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ABSTRACT

~ a hace tiempo que las familias de las personas con
discapacidad psiquica hacen saber a la Administracion
Publica su preocupacion entorno a las necesidades que
los jovenes y adultos tienen para poder emanciparse del
hogar familiar. El envejecimiento de los padres, las difi-
cultades de acogida de otros familiares y la complejidad

de atencidén que generan ciertas discapacidades psiquicas son, entre

otros aspectos, razones que estan alimentando esta preocupacion.

Como equipo de profesoras de la Escola Universitaria de Treball
Social de Barcelona con experiencia profesional en la atencion a las
personas con discapacidad, nos ha parecido interesante y oportuno re-
pensar las dimensiones sociopoliticas de esta situacion siguiendo una
linea de reflexion ligada a las politicas de igualdad de oportunidades y
de extension de la ciudadania. Presentamos por ello un conjunto de
reflexiones en torno a “la igualdad de oportunidades para los colectivos
de personas con alguna discapacidad”.

Claves conceptuales: paradigma relacional, calidad de vida, ciudadania.

INTRODUCCION

La incorporacién de las personas con disminucién a los ritmos y
formas de vida cotidiana de la sociedad actual forma parte de un ex-
tenso debate. En este sentido son muchas las reflexiones que se hacen
sobre el papel que tienen las politicas sociales como mecanismos pre-
ventivos de los riesgos de exclusion, especialmente para aquellos co-
lectivos considerados vulnerables en el contexto de la sociedad occi-
dental. Tanto los discursos académicos como los discursos politicos
centran especialmente sus reflexiones y propuestas en torno a los as-
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pectos vinculados a la ocupacion. El trabajo remunerado como activi-
dad socialmente reconocida es atn, sin duda, una fuente de sentido e
identidad. Pero también es sabido que la busqueda de visibilidad y uti-
lidad social como personas, como ciudadanos, forma parte de un pro-
ceso de mas amplio alcance.

La vivencia de la integracion social, es decir, de sentirse legitimado
para participar de los derechos y obligaciones del conjunto de la pobla-
cién mas alla del ambito productivo, se revela también como un factor
de primer orden para el desarrollo integral de cualquier persona y, en
especial, para aquellas personas que tienen alguna discapacidad. Las
relaciones normalizadas entre las personas son un poderoso recurso
para combatir las limitaciones que se dan en la vida cotidiana. Este
hecho es atin mas significativo si tenemos en cuenta el bagaje cultural
de las diversas sociedades mediterraneas del cual participamos. En
este sentido la dimension relacional de la vida cotidiana puede poner en
marcha dindmicas de cooperacion, de intercambio, de redistribucion y
reciprocidad ejes basicos de las interacciones humanas y convertirlas
en principios de orientacion de las mismas.

La incorporacién de estos valores a la politica social se formula
normalmente més como un desideratum que como una practica clara-
mente aplicable a la realidad. No es extrafio, por lo tanto, que esta
situacidén se manifieste de forma persistente en toda la Europa comuni-
taria aun después de décadas de consolidacion del estado de bienestar.
En definitiva se trata de ir a contracorriente de muchos de los valores
subyacentes en la economia de mercado y de la democracia parlamen-
taria y representativa. La politica social, ciertamente, no puede actuar
como un ambito independiente y aislado del contexto politico y econdmico
que la cobija y es en esta linea que la introduccion de innovaciones ligadas
a la subjetividad se perfila como un proceso lento y complejo.

Una de las rupturas conceptuales que propone el paradigma
relacional es la de dejar de considerar la independencia como una de-
finicién univoca del bienestar personal y como finalidad prioritaria de
la politica social. El camino hacia la independencia individual, medida
de éxito en la sociedad europea del bienestar, no parece que pueda
encontrar vias reales de desarrollo si no se encuadra dentro de una
comprension mas amplia de las relaciones sociales. Nos referimos a la
conceptualizacién de la interdependencia como fuente basica de la re-
lacion humana, como una reflexion que desvela la necesidad de otros
sujetos en el desarrollo de la propia vida, como una ruptura de la idea
de la omnipotencia del individuo ante de su destino. Esta relacion de
interdependencia se expresa en funcién de los otros significativos, s
decir, de personas relevantes que acompafian y participan en procesos



(Re)capacitar sobre la (dis)capacidad: las personas... 89

personales desde formas absolutamente plurales. Sin duda la reivindi-
cacion tedrica de esta forma de organizacion social y politica no va
exclusivamente dirigida a personas con alguna discapacidad, ni tampo-
¢o es nueva; en todo caso su novedad radica en la manera de articularse
en cada circunstancia.

Asi pues este articulo reflexiona sobre los aspectos procesuales y
dinamicos que recogen el transito hacia la vida adulta de las personas
con discapacidad psiquica y, en este sentido, toman especial protagonismo
aspectos tales como las vias de emancipacién de jovenes y adultos y la
red relacional y comunicativa de la vida cotidiana. Se trata, en definiti-
va, de una exploracion sobre la dimension vivencial y simbdlica de las
personas que aspiran a la inclusion social, al respeto de la comunidad
en que viven y a la libertad como ciudadano con derechos y obligacio-
nes en un contexto democratico y constitucional como el nuestro.

Para poder dar respuesta a estos intereses, nos ha parecido indis-
pensable elaborar un marco de referencia tedrico que, sin animo de
saturar al lector, pueda introducir reflexiones muy actuales en torno a
la integracion social de las personas con alguna discapacidad. Estos
analisis se hacen extensivos a todos aquellos colectivos que por dife-
rentes circunstancias quedan relegados o, aun mas, excluidos de los
circuitos de derechos y bienestar de nuestra sociedad. De manera muy
especial por parte de la Unién Europea y de las fundaciones y asocia-
ciones de personas con discapacidades, se estd luchando para formu-
lar unas directrices que permitan a Estados, Gobiernos y entidades
publicas y privadas ejercer una funcién de liderazgo y acompafiamien-
to en el proceso de produccién de una ciudadania plena para todos. Se
trata de un reto que implica la labor nada facil de cambiar formas de
ver la realidad de nuestro entorno, formas de pensar y de actuar, en
que las familias —todos y cada uno de sus miembros—, los politicos y los
profesionales sean los protagonistas.

I. LA PERSPECTIVA RELACIONAL: UN ANTIDOTO CONTRA
EL ESTIGMA DE LA DISCAPACIDAD

La mirada social hacia aquello que se escapa del flujo de la norma-
lidad mas estandarizada ha generado y ain genera reacciones
estigmatizadoras. Hasta hace unas décadas, los investigadores y pro-
fesionales de la cuestion social participaban en la produccién de un
saber muy critico respecto a las dinamicas sociales que provocaban
marginacion o segregacion. Se podria decir que desde una perspectiva
europea existia una vision bastante undnime sobre la capacidad de las
politicas sociales de los diferentes estados del bienestar para mitigar y



90 Rosa Maria Alemany - Montserrat Mestres - Elisabet Tejero

erradicar muchas de las desigualdades sociales. Estas desigualdades
eran, muy a menudo, interpretadas como un hecho externo al funcio-
namiento de los Estados y de las politicas sociales de caracter demo-
cratico. Aunque enfaticemos la confianza que la politica de la igualdad
y del bienestar supone para la mayoria de ciudadanos de nuestro pafs,
ésta ha llegado a ser también objeto de valoraciones criticas, sobre
todo en los ultimos veinte afios. Sin 4nimo de privar de legitimidad
filosoficopolitica al modelo del estado del bienestar, pensamos que se
deben tomar en consideracion algunas de estas criticas, especialmente
cuando nos adentramos en el ambito de la discapacidad psiquica.

No se esta aludiendo a la tan traida y llevada crisis fiscal del Estado,
sino a los efectos no deseados que ha provocado la propia politica
social con sus programas de integracion. La cara oculta de la politica
de reduccion de la desigualdad ha ido generando un entramado de cla-
sificaciones administrativas que han acabado agrupando a los indivi-
duos especialmente vulnerables en una categoria estandarizada. Se
trata de una situacion que ha tenido importantes repercusiones en la
comprension del retraso mental y en la promocidn de la integracion
social de las personas con discapacidad.

Las posibilidades que la sociedad otorgaba a estas personas para
disfrutar o no de determinados espacios y oportunidades sociales esta-
ba sometida al examen del cociente de inteligencia. La utilizacion de
este tipo de cocientes fue, durante muchos afios, la resultante de inter-
pretar la discapacidad como una deficiencia que describia al individuo
en su totalidad. Cualquier otro aspecto de su persona quedaba condi-
cionado o anulado por esta valoracion pretendidamente objetiva. Des-
de este punto de vista, la voluntad de afrontar el tratamiento social de
la discapacidad constituyo, a la vez, una manera de reducir y constrefiir
a las personas al estrecho margen de una clasificacion parcial. Como
efecto no deseado, la politica social colaboraba en la produccion de un
estigma basado en la imposibilidad de que las personas con discapacidad
se desarrollen plenamente en la sociedad en la que viven. Es mas,
desde el punto de vista de la praxis médica quiza no tanto del discurso,
las resistencias a admitir la discapacidad como un estado cambiante y
dindmico estan, todavia, muy arraigadas.

Romper con el esencialismo filos6fico no ha sido una labor facil ni
rapida, y por esta razén ha hecho falta un importante esfuerzo pedago-
gico entre los propios profesionales que se han visto volcados a un més
que significativo cambio de mentalidad. El concepto de conducta
adaptativa, que llega desde la American Association on Mental Health
(AAMRA) en los afios sesenta, promueve un salto cualitativo en los
paradigmas de comprension sobre el retraso mental que rdpidamente
se incorporan a otros tipos de discapacidad. Tal como exponen
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Aiguabella y Gonzélez (1997), la definicion de la AAMRA es la que
mds se ha destacado, probablemente porque asume por un lado la
naturaleza evolutiva de la conducta adaptativa como consecuen-
cia de los cambios en las expectativas sociales para cada edad, y
por otro lado tiene en cuenta la relacion determinante del entorno
cultural diferenciado en cada sociedad y las posibilidades que
cada medio facilita a estos individuos en su desarrollo.

Empezar a pensar el espacio social de la discapacidad teniendo
consciencia de aquello que supone el ciclo de vida abre un nuevo cam-
po de intervencion para producir bienestar. Es decir, tener en cuenta
las multiples transiciones biogréficas por las que pasan las personas,
entre ellas la emancipacion del hogar de origen, permite dar un salto
cualitativo en la politica social. Esta tiene, entonces, la capacidad de
interpretar a las personas en clave de diversidad y de introducir la
dimension temporal y de cambio en la comprension de los procesos
personales y sociales.

De entre todas las innovaciones tedricas y metodologicas que ge-
nera este paradigma, destacariamos dos de las premisas que, segin
nuestro punto de vista, constituyen la clave para replantear la interven-
cion social en este campo. En primer lugar, el protagonista maximo de
valoraciones, programas y servicios es la persona, y lo es en cuanto se
concibe como un sujeto Unico, plural, complejo y cambiante. Este no es
un argumento para nada menospreciable en un contexto en que el mito
de la cuantificacion conlleva considerar a las personas como entidades
estadisticas que se expresan bajo formulaciones numéricas. Reivindi-
car el retorno a la persona postura propia de una filosofia humanista
nos conduce a valorar las necesidades y las capacidades humanas como
principios orientadores de pensamiento y de accion. Ciertamente, ha-
blamos de necesidades materiales, pero nos parece tanto o mas impor-
tante subrallar cuestiones basicas de la condicidon humana, como el
desarrollo de la emocionalidad, de la posibilidad de escoger y decidir
sobre la propia vida, de la capacidad de expresarse libremente, de
moverse, de comunicarse, de hacer y de crear. Como dice Hanna Arendt
(1993), las personas persistimos en “hacer” y “construir”. Siendo asi,
el retraso mental o cualquier otro tipo de discapacidad puede dejar de
considerarse un rasgo definitorio de la persona para llegar a ser un
“estado en movimiento”. De esta manera, se pueden superar las ten-
dencias devaluadoras del rol social de la persona con discapacidad
(Coordinadora de Tallers de Catalunya, 1999).

Cabe decir que la defensa del valor de la individualidad no supone
asumir una metodologia de trabajo individualista, sino por el contrario:
desarrollar una mirada intensiva al sujeto nos confronta con una reali-
dad multidimensional forjada de relaciones sociales. Por esta razén, la
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segunda premisa a destacar es aquella que sitia al individuo en conti-
nua interaccion con el medio social que lo rodea. No hablamos tinica-
mente de la familia, hablamos de la escuela, de los centros de forma-
cion y de trabajo, de la comunidad de vecinos y de amistades, del ba-
rrio, de la vida en la ciudad o en el pueblo.

Desde esta perspectiva no seria dificil dirigir el analisis hacia enfo-
ques muy deterministas. Pero 1o que aqui defendemos es una perspec-
tiva relacional caracterizada por la vertiente ecoldgica y ambiental de
las relaciones sociales (A.Angel, 1995). Nos referimos a la continua
interdependencia que existe entre cualquier persona, el medio social en
el que desarrolla su vida cotidiana y el conjunto de la sociedad. Los
multiples tipos de relaciones sociales que de ello se derivan son €l pro-
ducto de una construccion colectiva, en la que todos somos producto-
res y receptores a la vez.

[I. LOS DERECHOS SOCIALES Y LA IGUALDAD DE OPOR-
TUNIDADES PARA LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD.

Seria osado por nuestra parte presentar a la sociedad como una
construccion colectiva en la que las relaciones entre las personas se
estructuran en funcioén de un reparto equilibrado de poder y en la que
las condiciones de partida son las mismas para todos, especialmente
cuando tratamos la cuestion de la discapacidad. Al contrario: relacio-
nes, si y desiguales, también. En el contexto europeo ha sido necesario,
y todavia lo es, defender una discriminacion positiva para todas aque-
llas personas con discapacidad que se encuentran dia a dia con barre-
ras politicas, economicas, sociales, culturales y fisicas que les impiden
sentirse ciudadanos de pleno derecho.

A modo de ilustracion el Programa Helios II. Guia Europea de Buena
Practica. Hacia la Igualdad de Oportunidades para las personas
discapacitadas de la Comision Europea (1996) denuncia la siguiente
situacion: Con harta frecuencia se percibe la discapacidad como
un problema propio de un individuo. En los ultimos afios, las per-
sonas discapacitadas han empezado a caer en la cuenta de que el
término discapacidad disimula un sistema complejo de restriccio-
nes sociales... a pesar de las abundantes medidas e instrumentos
de politica social desplegados en los ultimos afios, no se ha logra-
do situar a los ciudadanos europeos discapacitados en pie de
igualdad en términos de derechos y responsabilidades. Y por ello
es preciso fortalecer la condicién humana reivindicando el valor uni-
versal de ser persona y sujeto de derechos y obligaciones.
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Desde la redaccién de la Carta de los Derechos Humanos hasta el
reconocimiento explicito de las constituciones politicas de los paises de
la Unién Europea sobre los derechos sociales, son muchas las contra-
dicciones que legitiman una lucha positiva para incorporar a las perso-
nas con discapacidad en la dindmica del conjunto de la ciudadania. Y
en este sentido, no podemos separar la conquista de los derechos so-
ciales de la persona de las formulaciones del concepto de ciudadania.
Es preciso recordar las aportaciones de T.H. Marshall que, en 1952,
amplio los limites de los derechos politicos y econémicos a su dimen-
sion social: la ciudadania social recoge el conjunto de derechos que
van desde el derecho a un minimo bienestar econémico y de seguridad
hasta el derecho a participar plenamente del patrimonio social y a vivir
segun unos niveles de vida dignos.

Desde este momento, han sido muchas y significativas las
reformulaciones del concepto de ciudadania social para construir una
definicidon que incorporase claramente a todos aquellos colectivos
tradicionalmente poco visibles en las sociedades occidentales. De la
mano de autoras feministas (Pateman 1988, Siim 1997), se ha reivindi-
cado acabar con la invisibilidad de aquellas desigualdades que se pro-
ducen en el seno del ambito doméstico y familiar y del &mbito privado,
asi como de aquellas desigualdades que existen mads alla del ambito
mercantil de las relaciones productivas. Nos referimos a mujeres, a
personas con enfermedades crénicas o de gran impacto social, a per-
sonas migrantes, y entre estos grupos y muchos otros, nos referimos a
personas con discapacidad que experimentan trabas materiales y sim-
bolicas para emerger con dignidad del régimen clasificador y
estigmatizante que aln existe en nuestra sociedad.

Todos estos grupos de personas se consideran vulnerables por el
simple hecho de vivir situaciones que quedan fuera de los estrechos
margenes de la normalidad socialmente construida y aceptada
(FOESSA, 1995; Tezanos, 1999). En este sentido, corren el gran ries-
go de ver devaluados sus derechos sociales y, por tanto, de ver dismi-
nuir las oportunidades de ejercer activamente su ciudadania. Este es el
trasfondo sociopolitico que ha dado fuerza al discurso de la integracién
social en el ambito europeo. La vertiente desiderativa de este discurso
pone el énfasis en mantener el valor de la cohesion social entendida
como factor de estabilidad e igualdad en las sociedades democraticas.
Esto quiere decir que politicamente se refuerza un proyecto de convi-
vencia que promueve la incorporacion del mayor nimero de personas
a la normalidad, al ritmo de vida estandarizado de la sociedad.

El debate sobre la integracion social, especialmente si lo pensamos
para un grupo social como el de las personas con discapacidad, nos
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lleva al debate sobre la normalizacion. Para ser mas precisos, seria
necesario hablar de integrar en la normalidad. No son pocas las cues-
tiones criticas a las que se debe dar respuesta, cuando teorica y
metodologicamente se apuesta por esta perspectiva. ;Integrar y nor-
malizar significa que debemos reducir la complejidad humana a una
Unica forma que consideremos integrador y normal? O, por el contra-
rio, ;deberemos pensar y actuar en funcidn de la diversidad social y de
la pluralidad de opciones? ;Es preciso plantear vias de integracion en
la normalidad que tengan predisefiadas las distintas pautas y fases que
se deben seguir o es necesario encontrar vias flexibles que permitan
cambios de disefio en funcion de la trayectoria vital de las personas y
de las condiciones del contexto social?

Desde la perspectiva de los derechos de ciudadania la politica so-
cial se aleja progresivamente de las clasificaciones uniformizantes que
afios atras sirvieron para proteger y defender a las personas con
discapacidad. Actualmente, la respuesta dirigida a las necesidades de
este colectivo tiene como punto de partida la universalidad de los dere-
chos de ciudadania y de la aspiracion del bienestar individual y relacional,
pero éste es solo un punto de partida que puede derivar en un conjunto
de alternativas caracterizadas por su pluralidad formal y de contenido.
Este planteamiento nos situa ante el reto que supone cambiar la menta-
lidad tradicional de las personas con discapacidad y de las personas sin
discapacidades fisicas y/o psiquicas sobre las desigualdades sociales y
la integracion: no se trata de generar medidas o respuestas especiales
para garantizar los derechos de unos u otros, sino de pensar en solucio-
nes que faciliten la vida a todos los miembros de la sociedad. Dejemos
de pensar en clave de guetos o compartimentos estancos para pensar
en una sociedad de personas interdependientes, en que cualquier indi-
viduo se presenta con limites y potencialidades, con necesidades no
resueltas y con capacidades inexploradas.

Una mirada intensiva a las personas atendiendo a su unicidad y
originalidad, una lectura minuciosa y respetuosa de su mundo de rela-
ciones cotidianas y una intervencion en el entorno social y fisico que
neutralice las barreras materiales y simbolicas para el libre desarrollo
de la vida permite construir una base teérica y metodoldgica solida
para comenzar a desarrollar una ciudadania real y flexible para todos.
No podemos afirmar que éste sea un terreno libre de conflictos, sino
muy al contrario nos situamos en un espacio presidido por la compleji-
dad y las contradicciones. Pero desde el punto de vista sociopolitico, la
defensa reivindicativa de los derechos sociales para las personas con
discapacidad parece una estrategia de lo mas pertinente para generar,
en primer término, practicas sociales inclusivas y, en segundo término,
integradoras.
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III. INTEGRAR EN LA NORMALIDAD: DE LA PERSPECTIVA
OCUPACIONAL A LA PERSPECTIVA DE LA CALIDAD DE
VIDA.

Desde hace mucho tiempo el caracter integrador de las politicas
sociales europeas tiene un eco significativo en el conjunto de la socie-
dad. El cambio de mentalidad respecto a las cuestiones relativas a la
desigualdad, la pobreza o la marginacion, ha sido un signo de la moder-
nizacion de nuestra sociedad. Y en este sentido, la construccion del
proceso de integracién para las personas con discapacidad sigue para-
lela a las preocupaciones sociales de cada época.

Durante los aflos de estructuracion y consolidacién de la democra-
cia espafiola, las politicas publicas y las iniciativas sociales siguiendo
las directrices europeas han tenido como prioridad la actuacion en el
campo del empleo. Desde un punto de vista sociologico, hay una fuerte
tradicion europea que considera la participacion activa en el mercado
laboral asalariado como la fuente de emancipacion individual y como el
recurso central para convertirse en ciudadano de pleno derecho. No
en vano la mayoria de los Estados de la Unién Europea (como el Esta-
do espaifiol) basan buena parte de los derechos efectivos de la ciudada-
nia en el estatus de trabajador legalmente contratado. Tal y como nos
recuerda Antoni Vild', el trabajo ocupa un lugar central en nues-
tra vida y es un elemento clave de integracion que ha sido reco-
nocido como derecho social; por ello, desde las Naciones Unidas
se establece que los Estados deben reconocer el principio de que
las personas con disminucion deben estar facultadas para ejer-
cer los derechos humanos, en particular en materia de ocupa-
cion. En el contexto de los estados del bienestar, podriamos decir que
las medidas desarrolladas de acuerdo con este criterio constituyen un
primer salto cualitativo en el reconocimiento del estatuto de ciudadania
de las personas con discapacidad.

Para comprender la centralidad productiva y mercantil que durante
estos afios ha presidido la formulacién del paradigma de la integracion,
debe considerarse la aceptacion publica (gubernamental, sindical y so-
cial) del fenémeno del paro estructural y la precariedad laboral en to-
dos los paises desarrollados. La devaluacion del factor del trabajo asa-
lariado pone en crisis las expectativas de integracion y consolidacion
de derechos de las personas con discapacidad. Si ya en épocas de
esplendor econémico el mercado ignora las necesidades ocupaciona-
les de colectivos vulnerables, durante una época de reestructuracion

' Unitat de Promoci6 i Desenvolupament Comarques Gironines (2000). La insercié
laboral de les persones amb disminucié a les comarques gironines, Universitat de

Girona.
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econdmica el mercado es altamente impermeable a las necesidades de
ocupacion de buena parte de la poblacion. Frente a esta situacidn, la
politica social europea y estatal ha intensificado su trayectoria de ac-
cion positiva hacia todo lo referente a la formacion para la ocupacion.

En este ambito, las iniciativas formativas y ocupacionales para las
personas con discapacidad han tenido un papel relevante. El esfuerzo
realizado desde la iniciativa pblica y la privada sin afan de lucro (coo-
perativas) ha tenido una repercusion considerable en la vida cotidiana
de muchas personas jovenes y adultas con discapacidad. Desde el punto
de vista biografico, el sentimiento de autoestima y de utilidad social ha
experimentado una transformacion muy significativa. Pero la integra-
cién laboral de este colectivo estd aun sometida a las resistencias y
rigideces econdmicas, sociales y urbanisticas del entorno. Tal y como
pone de manifiesto el estudio sobre “La insercion laboral de las per-
sonas con disminucion de las comarcas de Girona” (Universitat de
Girona, 2000), la gran mayoria de los encuestados se enfrentan a
circunstancias que dificultan la insercion laboral, como la falta
de puestos de trabajo adaptados, el coste de la adaptacion, la
existencia de barreras arquitectonicas y sociales, asi como la apa-
ricion de estereotipos infundados sobre su rendimiento y poten-
cialidades (...) Muchas personas con disminucion estdn suficien-
temente preparadas para acceder a un puesto de trabajo norma-
lizado, ya sea asalariado, a través de empresas publicas o priva-
das, o para establecerse como trabajadores auténomos. Incluso
con la aplicacion de medidas de discriminacion positiva dirigi-
das a paliar las desventajas de este colectivo (cuota de reserva,
incentivos para la contratacion, subvenciones para establecerse
como aufénomo, entre otras) los datos nos muestran que estamos
lejos de comnseguir la plena integracion de la persona en el mer-
cado productivo.

Confiar Gnicamente en la integracioén por la via formacion y del
empleo presenta limites dificiles de superar, incluso considerando las
iniciativas publicas. Muchos profesionales dedicados al ambito de las
disminuciones (Jornades de la Fundacié Catalana del Sindrome de
Down, Barcelona 1999) consideran que ha llegado el momento de dar
un segundo salto cualitativo para tratar las dinamicas de integracion
social de este colectivo. Son muchas las voces de profesionales (Coor-
dinadora de Tallers de Catalunya, 1999) y de asociaciones de padres y
madres que reclaman una intervencion mas integral y dinamica para
enfrentarse a las resistencias del entorno. El objetivo de esta reclama-
cion sobrepasa el mundo del trabajo productivo para adentrarse en
todas aquellas dimensiones de la vida cotidiana que también permiten
que las personas se sientan ciudadanas de pleno derecho. Las dimen-
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siones relativas a la vertiente subjetiva de las personas son las que dan
la oportunidad de desarrollar libremente emociones, habilidades, capa-
cidades y deseos para el mismo y para los otros. Seria necesario nor-
malizar lo que se denomina calidad de vida superando la barrera infun-
dada de la discapacidad.

Hablar de calidad de vida significa hablar de la calidad del bienestar
que la sociedad esta dispuesta a redistribuir entre sus ciudadanos y, por
consiguiente, de la igualdad de oportunidades para el acceso a la mis-
ma. En una primera aproximacioén, podemos pensar que la calidad de
vida es un concepto claramente definido y consensuado que reune un
sistema de indicadores estandar valido en cualquier contexto y mo-
mento historico. Estamos de acuerdo con la Coordinadora de Tallers
cuando manifiesta la validez del término, al mismo tiempo que enfatiza
su flexibilidad. Por este motivo existe un acuerdo internacional para
defender la utilizacion del concepto de calidad de vida a partir de un
marco de principios amplios y ductiles —mas que de definiciones exac-
tas— que permitan orientar iniciativas bajo una perspectiva plural. Si
seguimos la pauta de tales criterios, debemos ser conscientes del es-
fuerzo (re)constructivo que radica en la naturaleza de este concepto v,
en este sentido, de la necesidad de trabajarlo de forma permanente y
colectiva. Afirmariamos que més que a un concepto, la calidad de vida
nos aproxima a una metodologia de trabajo en equipo en la que las
personas con discapacidad, los familiares y los profesionales de los
distintos servicios comparten unos objetivos comunes en unos espacios
de intervencion diferenciados. Tal y como expone la Coordinadora de
Tallers de Catalunya, el constructo de la calidad de vida retine tres
perspectivas:

— Por un lado, los indicadores sociales nos permiten valorar los ele-
mentos externos que condicionan la calidad de vida material de
las personas. Nos referimos a las condiciones de salud, educa-
cion, seguridad, vivienda, ocio...

— Por otro, los indicadores psicologicos expresan los aspectos sub-
jetivos que forman parte de la vida y la convivencia. Relaciones e
interacciones personales, comunicativas, sociales y civicas com-
parten el espacio vivencial junto al nivel de satisfaccion que se
experimenta en el hogar, en la comunidad, con los amigos, en el
ocio y en todo el amplio espectro de la ayuda y el soporte que se
recibe y se da dia a dia.

— Finalmente, las politicas sociales tienen un papel clave a la hora
de definir y promover la calidad en todos los servicios que inciden
en la vida de las personas con discapacidad y, en general, del
conjunto de la ciudadania. La armonia y el equilibrio entre las
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expectativas y potencialidades de la persona y su materializacion
supone tener abierto un triple frente de actuacion:

» Conocer y atender las demandas del entorno.

* El control de los recursos.

« Las habilidades y la imaginacion para satisfacer las demandas.

Como se puede apreciar, la elaboracion de las dimensiones que dan
cuerpo al constructo de la calidad de vida supera la dicotomia entre lo
objetivoy lo subjetivo y se adentra en la articulacién de ambos niveles.
La pretension de esta perspectiva es doble: por un lado, quiere respon-
der intelectualmente a la integridad de las vivencias (objetivas y subje-
tivas) de las personas en la vida cotidiana, y por el otro, quiere dejar
constancia de que la calidad de vida, incluso basdndose en elementos
comunes para el conjunto de las personas, tiene un componente fuerte-
mente idiosincratico, directamente ligado a la originalidad de cada ser
humano. Asi pues, podemos concluir que nos encontramos ante un
proceso de comprension y accién multidimensional, interactivo y muy
dinamico. Individuo, sociedad y desarrollo social son los fundamentos
conceptuales de esta perspectiva.

Para hacer operativa y medir la calidad de vida de las personas, sea
cual sea su situacién personal y social, reproducimos a continuacion
ocho dimensiones consensuadas entorno a este concepto (Coordina-
dora de Tallers de Catalunya, 1999):

— Bienestar emocional (incluye el bienestar psicologico).

— Relaciones interpersonales (compendren las relaciones sociales).

— Bienestar material (incluye el trabajo y la seguridad econémica).

— Desarrollo personal (relativo a los objetivos y a las competencias

y habilidades propias).

— Bienestar fisico (incluyendo el tiempo de ocio).

— Autodeterminacion (referente al control individual y a la toma de

decisiones).

— Inclusion social (comprendiendo la dignidad y el respeto a la pro-

pia individualidad).

— Derechos (a la intimidad, a la privacidad, a la posesion y a la

responsabilidad civica).

Una lectura atenta de este conjunto de dimensiones nos permite
construir un campo semantico dedicado a la reivindicacion y defensa
de espacios de visibilidad personal y respeto social para las personas
con discapacidad: bienestar, desarrollo, autodeterminacion, inclusion y
derechos. Todos estos términos necesitan un espacio de expresion que,
mas alla del lugar de formacién o trabajo, se consoliden alrededor de
espacios tan cotidianos y basicos para la propia identidad como la vi-
vienda y el hogar, el barrio, los equipamientos y los servicios publicos
de la ciudad.
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IV. SOCIALIZARSE PARA LA EMANCIPACION: ESTRATE-
GIAS DE APOYO Y DESARROLLO DE LA CREATIVIDAD.

Los limites sociales que se han impuesto a la libre expresion de las
necesidades y de los proyectos de vida de las personas con discapacidad
psiquica han generado, en muchos casos, la ruptura de procesos de
emancipacion personal y de transicion hacia una vida autonoma. Las
relaciones dentro del ambito de la familia, de las entidades educativas y
ocupacionales no son ajenas a esta inercia.

Se ha de tener en cuenta que el trasfondo cultural de los paises
mediterraneos sigue manteniendo como pautas emancipadoras la in-
corporacion al mercado laboral y el acceso a una vivienda autdnoma
(Flaquer, 1998). Estos patrones de orientacion tienen como escenario
ideal la salida del hogar familiar cuando, ademas de tener trabajo, se
tiene pareja y vocacion de formar una familia con hijos e hijas. Estos
dos ejes coinciden con los dos grandes obstaculos sociales que presi-
den la trayectoria de vida de las personas con discapacidad: disfrutar
de un trabajo remunerado en igualdad de condiciones respecto al resto
de personas trabajadoras y tener la posibilidad y la libertad de estable-
cer relaciones afectivas de pareja. Ademads es importante sefialar que
el encarecimiento de los precios de las viviendas y la insignificante
proporcién de viviendas sociales limita drasticamente cualquier deseo
de emancipacion. Si trabajo y pareja quedan todavia fuera del ambito
del desarrollo personal y social de las personas con discapacidad, y si a
ello afiadimos la rigidez de la oferta del mercado inmobiliario, no es,
pues, atrevido afirmar que la decision de salir del hogar familiar para
vivir en una vivienda autonoma bajo una pluralidad de férmulas ( indivi-
dual, en pareja, con amigos o amigas, en colectividad residencial, etc. )
es practicamente inexistente y que, cuando surge, recibe mds reticen-
cias que respuestas favorables.

Por este motivo, salir del niicleo familiar como proceso que permite
desarrollar la identidad hacia la madurez y la autonomia, la capacidad
de cuidarse a si mismo y a los demas y las responsabilidades hacia la
comunidad de vecinos y ciudadanos, toma un protagonismo destacado.
Este proceso no debe entenderse Unicamente vinculado a una necesi-
dad material basica y universal, sino ligado a necesidades de caracter
simbdlico para generar autoestima y conciencia de futuro y de mejora.

Mientras leemos esta lineas, pueden ser muchas las personas que
piensen que estos planteamientos s6lo son pertinentes si nos encontra-
mos ante casos con grados leves de discapacidad. Querriamos [lamar
la atencién del lector sobre la cantidad de experiencias, muchas de
ellas entorno a una pluralidad de ofertas residenciales en el Estado
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Espafiol, Europa y EEUU? que, con el apoyo de las diferentes adminis-
traciones locales y estatales, permiten dar una oferta de calidad a cual-
quier persona con discapacidad (independientemente de su grado), fa-
voreciendo asi su capacidad de expresion y sus habilidades. Es nece-
sario, pues, desarrollar una red de recursos publicos basada en una
estructura de apoyos profesional y flexible.

¢ Qué queremos decir cuando nos referimos a una estructura de
apoyo profesional y flexible? Para responder a esta pregunta, previa-
mente, hemos de definir, la palabra apoyo para pasar, a continuacion,
a delimitar los &mbitos en los cuales ha de desarrollarse. Utilizamos el
término apoyo como consecuencia logica de la defensa que hacemos
de un paradigma que considera que:

— Las personas somos sujetos con capacidades y limitaciones.

Las capacidades de desarrollo y adaptacion de las personas
son tan diversas y plurales como diversas y plurales son ellas
mismas.

— El proceso de desarrollo como individuos y sujetos sociales esta
fuertemente condicionado por las relaciones interpersonales y
las condiciones ambientales (sociales y urbanisticas) del entor-
no.

— Disfrutar de bienestar y calidad de vida es un proceso de convi-
vencia basado en la interdependencia y la reciprocidad: las
personas aportan habilidades y bienes emocionales a la vez que
reciben ayudas materiales y emocionales de los otros.

En definitiva, dar apoyo significa acompafiar a las personas a lo
largo de su ciclo de vida para facilitarles el acceso a aquellos recursos
que les daran dignidad como seres humanos y seguridad y libertad para
desarrollar su propio proyecto biografico. Una estructura de apoyo pro-
fesional implica también la ayuda y seguimiento de calidad dinamizado
por un equipo de personas con conocimientos y experiencia en el am-
bito de la discapacidad. Una estructura flexible de apoyos comporta
una metodologia de trabajo que sea tan dinamica y cambiante como lo
es el propio ciclo de vida de la persona, en estrecha relacioén con el
contexto socioecondémico, cultural e historico que la envuelve.

2 Entre muchas iniciativas desarrolladas en Catalunya, destacamos aquellas que las inves-

tigadoras conocen de primera mano: los pisos asistidos para personas con un nivel
medio de discapacidad de la cooperativa Aspasim en Barcelona, o los pisos asistidos del
Taller Auria Cooperatiu (TAC) en Igualada. En Europa, la guia de buenas practicas del
Programa Helios I de la Unién Europea destaca el proyecto de la asociacion Herefordshire
Lifestyle y First Key Partnership, en el Reino Unido; la Comunita e Cooperativa Progetto
Sud, en ltalia; el Proyecto Marjala, en Finlandia y la asociacion britanica de automovi-
listas Shopmobility. Good for people and towns, también en el Reino Unido.
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A partir de una estructura de apoyos, las administraciones, que cui-
dan los derechos y la calidad de vida de las personas con discapacidad,
pueden desarrollar férmulas de implicacion mas ligadas a las propues-
tas elaboradas por las propias personas con discapacidad, por los pro-
fesionales y por las asociaciones de familiares. Esta es una oportuni-
dad que, a pesar de no ser siempre sencilla de llevar a cabo, ayuda a
construir un espacio de colaboracion y participacion mas fluido entre
ciudadania y poderes publicos. Es un paso cualitativo hacia la demo-
cracia participativa, que permite acercar la politica social a las necesi-
dades reales de la poblacion y que reconoce la validez de las aportacio-
nes e iniciativas de la comunidad para dinamizar la plena integracion de
las personas con discapacidad.

V. REFLEXJONES FINALES.

Pensar en términos de calidad de vida nos lleva a integrar tanto las
dimensiones objetivas de las condiciones de vida como las dimensiones
mas claramente subjetivas. Sentimientos, emociones, aspiraciones, sue-
fios se incorporan como elementos clave para el analisis y la interven-
cién social.

Si damos un protagonismo especial al ambito de la vida subjetiva de
las personas, una de las lineas mas importantes y complejas que se
habria de desarrollar seria la que hace referencia al tratamiento de las
transiciones biograficas de las personas con discapacidad psiquica. Es
bien conocido de todos los profesionales que los momentos personales
de cambio para este colectivo son momentos especialmente vividos
desde la ignorancia, desde la soledad, desde el conflicto. Por ello es tan
necesario reconocer una linea pedagdgica y de socializacion que pre-
pare a las personas con discapacidad psiquica para una vida plural,
dindmica y cambiante.

En definitiva, este entramado conceptual responde a la necesidad
de dar un salto cualitativo en el ambito tedrico y en el ambito sociopolitico,
es decir, un cambio en la manera de comprender y actuar en el &mbito
de la discapacidad. En el momento en que se rompe la legitimidad
politica de segregar e incluso, de hacer invisibles a las personas con
discapacidad, se inicia todo un proceso de reflexion que avanza sobre
sus propios pasos. Esta es una conquista que retne el esfuerzo y la
experiencia de muchas personas que tienen alguna discapacidad, de
sus familiares y de un conjunto de profesionales muy comprometidos
con las capacidades de desarrollo de las personas. Actualmente asisti-
mos a un proceso conflictivo porque se vuelve a cuestionar aquello
que, supuestamente, habia generado un significativo consenso; nos re-
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ferimos, por un lado, al reconocimiento de los derechos humanos como
base para garantizar los derechos sociales de todas las personas sin
distincion de ninglin tipo, tampoco por razén de discapacidad fisica o
psiquica; y, por otro, al abandono progresivo de la perspectiva estricta-
mente médicobiologista de la discapacidad.

Desde esta perspectiva los factores medioambientales, es decir, las
condiciones y las formas de operar del medio fisico, social, econdmico,
cultural y politico, pasan a considerarse fuentes promotoras de la
discapacidad. Es necesario, pues, cambiar las condiciones de este medio
tan plural, y hacerlo relativizando el concepto de discapacidad. Esto
significa dejar de hablar de discapacidad y hablar de las estrategias
que sirven para capacitar. Quiere decir también que es necesario ha-
blar de cada individuo desde su originalidad y huir, por tanto, de las
descripciones que uniformizan un colectivo de personas muy diversas
entre si.

Casi se podria hablar del derecho a la capacidad o, dicho de otra
manera, del derecho a desarrollar las capacidades. Bajo esta perspec-
tiva no hay una conciencia ilimitada de las capacidades humanas, bien
al contrario, éste es s6lo un punto de partida para ser conscientes de
las limitaciones que cualquier persona tiene para afrontar la vida. Es
por eso que, frente a los factores de limite, se defiende una respuesta
basada en las relaciones sociales. La interaccion con los otros, es de-
cir, el &mbito de la interdependencia, se incorpora cada vez mas en los
discursos de la politica social como estrategia de respuesta frente a las
necesidades o aspiraciones concretas de las personas con discapacidad.
Este salto cualitativo ha tenido como consecuencia pasar de la pers-
pectiva de la independencia a la perspectiva relacional.

Desde esta perspectiva reivindicamos todos aquellos espacios® de
relaciones sociales de proximidad y confianza como espacios para la
comunicacién y el intercambio, como medios de aprendizaje y de pro-
duccion de conocimientos, como centros de recursos donde poder es-
coger, como fuentes de calidad de vida. Pero no podemos obviar que
todo lo que hemos expuesto hasta ahora representa mas una estructu-
ra utopica que una realidad de facto. Ain queda mucho por hacer y
muchos espacios sociales por conquistar para poder hablar de un ejer-
cicio real de los derechos de ciudadania de las personas con discapacidad
psiquica. Por este motivo pensamos que es mas pertinente defender,
en primer lugar, el derecho a la inclusién social, es decir, el derecho a
poder decidir, a ser visible en cualquier espacio y actividad tanto de la
vida ptblica como de la vida privada.

3

Nos referimos al espacio de socializacion de la vivienda, el barrio, la ciudad, Internet...
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Uno de los campos que, previsiblemente, traerd més innovaciones
en la produccion del bienestar de las personas con discapacidad psiqui-
ca es el que relaciona las diversas actividades de la vida. No nos refe-
rimos a actividades de ocio, sino a todos aquellos aspectos que se de-
sarrollan dia a dia y que tienen que ver con el tiempo de vida que no
pasa por la escuela, el centro de formacion o el trabajo; en definitiva,
nos referimos al tiempo de las relaciones familiares, de amistad, de
vecindad, de aficiones u obligaciones domésticas, etc. Estos espacios
tienen en comun su elevado valor de uso. Por eso es muy interesante
pensar en como utilizarlos mas y mejor.

Con estas reflexiones, que en ninglin caso son una propuesta cerra-
da, querriamos invitar al lector a liberar un espacio personal para dejar-
se sorprender cuando piense o intervenga en el ambito de las
discapacidades abriendo una ventana a la utopia, una oportunidad para
que ‘los otros’ demuestren lo que son capaces de hacer y de crear. En
definitiva, es s6lo una cuestion de justicia.
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