimo lugar.

Las herramientas que se utilizan para determinar el grado de dependen-
cia son consecuentes con la disgregacion de los servicios sociales: no hay
una herramienta comun, y eso también genera desigualdades territoriales. Al
menos en la CAV esta prevista la unificacion de la herramienta de valoracion
de la dependencia, que pasara a ser a partir del préximo ano el RAI - RUG I
en los tres territorios.

Tampoco hay un catdlogo de prestaciones comun, ni un sistema similar
de acceso a las mismas, lo que junto a la organizacion fragmentada aumenta
las desigualdades territoriales y provoca que en un lugar se provea un servi-
cio directamente, en otro, la provision de ese servicio la realice un proveedor
privado y en otro se le conceda a la persona una prestacion econémica para
que lo contrate por su cuenta.

Para intentar organizar la atencién de las personas con discapacidad,
con el fin de corregir en la medida de lo posible los problemas anteriores, se
realizan planes especificos de actuacion. El Plan Estratégico para atender la
discapacidad en Gipuzkoa puede ser un ejemplo.

66 Osasunaz. 7, 2006, 51-73



Rubio Pilarte, Jesus: Tendencias en la atencion a la discapacidad

4.1. GIPUZKOAKO EZGAITASUN PLAN ESTRATEGIKOA / PLAN ESTRATE-
GICO DE LA DISCAPACIDAD EN GIPUZKOA

La OMS, como resultado de un complicado conjunto de factores, diferen-
Cia tres niveles en la discapacidad:

1. Los problemas o “deficiencias” relacionados con funciones y estruc-
turas corporales. Las intervenciones en este nivel —prevencioén, trata-
miento y rehabilitacion— corresponden al area sanitaria.

2. Las limitaciones o restricciones para las actividades de la vida diaria
que producen las deficiencias. Estas limitaciones se pueden compen-
sar, al menos parcialmente, mediante el uso de ayudas técnicas y
servicios de apoyo personal.

3. Los factores ambientales del contexto en el que vive la persona
—la vivienda, el lugar de trabajo o la escuela- y los servicios exis-
tentes en la comunidad, las actitudes e ideologias, la cultura, etc.
Las actuaciones en este nivel corresponden a toda la sociedad. La
sociedad puede dificultar la integracion de las personas con discapa-
cidad tanto por crear barreras como por no proporcionar los apoyos
necesarios.

El Plan Estratégico de las Personas con Discapacidad de Gipuzkoa?? se
centra en medidas dirigidas al segundo y tercer nivel de la discapacidad; es
decir, a compensar las limitaciones individuales a través de apoyos técnicos,
personales y sociales, asi como mejorar los entornos sociales, eliminando
obstaculos y poniendo a disposicidon de las personas con discapacidad recur-
sos y programas que faciliten su integracion social.

El Plan se estructura en 8 areas de intervencion, cada una de las cuales
plantea sus propias medidas.

e Area de intervencion primera: NORMALIZACION DE LOS SERVICIOS
SOCIALES DE BASE

1. Delimitar mas claramente los objetivos, las funciones y la estructura de
los servicios sociales de base y proceder a su regulacion legal.

2. Elaborar los instrumentos técnicos y disenar los circuitos de comuni-
cacién precisos para desarrollar de forma homogénea y coherente las
funciones asignadas a estos servicios, procurando la intervencion del
Gobierno Vasco con el fin de conseguir el mayor grado de homogeneidad
a nivel de la Comunidad.

22. Gipuzkoako ezgaitasun Plan Estrategikoa - Plan Estratégico de la Discapacidad de Gi-
puzkoa. Diputacién Foral de Gipuzkoa. Donostia. 2004.
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e Area de intervencion segunda: APOYO A LA RED INFORMAL DE
ATENCION.

1.

Mejorar el conocimiento de la red de la atencién informal a las personas
con discapacidad en Gipuzkoa, tanto desde la perspectiva de la situacion
y necesidades de los cuidadores, como desde la perspectiva de las medi-
das adoptadas por las administraciones publicas y las entidades que
trabajan con estas personas.

Recabar el apoyo y la colaboracién de los responsables de los sistemas
fiscal, laboral y sanitario, para paliar las repercusiones econdémicas de
la dependencia y evitar que sus costes recaigan exclusivamente sobre
los cuidadores, permitir que éstos puedan compatibilizar sus actividades
laborales con la atencion que exigen las personas a las que cuidan y pro-
porcionarles la atencién sanitaria y el apoyo psicolégico que precisan.

Definir claramente el estatus de los cuidadores y sus relaciones con el
ambito del bienestar social y reforzar, ampliar y flexibilizar las medidas de
apoyo puestas en marcha desde los servicios sociales.

e Area de intervencién tercera: RECURSOS PARA MEJORAR LA CALIDAD
DE VIDA DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD QUE VIVEN EN SU
MEDIO HABITUAL.

1.

Mejorar el engarce entre los centros de orientacion y valoracion y el resto
del sistema de proteccion social, adecuando su posicion a los requeri-
mientos del modelo y mejorando su eficacia y su eficiencia.

. Garantizar a las personas con discapacidad unos ingresos regulares que

les permitan hacer frente a sus necesidades basicas.

Mejorar las condiciones materiales de las viviendas ocupadas por
personas con discapacidad haciéndolas accesibles y mas seguras y
confortables.

Poner a disposicion de las personas con discapacidad los instrumentos,
recursos y sistemas técnicos precisos para aliviar, compensar o eliminar
su situacion de desventaja.

Coordinar las actuaciones de la Diputacion Foral de Gipuzkoa y los
Ayuntamientos con el objeto de ampliar el servicio de atencion domi-
ciliaria que se presta a las personas con discapacidad y mejorar su
funcionamiento.

Ampliar la cobertura de atencién de los servicios diurnos, incrementando
sus plazas y aumentando sensiblemente el nimero de personas que se
benefician de sus programas, procurando una distribucion espacial homo-
génea de los recursos y potenciando el papel de los centros de dia.

Garantizar los servicios de atencién temprana pertinentes a todos los

menores de tres anos que los precisen, procurando la implicacién de las
areas educativa y sanitaria.
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Ampliacion de los servicios de tutela.

Ampliar el alcance de las actividades de ocio y tiempo libre, tomando
también en consideracion las necesidades de los cuidadores, procurando
su incorporacion a los planes individuales de atencién, la flexibilizacion
de los criterios de acceso y una utilizacion mas intensiva de los recursos
comunitarios.

Establecer un programa especifico de atencién a las personas con disca-
pacidades sobrevenidas durante los primeros anos desde la aparicién de
la discapacidad.

e Area de intervenciéon cuarta: INTEGRACION LABORAL DE LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD.

1.

2.

Proceder a la valoracion de los recursos puestos en marcha para lograr
la integracion laboral de las personas con discapacidad y establecer
los mecanismos adecuados para mejorar su ajuste a las necesidades,
deseos y posibilidades de cada una de estas personas.

Ampliar la capacidad de los centros ocupacionales y reorientarlos en
mayor medida hacia una de sus principales funciones que es la de ser un
servicio puente dentro de los itinerarios de insercion laboral.

Mantener la capacidad de los centros especiales de empleo, procurando
que su intervencion se centre en mayor medida en los sectores de perso-
nas con discapacidad con menores oportunidades de acceso al mercado
ordinario.

Mejorar la efectividad de las medidas adoptadas para promover la integra-
cion laboral de las personas con discapacidad en el mercado ordinario.

e Area de intervencién quinta: INTEGRACION SOCIAL DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD.

1.

Adaptar los recursos del sistema de servicios sociales a la situacién y las
necesidades de las personas con discapacidad.

. Asumir un mayor protagonismo en la lucha contra la discriminacién y en

el refuerzo de la solidaridad y la cohesién social.

Procurar el mayor grado de adaptacion de los recursos comunitarios
generales a las caracteristicas y requerimientos de las personas con
discapacidad.

Conseguir una participacion social mayor de las personas con discapaci-
dad y aprovechar en mayor grado sus recursos potenciales.

. Conseguir una Sociedad de la Informacion verdaderamente inclusiva

para todos, procurando que ninguna persona con discapacidad u otras
necesidades especiales quede fuera de los beneficios que esta inclusion
conlleva.
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¢ Area de intervencion sexta: LOS SERVICIOS RESIDENCIALES

1.

Ampliar la cobertura de los servicios residenciales e integrar los recursos
disponibles en una red, bien vinculada a los servicios sociales de base,
capaz de dar respuesta integral y coherente a las necesidades de todas
las personas con discapacidad.

e Area de intervencion séptima: LOS SISTEMAS DE INFORMACION Y LA
CALIDAD DE LA ATENCION

1.

Mejorar los sistemas de informacién y comunicacion en el ambito de los
servicios sociales que atienden a las personas con discapacidad.

Fomentar la formacién continuada y actualizada de los profesionales que
trabajan en el ambito de la discapacidad.

Fomentar la investigacion y difusién de conocimientos sobre diferentes
aspectos de la discapacidad.

Potenciar la cultura de la inspeccion, de la evaluacion y de la calidad de la
atencion de los servicios que atienden a las personas con discapacidad.

e Area de intervencion octava: GESTION, SEGUIMIENTO Y EVALUACION
DEL PLAN.

1.

Disenar y poner en marcha un equipo que se responsabilice de la gestion
del Plan y de la promocién de las actuaciones en él contenidas.

. Constituir formalmente la Comision Interdepartamental de la Discapacidad

en la Diputacién Foral de Gipuzkoa.

Implicar formalmente al Consejo de Discapacidad en el seguimiento y la
evaluacion del Plan.

Presentar a las restantes administraciones publicas cuya actividad inci-
de también en el bienestar social de las personas con discapacidad las
partes del Plan que les conciernen para su estudio y debate, procurando
la suscripcion de compromisos concretos y el establecimiento o reforza-
miento de mecanismos de coordinacion y colaboracion.

Proceder al seguimiento y evaluacién del Plan.

A estas 8 areas de intervencién, y sus correspondientes medidas,
hay que sumar las 199 acciones que aparecen referidas a las medidas
propuestas.

Este Plan Estratégico propone una atencion personalizada, integral,
continuada y de calidad, basada en la “gestion de casos” como contra-
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posicién a la tradicional gestion de recursos, y supone tres requisitos
esenciales:

1. - Que cada caso tenga asignado un unico profesional de referencia.
Esta funcion recae en el trabajador social de base

...que es el responsable de valorar las necesidades, de determinar las pres-
taciones o las intervenciones que conviene articular para responder a aqué-
llas, de desarrollar las que le correspondan, de coordinar el conjunto de las
actuaciones y de supervisar su aplicacién, contando para todo ello, cuando
lo precise, con el apoyo técnico y el asesoramiento de los especialistas.

2. + La valoracion individual e integral de las necesidades de la persona
afectada, responsabilidad que también recae en el trabajador social
de base.

...en el ejercicio de esta funcién, debe ajustarse a las siguientes directrices:
- Tener en cuenta, e interpretar adecuadamente, la descripcion que las

personas afectadas y sus cuidadores hacen de sus necesidades socia-
les y de sus recursos y habilidades personales.

Valorar la capacidad de los recursos comunitarios de todo tipo disponi-
bles para ayudar en la resolucion de los problemas que se presentan.

Solicitar, cuando proceda, un diagndstico especializado, que debe
incorporarse al diagnéstico global de situacion y servir de base, junto
a los demas elementos de la valoracién, para la elaboracion del plan
individual de atencion.

3. - El plan individual de atencion la atencion personalizada e integral.
También corresponde esta responsabilidad, como las anteriores, al
trabajador social de base.

...que debe promover la participacion en el plan, desde su diseno, de la per-
sona afectada y de sus cuidadores, y solicitar, si fuera preciso, el asesora-
miento especializado pertinente.

Sin embargo, frente a este tipo de actuaciones se plantean otros diame-
tralmente opuestos, en los que el papel de las administraciones publicas
seria muy diferente. El “Movimiento de Vida independiente?3. Surge como
alternativa al tratamiento tradicional de la discapacidad, observada y aten-
dida desde el paradigma de la “rehabilitacion”, que define el problema de la

23. GARCIA ALONSO, J.V. El movimiento de vida independiente. Experiencias internacionales.
Fundacién Luis Vives. Madrid: 2003.

“Nothing About US Without US” - “Nada para nosotros sin nosotros” Con este grito nace El
“Movimiento de Vida independiente” en Berkeley en 1962 cuando Ed Roberts consiguié entrar en
la Universidad de California.
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discapacidad sobre la existencia de deficiencias que limitan la posibilidad de
actuar y de participar, limitando desempenar un rol activo en la sociedad.

Entre otras cosas, defiende que sean las propias personas con discapaci-
dad quienes asuman la responsabilidad de los servicios que les afectan, inclu-
so en las investigaciones sobre cuestiones relevantes que influyen sobre la
concepcion de la discapacidad o sobre los sistemas de provision se servicios
sociales. Este “principio de autodeterminacién” que plantea supone un claro
cambio en el enfoque tradicional sobre la discapacidad. La autodeterminacion
supone la asimilacion del poder de control y de decision por la propia persona.

Vida Independiente para las personas con discapacidad significa ser capaz de vivir
de la forma que tu elijas, con la gente que tu elijas. Significa tener posibilidad de
elegir quien te ayuda y las formas en que te ayudan. No se trata necesariamente
de hacer cosas por ti mismo, se trata de tener control sobre tu dia en el dia a dia2*

Bajo este prisma el papel de las instituciones deberia ser el de garantizar
la universalidad de los derechos y velar por la calidad y la innovacion de los
recursos y servicios.
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