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La presente comunicacion pretende reflexionar sobre el movimiento asocia-
tivo en torno a las discapacidades. Para ello se ha dividido la exposicion en tres
partes. En primer lugar se respondera a la pregunta de a quiénes nos referimos
al hablar de este colectivo, después se abordara cual es el marco general de las
asociaciones que se sitian en torno a la discapacidad. Y finalmente, se senala-
ran qué servicios ofertan dichas asociaciones.

Si nos centramos en datos estadisticos nos encontramos que la mayor parte
de los estudios estiman que entre el 10% y el 15% de la poblacion presenta algu-
na discapacidad y las previsiones que la Organizacion Mundial del la Salud
(OMS) hizo para finales del siglo XX hablaban de 580 millones de personas con
discapacidad sobre un total de 6.000 millones de personas en todo el mundo.

Segun el avance de resultados de la Encuesta sobre Discapacidades, Defi-
ciencias y Estado de Salud realizada por el Instituto Nacional de Estadistica, con
la colaboracion del IMSERSO y de la Fundacion ONCE (1999), en Espana hay
3.528.221 personas con alguna discapacidad, lo que supone una tasa global de
prevalencia del 9%?

La evolucion de las concepciones sobre las personas con discapacidad man-
tiene un desarrollo paralelo a los términos que se utilizan para denominar a este
colectivo. Aunque la atencion y tratamiento de las personas con discapacidad
no constituye ni debe reducirse a una cuestion de términos, sin embargo, es evi-
dente que la terminologia refleja los cambios en las concepciones, modos de
enfocar, actitudes y comprension de este colectivo.

La primera cuestion que debemos tener en cuenta es que normalmente al
referirnos a este colectivo se olvida el sustantivo que identifica la condicion per-
sonal, sustantivaindose el adjetivo que califica un aspecto, tal vez de importan-
cia relativa, del sujeto y por eso es habitual oir el término “discapacitados’ al
referirse a este colectivo.

Por lo tanto, la primera idea a resaltar es que tenemos que tener claro que
debemos anteponer el hecho de ser persona a la circunstancia de la discapaci-
dad. No podemos y no debemos olvidar que, antes que discapacitado, la per-
sona, es miembro de una sociedad, y sujeto de pleno derecho, por lo tanto, uti-
lizaremos el término “personas con discapacidad’.

La importancia de esta idea radica en que el lenguaje no es neutral, no se
agota en las definiciones que se contienen en un diccionario por completo que
éste sea. Hay que tener en cuenta que el uso y la intencionalidad dan a muchas
palabras contenidos muy distintos a los que se les asignan por definicion. Por

2 En dicha Encuesta no se han considerado los establecimientos colectivos (por ejemplo, las
residencias de ancianos y los centros residenciales para personas con discapacidades severas), por
lo que el nimero total de personas con discapacidad podria ser algo mas elevado.
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tanto nos encontramos ante un colectivo de personas y a continuacion aborda-
remos el significado del adjetivo que califica un aspecto de este colectivo.

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en su Clasificacion Internacio-
nal sobre Deficiencia, Discapacidad y Minusvalia (CIDDM, 1983), nos plantea
las siguientes definiciones:

Se entiende por Deficiencia toda pérdida, o anormalidad de una estructura
o funcion psicologica, fisiologica o anatomica.

Dentro de la experiencia de salud, una discapacidad es toda restriccion o
ausencia (debido a una deficiencia) de la capacidad de realizar una actividad en
la forma o dentro del margen que se considera normal para un ser humano.

Por ultimo, una minusvalia, dentro de la experiencia de salud, es una situa-
cion desventajosa para un individuo determinado, consecuencia de una defi-
ciencia o una discapacidad, que limita o impide el desempeno de un rol social
que es normal en su caso (en funcion de la edad, sexo y factores sociales y cul-
turales).

Enfermedad o Trastorno Deficiencia Discapacidad Minusvalia

(Situacion intrinseca) (Exteriorizada) (Objetivizada)(Socializada)

Fuente: OMS, 1983. p. 60 3 2 3

Esta manera de representar los conceptos parece que nos lleva a una pro-
gresion lineal a lo largo de toda la secuencia, pero la realidad es mas compleja.

Actualmente, estos términos estan en revision debido al movimiento que ha
surgido desde las asociaciones de personas con discapacidad que entiende que
esta clasificacion divide a las personas en grupos segin su situacion o condi-
cion meédica.

Si hacemos una revision de la evolucion histérica de los conceptos e ideas
que han acompanado a la discapacidad vemos que se diferencian varias etapas.
Puig de la Bellacasa (1990) senala tres: el modelo tradicional, el paradigma de
la rehabilitacion y el paradigma de la autonomia personal.

El modelo tradicional asigna un papel de marginacion organico-funcional y
social a las personas con discapacidad, caracterizindolas por ser personas
dependientes.

El paradigma de la rebabilitacion sitda el problema en el individuo, en sus
deficiencias y dificultades. Por este motivo es necesaria la rehabilitacion (fisica,
psiquica o sensorial) y la intervencion profesional por parte de diferentes espe-
cialistas que son quienes tienen el control del proceso. Los resultados de todo
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este proceso de rehabilitacion se evaltan en funcion del grado de destrezas fun-
cionales logradas o recuperadas.

El paradigma de la autonomia personal surge en Estados Unidos con el
movimiento que lucha por la defensa de los derechos civiles de colectivos
minoritarios o marginales. Este movimiento subraya como fundamental la auto-
determinacion de las personas para decidir su propio proceso de rehabilitacion,
y persigue como objetivo prioritario la supresion de las barreras fisicas y socia-
les del entorno que les rodea. Desde esta perspectiva el nacleo del problema ya
no reside en el individuo sino en el entorno.

Las asociaciones que componen el Forum Europeo sobre Discapacidad
dicen que la Clasificacion Internacional de la OMS define la discapacidad
situando el problema en el individuo. Por ese motivo desde 1994 se viene tra-
bajando en una modificacion de esta Clasificacion apoyando y reivindicando la
idea de que la deficiencia en una persona, produce discapacidad y la interrela-
cion entre ésta, las caracteristicas individuales de la persona y los condicionan-
tes del entorno pueden dar lugar, o no, a una minusvalia. Asi entendida, no es
una dificultad para ser plenamente persona, sino un condicionamiento que
limita ciertas relaciones con el medio.

La sociedad en la que vivimos es una sociedad de organizaciones. Cualquier
colectivo que se organiza en asociacion persigue un doble objetivo: por una
parte desarrollarse individual y grupalmente y por otra, intervenir en el entorno
en el que sittan.

El derecho de asociacion permite a las personas individuales unirse para
conseguir determinados objetivos o, simplemente, para compartir aficiones o
inquietudes comunes. Este derecho es la facultad que tiene todo hombre de
aunar sus fuerzas con sus semejantes para la consecucion de un fin comun, lici-
to y honesto.

El articulo 22 de la Constitucion Espanola establece tal derecho para todas
las personas y las Administraciones Publicas son las encargadas de fomentar su
ejercicio por medio de la concesion de ayudas economicas.

En el caso de las personas con discapacidad es una forma de defender sus
derechos. En este sentido, las Normas Uniformes de las Naciones Unidas sobre
la Tgualdad de Oportunidades para las Personas con Discapacidad, aprobadas
en 1.993, instan a los Estados a reconocer el derecho de las organizaciones del
colectivo de personas con discapacidad a representar a esas personas en los
planos nacional, regional y local. Ademds senalan que “los Estados deben pro-
mover )y apoyar economicamente y por otros medios la creacion y el fortaleci-
miento de organizaciones que agrupen a personas con discapacidad, a sus
Sfamiliares y a otras personas que defiendan sus derechos”.

El asociacionismo forma parte de nuestra sociedad y lo que caracteriza a
los miembros de cualquier asociacion es la confianza en otras personas que
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tenian los mismos problemas o las mismas aficiones. El movimiento asociativo
no intermedia y obstaculiza las soluciones sino que las buscan con rapidez pues
a ellos les afectan directamente los problemas. Intentan establecer la distancia
mas corta con los interlocutores sociales no solo para pedir o solicitar ayudas,
sino también para exigir derechos.

Por lo general, las personas con discapacidad en el Estado Espanol se aso-
cian en torno a un tipo de discapacidad (fisica, psiquica, visual o auditiva). Una
de las razones para ello es que un mismo colectivo comparte los mismos pro-
blemas, idénticas necesidades e iguales reivindicaciones.

Diaz Casanova nos presenta una tipificacion de las asociaciones en funcion
de los criterios de sus agentes directivos y de las categorias de discapacidad que
acogen:

Tipo I asociaciones de personas con discapacidad en general gestionadas
por los propios afectados. Agrupa a asociaciones muy diferentes y al ser un
colectivo muy variado hace que los intereses y las orientaciones de estos gru-
pos sean muy diversas.

ASOCIACIONES QUE ASOCIACIONES QUE

SE DIRIGEN A TODAS SE DIRIGEN A

LAS DISCAPACIDADES DISCAPACIDADES ESPECIFICAS
ASOCIACIONES DIRIGIDAS POR Tiro 1 Tiro 1L
LAS PROPIAS PERSONAS Asociaciones de personas con  Asociaciones de personas con
AFECTADAS discapacidad en general una discapacidad especifica
ASOCIACIONES DIRIGIDAS POR Treo 111 Tiro 11

LOS PADRES DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD

Asociaciones de padres con  Asociaciones de padres con
hijos con discapacidad en  hijos con una discapacidad
general especifica

Fuente: Diaz Casanova, 1985.

Tipo II: asociaciones de personas con una discapacidad especifica gestiona-
das por los propios afectados. Atiende a un colectivo con una discapacidad con-
creta, y da respuesta a necesidades muy homogéneas.

Tipo III: asociaciones de familias con hijos con discapacidad en general ges-
tionadas por los padres. Atienden a la discapacidad en términos globales, y su
caracteristica principal es el protagonismo directivo de los padres o represen-
tantes legales de las personas con discapacidad.

Tipo IV: asociaciones de familias con hijos con una discapacidad concreta
gestionadas por los padres. Se caracteriza por una gestion llevada a cabo por los
padres o representantes legales pero con la diferencia de atender a un solo tipo
de discapacidad.
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Otra posible clasificacion de las asociaciones que trabajan con la discapaci-
dad es la que se presenta a continuacion (Madariaga, 1997):

Asociaciones DE personas con discapacidad: creadas y gestionadas por las
propias personas con discapacidad. En este tipo se encuentran las asociaciones
de personas con discapacidades sensoriales y fisicas. En su plantilla cuentan
con profesionales encargados de dar respuesta a las distintas demandas del
colectivo y de la puesta en marcha de determinados servicios que ofrece la aso-
ciacion.

Asociaciones PARA personas con discapacidad: creadas por familiares de
personas con discapacidad, gestionadas en algunos casos por las propias fami-
lias y en otros por profesionales del mundo de la discapacidad, supervisados y
coordinados, a su vez por la Junta de Padres. En este tipo se encuentran las aso-
ciaciones de personas con discapacidades psiquicas y multiples. Estas asocia-
ciones responden simultineamente a demandas de las familias y de los usuarios
de los servicios.

En general, puede decirse que la aspiracion del movimiento asociativo vin-
culado al mundo de la discapacidad ha sido y sigue siendo lograr una alta cali-
dad de vida para las personas con discapacidad y lograr la participacion de este
colectivo en la sociedad a la que pertenecen.

En el desarrollo de su quehacer y de su evolucion, las asociaciones de per-
sonas con discapacidad han asumido una serie de principios rectores que orien-
tan las acciones que llevan a cabo. Estos principios son: normalizacion, inte-
gracion, equiparacion de oportunidades, autodeterminacion e inclusion.

La respuesta a todas las cuestiones que se han ido planteando y respon-
diendo en su trabajo diario como es lo6gico no ha sido univoca, ni lineal, ni pro-
gresiva y ha ido dando pie a un amplio y complejo sistema de asistencias para
ayudar a la persona con discapacidad a superar o atenuar su situacion.

Las asociaciones han sido y continGan siendo un recurso clave en la presta-
cion de servicios que pretenden responder a las necesidades de las personas
con discapacidad.

Si nos centramos en datos referentes a la CAPV y segin la Encuesta, cita-
da anteriormente, sobre Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud de
1999 realizada por el Instituto Nacional de Estadisticas, el Pais Vasco tiene
una poblacion total entre 6 y 64 arios de 1.609.688 personas de las cuales
62.908 presentan algin tipo de discapacidad. Dicha encuesta nos senala que
la prevalencia de las situaciones de discapacidad estd claramente relaciona-
da con la edad. Asi, mas del 32 % de las personas con 65 anos o mas, tienen
alguna discapacidad, mientras que entre las que tienen entre 6 y 64 afios la
proporcion de personas con discapacidad no llega al 5%, situandose el Pais
Vaco en un porcentaje del 3,9 en relacion al resto del Estado. De todos
modos debemos senalar que el aumento de las tasas de prevalencia es con-
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tinuo conforme avanza la edad, y a partir de los 50 anos ese incremento se
acelera de forma notable.

Segun los datos recogidos en Discapnet, la web de la discapacidad en el
Estado O realizada por la Fundacion ONCE, y centrindonos en el Territorio His-
torico de Bizkaia, existen alrededor de 50 asociaciones relacionadas con el
mundo de la discapacidad, distribuidas, en funcion de la discapacidad atendi-
da, de la siguiente manera:

- Discapacidad Fisica: 22 Asociaciones

- Discapacidad Psiquica: 11 Asociaciones
- Discapacidad Auditiva: 7 Asociaciones
- Discapacidad Visual: 3 Asociaciones

- Otras Discapacidades: 6 Asociaciones

Las asociaciones ofrecen muchos y variados servicios En lineas generales
podemos senalar los siguientes:

- Servicios de caracter administrativo

- Servicios de formacion e informacion, difusion, coordinacion, reivindica-
cion, escuela de padres, campanas de sensibilizacion

- Servicios de asesoria juridica y psicologica

- Servicios de atencion directa: asistencia social, apoyo a familias, atencion
temprana, centros de dia, residencias, pisos tutelados, fisioterapia, logope-
dia, rehabilitacion, apoyos escolares, transporte, trabajo, talleres, centros
especiales de empleo, departamento clinico, acompanamientos, autoayu-
da entre los afectados, tratamiento ambulatorio, seguimientos, controles
médicos.

- Servicios de ocio: tiempo libre, actividades creativas, culturales, recreati-
vas, deportivas

Puede decirse que el tipo y las caracteristicas de los servicios han evolucio-
nado segin el concepto de discapacidad que ha imperado en cada momento, y
segln la importancia que se ha ido dando a determinadas areas (ayudas, pres-
taciones sociales, asistencia médica, escolarizacion, ambito laboral, etc.),
habiéndose producido avances significativos en las prestaciones econémicas y
en la integracion escolar. También debemos tener en cuenta el tamano de la
asociacion puesto que dicha variable va a condicionar la cantidad de servicios
que ésta pueda ofertar a sus asociados. Las asociaciones con una infraestructu-
ra amplia tienen muy delimitados y planificados los diferentes servicios que
ofrecen a sus usuarios, siendo estos gestionados por diferentes profesionales
con formacion especifica sobre el ambito en el que desarrollan su intervencion.

Esta serfa una radiografia simple del asociacionismo en torno a las discapa-
cidades. Puede parecer que nos encontramos ante una realidad hasta cierto
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punto contradictoria puesto que el movimiento asociativo en torno a este colecti-
vo cree y apuesta por los principios de normalizacion e inclusion y sus conse-
cuencias mas inmediatas (integracion, participacion, equiparacion de oportunida-
des), pero actta, en algunos casos, desarrollando servicios y programas propios.

Esto es asi porque actualmente existe una falta de repuesta social ante deter-
minados colectivos. Podemos sefalar por ejemplo, que la media de vida de las
personas con discapacidad ha aumentado considerablemente gracias a los
avances médicos pero no hay una respuesta coherente para este grupo de
poblacion. A la comunidad le cuesta asumir las demandas de las personas con
discapacidad, por tanto, hay que crear servicios que cubran tales carencias. Es
fundamental dotar a las personas con discapacidad de espacios que les permi-
tan ejercer y defender sus derechos.

La linea de trabajo a desarrollar debe permitir compatibilizar distintas actua-
ciones, es decir, por un lado politicas de integracion con este colectivo, y a la
vez el disefio complementario de actividades especificas que atiendan a las
peculiaridades de la persona con discapacidad en funcion de la discapacidad
misma si asi lo requiriera.

Para finalizar, intentaremos dar algunas ideas sobre cudles creemos que
deben ser los retos que debe plantearse el movimiento asociativo en torno a las
discapacidades para encarar el futuro:

- Tienen que demostrar a través de los programas y servicios que desarrollan
que las personas con discapacidad tienen las mismas necesidades que el
resto de la poblacion, pueden hacer muchas mas cosas de las que la gente
cree, y su participacion en el entorno comunitario no supone tener que
introducir cambios imposibles.

También han de apoyar, dar pautas y hacer seguimientos exhaustivos de
los programas/experiencias de integracion para garantizar la maxima cali-
dad en las experiencias de las personas con discapacidad. Es decir, tendran
que asumir de manera coordinada con otras instituciones similares o afines
el desafio reivindicativo y exigir colaboracion e integracion por parte de la
Administracion.

- Otra tarea importante para el movimiento asociativo va a ser la difusion de
la informacion a dos niveles. Por un lado, es importante que la sociedad en
general conozca la labor que desarrollan como entes que contribuyen al
desarrollo de la sociedad y por otra parte, han de ser las portadoras de
informacion que pueden necesitar las personas con discapacidad para que
no se queden al margen de las oportunidades que pueden ir surgiendo en
su entorno.

Por Gltimo, hay que senalar, aunque ya es una realidad puesto que existen
Federaciones Autondmicas y Estatales segin los tipos de discapacidad, que
hay que mejorar la coordinacion entre las asociaciones que desarrollan su
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trabajo con este colectivo y generar espacios comunes entre las distintas dis-
capacidades. Trabajar en redes de asociaciones u organizaciones tiene gran-
des ventajas, por ejemplo, aprender a no caer en los mismos errores que ya
han solucionado otras instituciones, entre otros, pero también requiere
esfuerzos adicionales como superar esa fragmentacion y multiplicidad de
entidades que a veces surgen, para poder responder verdaderamente a las
necesidades del colectivo de personas con discapacidad.
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