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La discapacidad ha surgido como una dimension S|g—:'

nificativa en el conocimiento sobre ciudadania, exclu-

sién social e igualdad en Europa dada la casi completa -
ausencia de comparaciones internacionales sistema- -
ticas que tengan como base las experiencias vitales =
reales de las propias personas con discapacidad. El-
paso dado por la Unién Europea con la ratificacion de -
la nueva Convencion de Naciones Unidas y el desa- -
rrollo de su Estrategia Europea sobre Dlscapamdad"”
demanda un valor afiadido a nivel europeo, asi como"_'
una respuesta coordinada por parte de la comunidad -
investigadora. Este libro es una invitacién a reflexionar:
sobre la construccion sociocultural e histérica de cate-
gorias sociales que conforman la discapacidad;, acerca’
de sus procesos de definicién y de la condicion tems= -
poral y cambiante de las mismas. Conocer la evolucion
histérica de la concepcidn social de la discapacidad:
y el trato que estas personas recibian nos permitiré -
situar con mas precision el fendmeno en la actualidad:

y a comprender el imaginario social que opera hac;a el
colectivo en nuestros dias. Las conclusiones que apa-
recen son resultado de un proyecto de investigacion
bajo ia evaluacién de la European Science Foundation;
con el objetivo de estudiar fa incidencia de los:des
rrollos en materia de politicas publlcas sobre dlscapa—
cidad en la vida de la juventud en paises como A ia;
Irlanda, Republica Checa y Espana.
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RESQUEBRAJAMIENTOS: INTRODUCCION
A UN SUBMUNDO PARTICULAR .

El presente texto es fruto de un trabajo. de investigacion financiado por el
Ministerio de Ciencia e Innovacién (MICINN; actualmente, Ministerio de
Economiay Competitividad) en el marco del Programa Nacional de Investigacién,
Desarrollo e Innovacidn, dentro de lalinea especifica de Internacionalizacién de
la Investigaci6én, desarrollado durante los afios 2010-2014. . _

-+ Se ha tratado de.un estudio de cai‘éct_er-comparativo a nivel internacional,
ericuadrado en el programa de la European Science Foundation (ESF) orienta-
do hacia el desarrollo de investigaciones en el 4mbito de las ciencias sociales!.

La investigacién ha implicado un estudio paralelo en cuatro paises euro-

- peos: Espafia, Irlanda, Austria y Republica Checa, acerca del impacto efectivo

de las politicas ptiblicas sobre discapacidad en las personas con discapacidad
nacidas .en los afios .ochenta, El promotor'del estudio fue el doctor Mark
Prestley, actualmente director del Centre for Disability Studies de la Universidad
de Leeds, aungue finalmente su equipo no participé en la investigacién. Pese a
esta circunstancia, la aportacién del doctor Prestley y su equipo ha sido

-1,-A nivel guropeo, ¢l Proyecte Quali-TYDES fue evaluado positivamente para su desarrollo por la

European Sciencie Foundation con el nimero de referencia 0g-ECRP-032; a nivel nacional, la parte

. correspondiente a la investipacién del equipo espafiol obtuvo la financiacién del MICINN, bajo el

titule "Seguimiento cualitativo de jovenes con discapacidad en Estades europeos: el caso espafiol”
(Quali-TYDES-SP) con el mamero de referencia EUI-z010-04213. . .



fundamental para el correcto desarrollo de la metodologia propia del proyecto,
y su contribucién practica y epistémica ha sido igualmente decisiva.

F1 propésito del Proyecto Quali-TYDES (Qualitative Tracking of Young
Disabled People in European States) ha sido el de investigar y explicar cémo los nue-
vos avances en las politicas a nivel nacional, europeo y global estan repercutiendo
en la vida de las personas jévenes con discapacidad en los paises europeos, entre
ellos, Espafia. Mediante la combinacién de métodos cualitativos de caracter lon-
gitudinal (historias de vida) y el analisis critico de la legislacién vigente, el pro-
yecto ha tratado de producir conocimiento politicamente relevante basado en las
experiencias y las aspiraciones de los propios j6venes con discapacidad.

El objetivo ha sido el de producir un conocimiento comparativo de los
regimenes politicos nacionales sobre discapacidad y su relacién con el &mbito
familiar y laboral, asi como en lo relativo a bienestar. Se pretendia, a su vez,
comprobar el potencial de los métodos cualitativos basados en estudios de caso
como apoyo en el seguimiento de la implantacion a nivel estatal de las directri-
ces impuestas por la legislacién internacional. Siendo esta informacién cuali-
tativa relevante, la estrategia inicial del proyecto basada en el analisis de histo-
rias de vida, se vio, no obstante, modificada por las distintas coyunturas
particulares de los paises participantes en lo tocante, basicamente, a su situa-
cidn econdmicay ala posibilidad de disponer de los recursos necesarios para el
desarrollo de la metodologia inicial.

En el seguimiento de la aplicacién de la Convencién Internacional sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad de la ONU? (en adelante, “la
Convencién”) y del Plan de Accién Europeo sobre Discapacidad, un reto clave
identificado por la Comisién Europea ha sido el de suministrar evidencias
sobre el progreso de los diferentes Estados en sus politicas sobre discapacidad,
asicomo de suimpacto efectivo en las personas beneficiarias. Este estudio pre-
tende suministrar informacién en las barreras y oportunidades creadas por los
marcos politicos nacionales, que puedan servir de complemento y reto al traba-
jo paralelo que proporcicna indicadores estadisticos. Los datos cualitativos
recogidos en el andlisis de las entrevistas realizadas en el marco de este proyec-
to, junto con un anilisis critico de las politicas publicas estatales, hacen

3. La Convencién Internacional sehre los Derechos de las Personas con Discapacidad entré en vigor en
Espafia el 3 de mayo de 2008. Esta Convéncién reunis a miembros, observadores y organizaciones de
la ONTJ, Estados, institzeiones de los Derechos Humanos, ONGy organizaciones y familias de perso-
nas con discapacidad. Lo que se pretende con esto es visibifizar a este grupo ciudadano y contar con
una herramienta juridica vinculante a la hora de hacer valer los derechos de estas personas. Se da un
cambio radical en la cuestitn de la discapacidad, que deja de ser algo meramente médico para con-
vertirse en una cuestién de igualdad, respeto, diversidad y derechos humanos (Romafiach, zo:0).
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expresas las voces y la representacion de jovenes con discapacidad., siempre
excluidas del discurso politico.

En los tltimos afios, 1a discapacidad ha surgido como una dimensién sig-
nificativa en el conocimiento sebre cindadania, exclusion social e igualdad ep
Europa dadala practicamente completa ausencia de comparaciones internacig-
nales sistemiticas que tengan como base las experiencias vitales reales de Jag
propias personas con discapacidad. El paso dado por la Unién Europea con la
ratificacion de la Convencién de la ONUy el desarrollo de su Estrategia Europea
sobre Discapacidad demanda un valor afiadido a nivel europeo, asi como una
respuesta coordinada por parte de la comunidad investigadora.

Los diferentes equipos colaboradores nacionales en el Proyecio Quali-
TYDES han contribuido al desarrollo de datos y conocimiento sobre la materia
en sus respectivos contextos nacionales. En particular, el Centre for Disability
Sdudies de la Universidad de Leeds, institucién que colaboré como miembro
asociado, tiene una trayectoria académica de tres décadas. El proyecto ha podi-
do suministrar, por primera vez, una comparacién sistemética de las implica-
ciones en la experiencia vital de los cambios en los marcos legislativos europeos
sobre discapacidad. Dado que cada estudio a nivel nacional tiene intrinseca
importancia por si mismo, el valor atadido clave del proyecto es el comparati-
vo, asi como la sintesis de experiencias provenientes de distintos regimenes
estatales de bienestar y marcos, tanto politicos como econémicos, aspecto este
de relevancia ineludible a fecha actual en el contexto de la desigualmente dis-
tribuida crisis econémica.

En este libro, en particular, nos centramos en los resultados obtenidos a
nivel nacional en Espafia, sin entrar en profundidad en las consideraciones
analiticas de cardcter comparativo que se han derivado a nivel internacional y
que se han plasmado en diferentes publicaciones cientificas.

El objetivo general del proyecto era analizar el impacto electivo sobre la
vida de las personas jovenes con discapacidad del conjunto de la normativa
legal enla materia implantada desde la Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracién
Social de los Minusvélidos (LISMI) hasta la actualidad en Espafia. Ello supone
incorporar la experienciay la voz de los destinatarios de dicha normativa, lo que
implica tanto un significativo complemento a la informacién disponible sobre
el colectivo mediante técnicas estadisticas —en particular, la Encuesta sobre Dis-
capacidades, Autonomia personal y situaciones de Dependencia (EDAD)
(INE, 2008}—, como abundante maierial de apoyo y orientacién en el disefio y
la implementacion de las politicas pablicas que se emprendan en el marco de
dicha normativa.
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~Fl estudio demuestra que las transformaciones legislativas en materia de
discapacidad, que implican tanto avances significativos en muchos aspectos,
como Tetrocesos en otros, no suponen para las personas.con discapacidad, sus
supuestos beneficiarios, una transformacion relevante de su experiencia coti-
diana ni de sus expectativas de futuro. Constatamos con elio un primer resque-
brajamiento entre el dmbito de las politicas puhhcas y el de la expenenma
personal de-aquellos a quienes estin destinadas. - S
Una de las claves determinantes de dicha experienma es el cuerpo, la con-
dicién corporal singular que poseen dichas personas, singularidad que, segian
se comprueba en la investigaéién, no ¢s tomada en consideracidna la hora
de desarrollar las medidas derivadas de dichas politicas piiblicas. Estafalta de
atenci6n se traduce en la catalogacién sistemaética de las personas con discapa-
cidad, no como corporalidades singulares, necesitadas de apoyos especificos;
sino simplemente como organismos enfermos. De ello surge un segundo res-
quebrajamiento:la imposibilidad delaapropiacion corporal y &1 -consecuencia
experiencial, por parte de este colectivo. e EREET T
En consecuencia, seruna personacoen dlscapamdad en Espana una perso-
na con-una corporalidad no reconocida en su singularidad; significa transitar
por “carreteras secundarias”, es decir, no tener acceso a las trayectorias y vias
principales que-conducen a una plena participacién en la vida colectiva y, por
tanto, acabar habitando una especie de:"submundo” social, que no es:gino el
resultado de la negacion de todaslas promesas de reconocimiento, inclusiony
éxito social que se ponen. al alcance del resto de personas en el mundo ‘actual;
en Espaﬁa en part1cular : : - R
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CAPITULO 1

INTRODUCCION: LA DISCAPACIDAD COMC FENOMENO SOCIAL.
LA EMERGENCIA DE LA FILOSOFIA DE LA VIDA INDEPENDIENTE
Y EL MODELO MEDICO

UNA BREVE REVISION HISTORICA

En las siguientes paginas vamos a desarrollar un breve recorrido histérico por
las diferentes practicas y discursos sociales que, en distintas épocasy contextos
socioculturales, se han referido al fenémeno social que actualmente conocemos
como “discapacidad”.

Un rapido vistazo, sin entrar de momento en detalles, nos permite obser-
var la gran variedad de respuestas sociales que se han dirigido a este colectivo:
eliminacién y erradicacion, prescindencia, segregacién, asistencia caritativa,
presencia y participacién en algunos aspectos de la vida social (tanto en el
dmbito popular —como objeto de especticulo en ferias, monstruos, freaks—
como en el cortesano —bufones—), ete. '

Sin embargo, aunque el término "discapacidad” es relativamente recien-
te, el fendmeno, intrinseco al ser humano, ha estado presente (aunque no
siempre se ha hecho visible) a lo largo de siglos de historia. Este apartado es
una invitacion a reflexionar sobre la construccién sociocultural e histdrica de
categorias sociales que conforman la discapacidad, acerca de sus procesos de de-
finicién y de la condicion temporal y cambiante de las mismas. Gonocer la
evolucion histérica de la concepcién social de la discapacidad y el trato que
estas personas recibian nos permitird situar con mas precision el fenémeno
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