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Introduccio

La dependeéncia va apareixer en la historia com un problema social, derivat
d'aquell més general sobre que s'havia de fer dels col-lectius marginats del
sistema economic i productiu de les societats industrialitzades del segle XIX.
S'assumia que les persones en situacié de dependéncia no podien treballar ni
podien cuidar d'elles mateixes de manera autonoma i, per tant, eren consumi-
dores passives de recursos. El disseny de les primeres politiques socials es ba-
saven en l'aillament i la reclusié d'aquestes persones, i fins i tot se'n va arribar

a practicar l'eliminaci6 per mitja de politiques eugenesiques.

Amb el temps, el fet de necessitar suports, tecnics o humans, per a fer les acti-
vitats de la vida diaria s'ha deixat d'associar a una falta completa d'autonomia
i a una incapacitat absoluta d'aportar coses a la societat per mitja del treball o
d'altres competéncies valuoses. La perspectiva de drets humans ha permes el
disseny de politiques socials fonamentades en la dignitat de la persona, en la
no-discriminaci6 i la igualtat d'oportunitats.

La trajectoria evolutiva de les politiques d'atenci6 a la dependéncia s'ha pro-
duit de manera adaptativa a les demandes d'un ecosistema d'agents (conjun-
tura economica, familiars, professionals especialitzats, influéncies internacio-
nals, etc.) que, de manera diversa i amb una intensitat diferent a cada moment
historic, han influit, per mitja dels seus conflictes i les seves aliances, en el
disseny i l'aplicaci6 d'aquestes politiques d'atencio.

Per tant, no es tracta d'una evolucio6 lineal, que deixa enrere per sempre mo-
dels i paradigmes antiquats. Encara avui hi ha moltes politiques d'atencio a
la dependencia que contenen mesures que, d'una manera directa o indirecta,
contribueixen a la discriminaci6 de les persones amb diversitat funcional (dis-
capacitat) i dependeéncia. Es tracta més aviat d'una evoluci6 acumulativa de
paradigmes (reclusiu, rehabilitador, de drets, etc.) que, d'alguna manera, s’han
anat succeint, ja que en cadascun d'aquests paradigmes hi havia 1'embri6 del

seglient, pero sense substituir-se per complet.

Veurem a continuacié una proposta sobre la manera com ha pogut tenir lloc

aquesta evolucio.
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Objectius

Els objectius que pretenem que s'assoleixin mitjancant l'estudi d'aquest modul
didactic sén els segiients:

1. Analitzar el context historic i social en qué ha evolucionat l'atenci6 a la
dependéncia, prenent com a referéncia les mesures legals més significati-

ves d'aquest ambit des del segle XIX.

2. Identificar les etapes historiques que permeten situar les politiques
d'atenci6 a la dependéncia segons el proposit dominant en cadascuna
d'aquestes politiques d'atencio.

3. Saber en que consisteix el reconeixement del dret a I'atenci6 a les persones
en situaci6 de dependeéncia en 1'ambit constitucional, al llarg de les etapes

historiques plantejades en l'objectiu anterior.

4. Coneixer els agents més rellevants que tenen un paper important en el

disseny de les politiques d'atencio a la dependeéncia.

5. Discutir quines son les tendencies observades en les politiques d'atencio a
la dependeéncia tenint en compte el context d'agents d'influéncia que hem
descrit en I'objectiu anterior.
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1. Historia del reconeixement constitucional a
l'atencio i proteccid de les persones en situacio de
dependeéncia

La historia de les politiques de dependéncia esta vinculada al context evolu-
tiu de les politiques socials. Aquest context té un equilibri sempre entre les
demandes dels col-lectius marginats i la disposicié dels estats a intervenir a
favor seu, segons que es reconegui que la conjuntura economica és favorable

per a fer-ho o no.

L'acci6é de l'estat sobre la situacié d'aquests col-lectius sol respondre a dues
raons. En primer lloc, al manteniment de la pau social davant grups socials que
es mostraven molt bel-ligerants en la defensa dels seus drets. En segon lloc, a la
finalitat d'ajudar 'economia nacional incorporant certs col-lectius que estaven
al marge del sistema productiu, sia com a ma d'obra o com a materia de treball

en les anomenades indiistries de servei huma.

Reflexio

Per a molts autors de la teoria social de la discapacitat, vinculats al Moviment de Vi-
da Independent, aquesta ultima raé ha estat el principal motiu d'aquestes mesures
d'intervencié sobre les persones en situacié de dependéncia, cosa que ha donat lloc al
sorgiment de les industries del tercer sector o servei huma. Aquestes indastries tenen la
funcié declarada de rehabilitar i inserir aquestes persones en la societat, pero en la majo-
ria dels casos responen a unes funcions latents que solen ser més a prop dels interessos
dels gestors i professionals que desenvolupen aquesta feina. Per a un tractament més am-
pli d'aquesta perspectiva critica de 'anomenada indiistria de la discapacitat, llegiu Stone
(1984) i Wolfensberger (1989).

Aixi, a Espanya, les persones en situaci6 de dependéncia han estat objecte
d'un ampli conjunt de mesures legals que responien a cada moment a diversos
factors, entre els quals destaquen la conjuntura economica i la visi6 social que
llavors es tenia d'aquests ciutadans. Per comencar ens centrarem en la visio i
el marc legal que han ofert les diferents constitucions espanyoles sobre aquest
col-lectiu al llarg de la historia.

Lluita social de col-lectius discriminats

En la historia de les democracies modernes ha estat habitual que hi hagi hagut grups
socials discriminats per diferents raons que s'’hagin organitzat per aconseguir el reconei-
xement i respecte dels seus drets civils. Els més antics sén el moviment vinculat a les
identitats nacionals i el moviment obrer a favor dels drets dels treballadors, sorgits
tots dos al segle Xix. En el periode finisecular va tenir I'origen el moviment feminista
organitzat, que ha experimentat diverses etapes i transformacions al llarg del segle xx.
En la segona meitat del segle passat van tenir I'auge més gran nombrosos moviments
de lluita pels drets civils de minories discriminades per rad de raga, orientaci6 sexual,
identitat cultural, etc. A aquest altim grup hi correspon, com hem vist, el Moviment de
Vida Independent, que, sorgit als Estats Units i la Gran Bretanya als anys seixanta, lluita
pels drets civils de les persones en situacié de dependencia.
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1.1. L'enfocament constitucional als segles XIX i XX

La Constitucié de 1812 reconeixia la responsabilitat de 1'Administracié en
l'atencié de pobres i desvalguts creant asils i hospicis i vigilant-ne les bones
practiques. Aquests principis constitucionals es van desenvolupar en succes-
sives lleis de beneficiéncia, el 1822 i el 1849, durant les etapes de governs li-
berals.

A finals del segle X1X, 'Administracié comenga a mostrar una preocupacio crei-
xent per la situacié dels treballadors que havien adquirit una situaci6é de de-
pendéncia (d'invalidesa, segons terminologia de I'época) com a conseqiiéncia
de la seva activitat laboral. Aquesta preocupaci6 es tradueix en mesures com
la Llei d'accidents de treball de 1900, que incloia el concepte de risc laboral i
reconeixia el dret a la indemnitzaci6 i al pagament de 1'assistéencia medica fins
que la persona tornés a la feina o fos declarada incapacitada permanentment.
No obstant aix0, aquest projecte legal no aclaria com es cobririen aquestes des-
peses, si mitjancant asseguranca obligatoria, defensada pel moviment obrer, o
per mitja de companyies privades d'assegurances (Porras, 2006, p. 397). L'abast
iel financament dels sistemes de previsio social van ser objecte de controversia
en un procés que va tenir com a resultat la implantacié progressiva del sistema

de seguretat social al llarg del segle passat.

A partir de la Llei d'accidents de treball de 1922 es funden els primers centres de
rehabilitacio i reeducaci6 funcional per als accidentats a la feina, com 1'Institut
de Reeducacio Professional d'Invalids del Treball (IRPIT) (Porras, 2006, p. 401),
que va ser el germen de posteriors centres de serveis per a persones en situacio
de dependéncia.

La Constitucié republicana de 1931 va donar rang constitucional a l'atencio
en cas de malaltia, accident, atur forcds, vellesa o invalidesa en l'article 46
sobre els drets i obligacions dels treballadors. El desenvolupament d'aquests
sistemes de proteccid social van quedar paralitzats durant la Guerra Civil i
en la primera etapa franquista a causa, sobretot, de la dura postguerra i de
l'aillament internacional. En general, aquesta etapa es va caracteritzar per una
tornada a les institucions de beneficeéncia i asil del segle XIX financades per
col-lectes i gestionades principalment per 1'Església.

Durant el desenvolupisme dels anys seixanta, aprofitant una conjuntura eco-
nomica més favorable, el regim franquista va impulsar la seva particular ver-
si6 d'un model de proteccio6 social per mitja de la Llei de bases de la segure-
tat social, el 1963, que van ser els fonaments de la moderna seguretat social
espanyola (Jiménez Lara i Huete Garcia, 141). Pel que fa a la diversitat funci-
onal, la Llei de bases va prendre, segons Casado, un compromis d'ampliacié
de l'atenci6 d'aquells casos de naixement o que no estiguessin necessariament

relacionats amb l'activitat laboral, encara que, en un primer moment, aquesta
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extensio de la proteccié quedava subordinada a la col-laboracié d'altres insti-
tucions sindicals, eclesiastiques o privades, la qual, al principi, no va arribar
a tenir lloc (Casado, 2003).

En tot cas, la Llei de bases va implicar, amb el temps, la reactivacié d'un pro-
grama de politiques socials que, entre moltes altres circumstancies, incloia les
situacions de dependéncia (subnormalitat, invalidesa o minusvalidesa, segons el
terme de moda a cada moment), amb independéncia de I'origen que tingues-
sin, si bé el nivell de proteccié va continuar essent en la majoria dels casos

insuficient.

Aquestes politiques socials es van dividir, grosso modo, en dos ambits d'acci6:

e Prestacions economiques i beneficis fiscals.

e Serveis, fonamentalment sanitaris o educatius, oferts per mitja de centres

tecnics especialitzats.

La Constitucié de 1978 es comprometia especificament amb les persones en
situaci6 de dependeéncia (disminuits) en l'article 49 en l'atenci6 especialitzada
que requerissin per a beneficiar-se dels mateixos drets que tots els ciutadans.
En aquest article es van basar les politiques especifiques de dependeéncia més
importants de la primera etapa democratica, com la Llei d'integraci6 social
dels minusvalids (LISMI) de 1982.

D'altra banda, l'abast del sistema public de seguretat social, definit en l'article Constitucié de 1978

41, continuava garantint les prestacions i l'assistéencia davant situacions de
. . . "Article 41. Els poders publics

necessitat, especialment en cas de desocupacio, cosa que va fer conservar en- han de mantenir un régim pu-

blic de seguretat social per a

cara durant un temps el requisit d'haver cotitzat en una ocupacio per a accedir X
tots els ciutadans, que garan-

a aquestes prestacions. La LISMI, pero, i sobretot la Llei sobre les prestacions teixi l'assisténcia i les prestaci-
. . . . , .. . ons socials suficients davant si-
no contributives de 1990 van fer, per fi, efectiva l'extensi6é del sistema de se- tuacions de necessitat, espe-

cialment en cas de desocupa-
cié. L'assistencia i les prestaci-
ons complementaries sén lliu-

res.

guretat social promesa en la Llei de bases de 1963.

Tant els serveis com les prestacions economiques volien complir el compromis

constitucional d'atenci6é especialitzada de l'article 49. Si bé la major part del
text de l'article es refereix a la previsio, el tractament i la rehabilitaci6, pro-
pi del model medic de la discapacitat, que va ser durant molt temps el domi-
nant, també es refereix a la integracio i al benefici dels drets que atorga a tots
els ciutadans aquest titol, cosa que planteja per primera vegada el paradigma
d'equiparaci6 d'oportunitats i no-discriminacié que s'intentara desenvolupar
en una segona etapa democratica amb la Llei d'igualtat d'oportunitats, no-dis-
criminaci6 i accessibilitat universal (LIONDAU) de 2003 i la Llei de promoci6
de l'autonomia i atenci6 a les persones en situacié de dependencia (LAPAD)
de 2006.
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Constitucio de 1812

"Article 321. Esta a carrec dels ajuntaments:

[]

Sise. Cuidar dels hospitals, els hospicis, les cases d'exposits i altres establiments de bene-
ficencia, sota les regles que es prescriguin.

Article 335: Toca a aquestes diputacions:

[.]

Vuite. Cuidar que els establiments piadosos i de beneficencia omplin el seu respectiu
objecte, proposant al Govern les regles que estimin conduents per a la reforma dels abusos
que observin."

Tot plegat ens permet plantejar que hi ha tres etapes en l'evolucio de les po-
litiques de dependéncia, tenint en compte els requisits que s'exigien per a ac-
cedir als mateixos drets que les persones considerades no dependents. Aquests
requisits deriven de l'atencio i els serveis proposats en cada constitucié per a
compensar la situacié de desavantatge social respecte a la resta dels ciutadans.

D'aquests requisits en direm portes d'accés la ciutadania.

1) Reclusid i marginaci6. Durant el segle XIX, les constitucions van plantejar
I'atenci6 a les persones en situacié de dependencia basant-se, igual que en
I'Antic Reégim, en l'internament en centres de beneficéncia, més com a mitja
de control social i eina de castig que no pas com a instrument de promoci6
social. Es dificil parlar, en aquest cas, d'algun mitja o accés a la ciutadania que
hi pogués haver a disposici6, ja que I'Administracié es limitava a garantir el
dret a la vida en condicions d'aillament i repressi6 social.

2) Rehabilitacioé d'accidentats. Durant la primera meitat del segle xX, les po- Constitucié de 1931

litiques socials espanyoles relacionades amb la situacié de dependéncia es van
<. . . L. et e s . "Article 46. [...] La Republica

centrar basicament en la indemnitzaci6 i la rehabilitaci6 dels accidentats del ha d'assegurar a tot ttPebaIIa-

dor les condicions necessaries

treball i els mutilats de guerra. Aixi ho mostren la Constitucié de 1931 i les \ A
d'una existencia digna. La se-

lleis socials del franquisme de postguerra. Encara que el nivell de proteccio va legislaci6 social ha de regu-
. . . . . . S L lar els casos d'asseguranca de
no va arribar a ser mai gaire alt, va implicar la introduccié d'una visi6 de la malaltia, accidents, atur forcés,

N : i1s vellesa, invalidesa i mort [...]."
dependéncia com una cosa que havia de ser rehabilitada o, d'alguna manera, ’ [--]

compensada per la societat. La porta d'accés a aquesta rehabilitacié per a re-
cuperar els drets i el reconeixement social es va basar en la demostracio o la
recuperaci6 de la capacitat funcional per a fer un treball productiu. Per a les
persones que no haguessin tingut mai 1'oportunitat de treballar, I'Gnica alter-

nativa continuava essent la reclusié familiar o en institucions benéfiques.
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3) Atenci6 especialitzada. A partir dels anys seixanta, les mesures legals sobre Constitucié de 1978

dependéncia van comencar a plantejar un conjunt de drets i serveis especi-
"Article 49. Els poders publics

fics, sobrepassant I'ambit de la rehabilitacié per al treball, que busquen, més o han de realitzar una politica

menys, la integracié de la persona en la societat normalitzada. La Constitucio de previsio, tractament, reha-
bilitacié i integracié dels dis-
de 1978 adquireix un compromis d'atenci6 especialitzada perque els depen- minuits fisics, sensorials i psi-
. . . - . quics, als quals han de prestar
dents tinguin els mateixos drets civils que la resta dels ciutadans. Aquest com- 'atencié especialitzada que re-

quereixin i han d'emparar es-
pecialment per al benefici dels

cratiques depenent de la manera com s'oferis aquesta atencié especialitzada: S'rsts que atotrgt;at al tots els ciu-
adans aquest titol.

promis es va assumir de dues maneres diferents en successives etapes demo-

e En ambient segregat. En la primera etapa democratica, fins a finals dels
anys noranta, es va estendre l'atenci6 especialitzada com una série de pres-
tacions economiques i serveis destinats a protegir la persona en situacio

de dependéncia encara que aixo impliqués aillar-la en ambients segregats.

¢ En ambient normalitzat. La segona etapa democratica, d'aquests altims
deus anys, entén l'atencid especialitzada com els serveis i les prestacions
destinats a promoure l'autonomia de la persona en entorns normalitzats.
S'obre aixi la porta de l'equiparacié d'oportunitats i no-discriminacié com
a accés a la ciutadania.

No obstant aix0, fins avui dia, el compromis de l'article 49 de la Constitucio
no s'acaba de complir perqueé la majoria d'aquests serveis es continuen oferint
en contextos segregats com escoles especials, centres especials d'ocupacio i
centres residencials.
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2. Agents del disseny de politiques d'atencio a la
dependeéncia

Com hem assenyalat al comencament d'aquesta unitat, 'evolucié de les poli-
tiques d'atenci6 a la dependeéncia seguia una trajectoria historica impulsada,
d'una banda, per la determinaci6 i l'interés de determinats actors socials i, de
l'altra, per la conjuntura economica del govern de torn. En aquest apartat veu-
rem que els agents i les circumstancies que entren en joc en el plantejament,
el disseny i la implantacié d'aquestes politiques son molt diversos i estan re-
lacionats entre si. La llista podria ser interminable, perd també és cert que,

atenent la influéncia i importancia que tenen, podem limitar el conjunt a sis:

e Valors i representacions presents en el disseny de politiques socials
e Tecnics professionals especialitzats

e Participaci6 de families i associacions

¢ Conjuntura economica

¢ Descentralitzaci6 autonomica

e Agents internacionals. Les Nacions Unides i la Uni6 Europea

2.1. Valors i representacions presents en el disseny de politiques

socials

El segle XIX es caracteritza per una visid negativa de les situacions de depen-
déncia, hereva de tradicions que consideren "la deficiencia fruto de causas
ajenas al hombre, p. e., del pecado, castigo de los dioses, del demonio, etc.,
y, por tanto, situacién incontrolada e inmodificable, lo cual se traduce en
rechazo, segregacion, etc." (Aguado, 1995, p. 26).

Aquesta visi6 obeia a una voluntat generalitzada d'evitacio i rebuig envers la
dependéncia fisica o mental com a part intrinseca a l'existéncia humana, que
assumia que els individus que la tenien no eren ciutadans plens i que no arri-
barien a ser-ho mai. El terme anormal era el més utilitzat comunament, sobre-

tot si es tractava de dependéncia congenita.

No obstant aix0, en el periode d'entreguerres, el caracter inamovible de la con-
dici6 del dependent, sobretot fisic, es va comencar a considerar una cosa més
reversible. Després de la Primera Guerra Mundial van comencar a Europa els
primers timids programes de rehabilitacio (Stiker, 1999), basats principalment
en l'adopcié de protesis i en la cirurgia restauradora, dirigits als mutilats de
la guerra, que, de manera gairebé immediata, es van importar a Espanya en

profit de les victimes dels accidents de treball. Malgrat tot aix0, va continuar

Vegeu també

El concepte d'anormalitat
I'ampliem en el modul didactic
"Feminisme i politiques de la
dependéncia" especificant-ne
la repercussié contemporania.

Lectura recomanada

H.-J. Stiker (1999). A history
of Disability. The University
of Michigan Press.
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predominant l'actitud d'aillament i institucionalitzaci6é de les persones amb
diversitat funcional, almenys fins a 1'eventual moment en qué aconsegueixen
la rehabilitacié funcional.

Aixo constitueix 'anomenat model meédic, que aborda la dependéncia com
a malaltia, fruit de causes naturals o biologiques o ambientals, i per tant,
com una situacié modificable, cosa que es traduia en prevencio, tractaments,
integraci6 i, sobretot, una ferma i inalterable voluntat del pacient de canviar
la seva situaci6 de dependéncia, de la qual només es percebia la part negativa.

De mica en mica, a partir de la Segona Guerra Mundial, i a Espanya a partir
de la transicié democratica, els programes de rehabilitacié van anar ampliant
el camp d'accié cap a l'objectiu de la integraci6. Es van comencar a tenir en
compte les variables ambientals i psicosocials per a facilitar el ple desenvo-
lupament de les capacitats de la persona. Per a aix0 es van continuar duent
a terme programes de rehabilitacié i reduint les exigencies funcionals de cer-
tes activitats, com estudiar o treballar, sia en centres especials o en ambients

normalitzats.

Finalment, als anys setanta a Europa i als noranta a Espanya, l'atenci6 dels
investigadors sobre les variables ambientals que influeixen en la situaci6é de
dependéncia, al costat de les demandes de les associacions i els moviments
civils, va donar un altre impuls a la reivindicaci6 de drets. Les seves reclama-
cions s'han centrat, sobretot, en el dret a participar en el disseny social, que
fins llavors havia estat excloent perqué no tenia en compte les necessitats de
les persones amb deficieéncies, i en el dret a disposar de tots els suports tecnics
i humans necessaris per a tenir una vida independent amb la resta de ciuta-
dans, inclosos en la comunitat. D'aquesta manera sorgeix el paradigma de
l'equiparaci6 d'oportunitats i la no-discriminaci6, que sén els principis que
promouen les politiques socials més inclusives i recents.

2.2. Tecnics professionals especialitzats

Des de la visi6 negativa de la dependencia de finals del segle XIX i principis del
XX, es va impulsar un programa per a reconeixer i prevenir les causes de la de-
ficiencia. Aquesta recerca etiologica s'inscrivia exclusivament dins la practica
medica, de manera que la medicina va ser el primer i, llavors, Gnic coneixe-

ment al qual es va reconéixer autoritat en aquest aspecte de la vida humana.

Les institucions i els asils benefics van anar professionalitzant el seu personal
i introduint personal sanitari en lloc del tradicional procedent del clero que
governava aquests centres durant I'Antic Régim. A més, tenint en compte el
compromis creixent de 1'Estat amb la gesti6 i el financament d'aquests centres,

s'imposava establir uns criteris clars d'ingrés en aquestes institucions, que es
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van establir per mitja de diagnostics medics, amb la finalitat de discriminar
els "valids" per a la societat i els que no ho eren i que, per tant, s'havien de
tenir tancats.

Amb l'aparici6 i 'auge del moviment rehabilitador, els metges, sense aban-
donar els seus diagnostics clinics i la gesti6 dels centres, van comengar a pro-
moure el desenvolupament de les capacitats i la reeducaci6 funcional dels
residents, aplicant téecniques noves d'ortopeédia, cirurgia correctiva, entrena-
ment fisic, etc., sobretot en ferits de guerra i accidentats laborals.

Per exemple, a Espanya, una de les primeres reivindicacions dels metges
va ser que s'establis un servei de reeducaci6 funcional per a accidentats a
la feina que es va traduir en la creaci6é de I'RPIT, com hem vist en el punt
anterior. Malauradament, les conseqiiencies derivades de la crisi de 1929
ila falta de confianca dels contractistes van fer que les poques persones
beneficiaries d'aquest servei tinguessin dificultats de trobar ocupaci6.
No obstant aix0, aquest institut va sobreviure al llarg del segle passant

per diverses vicissituds i diversos noms.

Al metge que té un paper des del segle XIX en aquesta educacio s'hi afegeix, a
partir dels anys vint, el pedagog, que reivindica la seva importancia. En 1'ambit
de la diversitat funcional sensorial i intel-lectual, I'educacio especial obté carta
de naturalitzacio (Aguado, 1995, p. 160), i estableix de mica en mica el para-
digma pedagogic que es fondra amb el rehabilitador després de la Segona
Guerra Mundial. A Espanya, el servei d'educaci6 especial es limita a propostes
aillades en algunes institucions educatives privades com, per exemple, l'aula
d'alumnes anormals annexa des de 1921 a 1'Escola Normal de Madrid, vincu-
lada a la Institucién Libre de Ensefianza, per a educacio de deficients, formacio

d'educadors i, des de 1931, professors de sordmuts.

El periode posterior a la Segona Guerra Mundial es caracteritza per l'ampliacio
de l'ambit de rehabilitaci6, no solament la fisica siné també la psicologica i
la social, i promou la fusié d'equips multiprofessionals en qué psicolegs i
pedagogs col-laboren amb els metges.

Més endavant, durant les décades dels anys setanta, vuitanta i noranta, s'hi
van afegir professionals procedents de les ciéncies socials i de la conducta
com el treballador social i el terapeuta ocupacional, que promouen la desinsti-
tucionalitzacié i la intervencié comunitaria. Segons explica Aguado, la inter-
vencié comunitaria consisteix en un nou enfocament de 1'activitat de 1'expert
(metge, psicoleg, pedagog, als quals aviat s'afegira el treballador social i el pro-

fessional sociosanitari) envers l'acci6 sobre les variables que fan apareixer la
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discapacitat. La prevencio, la implicaci6 familiar i el tractament en I'entorn ha-
bitual passen a ser els objectius prioritaris dels professionals de I'ambit (Agua-
do, 1995, pp. 208-215).

A Espanya, la introduccié d'aquests professionals socials ha implicat avencos
en la integraci6 de les persones amb diversitat funcional, sobretot tenint en
compte l'enfocament comunitari de la seva activitat, pero també hi ha hagut
moltes vegades que no han tingut una altra possibilitat que gestionar els tra-
dicionals segregats serveis i prestacions de sempre, cosa que ha limitat la seva
capacitat potencial de promoure el canvi social.

D'altra banda, fins fa ben poc és quan han proliferat més els centres d'atencio
a deficients, aprofitant la bona predisposici6 de les administracions pabliques
per a financar el desenvolupament de l'anomenat tercer sector o sector de ser-
vei huma. Aixo ha provocat que l'extensioé de l'activitat d'aquests equips mul-
tiprofessionals fora dels limits fisics i significatius dels vells internats no ha-
gi implicat, en la majoria dels casos, un canvi significatiu en la inclusié en
ambients normalitzats de les persones amb diversitat funcional. Més aviat ha
significat una extensi6é epidermica, descentralitzada i diversificada del model

institucionalitzador de sempre.

D'aquesta manera, la major part de la confianca de les administracions pt-
bliques, a I'hora de dissenyar les politiques per a les persones amb diversitat
funcional i dependéncia, esta posada en aquests tecnics i experts proveits,
reorientats i inserits en la comunitat per a complir el compromis social de
proveir educaci6 adequada, ocupacio, oportunitats, etc., aquest col-lectiu.

2.3. Participacioé de families i associacions

En una primera etapa, fins als anys seixanta, les associacions de 1'ambit de la
diversitat funcional van ser fundades de dalt a baix, per iniciativa de col-legis
professionals i seccions socials d'un altre tipus d'organitzacions (sindicats, par-
tits politics, etc.) devers els més desfavorits, principalment per dues raons.
D'una banda, el buit que les politiques publiques de 'Estat mantenia pel fet
de no cobrir les necessitats de suport técnic i huma de les persones amb di-
versitat funcional congenita, que no fossin ni accidentats laborals ni ferits de
guerra. D'altra banda, 1l'interes de certs col-lectius professionals, generalment
metges o pedagogs, que des del segle XIX eren reconeguts progressivament com

els experts en la materia.

Tant els experts, els metges i els pedagogs com les associacions de discapacitat
han viscut al llarg de la seva historia estretes aliances. A vegades eren els fa-
miliars els que acudien a ells com a primera font d'informacié i coneixement
per establir quins havien de ser els primers objectius i els més urgents com a
associacio. Altres vegades ha estat la mateixa comunitat experta, fins i tot la
mateixa indastria quirargica, protetica i farmaceutica, la que ha acudit direc-

tament als seus pacients i familiars com a clients potencials per promoure que
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s'associin i pressionin les institucions a favor de crear les infraestructures ne-
cessaries per a desenvolupar la recerca o la implantacié d'un determinat servei
que ells podien oferir.

Les primeres organitzacions en l'ambit de la discapacitat que es van crear no
eren propiament associacions de persones amb discapacitat, siné fundacions
o patronats que tenien principalment l'objectiu de prestar serveis de caracter
beneéfic o crear infraestructures per al desenvolupament de la recerca médica
que permetés en un futur oferir un tractament terapeutic eficag. Aixi, durant
la Segona Reptiblica es va crear el 1934 el Patronato Nacional de Cultura de
Deficientes, que acollia cecs, sordmuts, invalids i anormals mentals, i el 1938
es va fundar I'Organizacién Nacional de Ciegos de Espafia (ONCE), la preséncia
i la importancia de la qual arriba fins als nostres dies (Aguado, 1995, p.158).

oncE ONCE

La historia de 'ONCE és una mica excepcional en relacié amb la resta d'associacions Logotip de I'ONCE
espanyoles. Fundada durant la Guerra Civil per Ramoén Serrano Sufier, que llavors era

ministre, quan des d'un incipient govern franquista va unificar les diferents associa-

cions de cecs i per a cecs que hi havia fins aleshores, entre les quals destacaven el

Sindicat de Cecs de Catalunya, la Societat de Socors i Defensa del Cec i l'associacié

sevillana La Sevillana. La seva creacié havia de servir d'exemple del tipus d'institucié

nacional que havia de promoure el model d'estat social falangista.

L'Estat va cedir un permis exclusiu per a la venda del cup6é que permetia a l'entitat
financar-se i, alhora, donava feina als seus afiliats. A la practica, 'ONCE funcionava
com una "entidad de cardcter corporativo y con el objeto de gestionar un derecho de
explotacion [el cupd], bien que con el plus de servicios sociales para los afiliados" (Ca-
sado i Guillén, 1997).

En aquest sentit, es tracta d'una entitat externa dins les associacions, ja que tenia
entre els seus proposits declarats crear i administrar el lucre obtingut amb la venda
del cup6, encara que fos amb finalitats socials.

Als anys vuitanta es va produir un nou impuls en la institucio, que es va democratitzar
per dins i va estendre 1'abast a nous programes d'acci6 social i sensibilitzaci6 i, alhora,
va potenciar la seva imatge i marca empresarial.

No obstant aix0, a partir de la decada dels seixanta, la majoria de les associa-
cions es van anar desenvolupat al marge de l'Estat, encara que més endavant
hagin establert convenis amb 1'Administracié. La marca distintiva d'aquesta
segona generaci6 d'organitzacions de la diversitat funcional va ser la constitu-
ci6 de baix a dalt, és a dir, de la societat civil a les institucions administratives.
Precisament, per aquest origen civil, van desenvolupar, per primera vegada,
un vessant reivindicatiu davant les administracions, al costat del tradicional
vessant assistencial de prestacio de serveis, que continuava essent necessari

davant la insuficiencia dels sistemes legals de proteccio.

En origen, l'estructura d'aquestes associacions ha sorgit normalment graci-
es a la iniciativa privada de familiars, que generalment buscaven informa-
ci6 de suport mutu. La primera va ser FEAPS, fundada per iniciativa de pares
de nens amb diversitat funcional intel-lectual el 1959. Encara avui, el grau
d'associacionisme és més gran entre els nens, cosa que indica que els socis re-
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als son les families, que moltes vegades acudeixen a aquestes entitats perque
son les aniques que ofereixen els serveis que necessiten els menors (atencio

primaria, educacio especial, etc.) (Diaz, 2008, p. 189).

Atenent el tipus de discapacitat i 'edat, la pertinenca a una entitat as-
sociativa és més alta en el grup de nens de menys de sis anys amb ce-
guesa total: el 50% dels casos. La pertinenca també és elevada en els
nens que tenen paralisi en una extremitat superior (47%), en els que
tenen sordesa prelocutiva (34%) i en els que tenen alguna discapacitat
osteoarticular de la columna vertebral (20%). Només el 4% de totes les
persones amb diversitat funcional pertany a alguna entitat associativa.

Les associacions van anar pressionant I'Administracié perqué adoptés mesures
per ala provisio de serveis especifics per a cada discapacitat, sobretot en 1'ambit
de l'atenci6 educativa, gracies a l'interes dels seus familiars en la instruccié i la
rehabilitaci6 dels seus fills, de manera que van ser les primeres persones amb
diversitat funcional congeénita, no adquirida per accident de treball o ferida de
guerra, que eren objecte de mesures legals especifiques.

Dins la pedagogia, els especialistes en educacio especial van trobar uns valuo-
sos aliats entre els familiars de les associacions per a donar rang legal a la fei-
na que feien. Aixi, per exemple, el 1963 s'instaura l'especialitat de Pedagogia
Terapeutica en escoles de magisteri. D'altra banda, la definicié de I'educacio
especial es troba, per primera vegada, en una llei general d'educaci6 el 1970, i
el 1971 surt una normativa per a fer un cens d'alumnes deficients i inadaptats
que necessitin educaci6 especial. Normalment, 1'elaboracié d'aquest tipus de
projectes requeria que hi hagués institucions, potser privades al principi pero
que s'acabarien financant de les administracions publiques. D'altra banda,
s'observa que, la majoria de vegades, aquestes mesures legals no tenien gaire
més impacte que un simple reconeixement formal dels principis d'integracio,
rere els paradigmes dels quals es formaven els nous especialistes. La universa-
litzaci6 de les prestacions d'aquests serveis encara es faria esperar.

Un altre tipus de mesures que també es van promoure van ser les d'ajuda
economica a pares amb fills dependents a carrec seu, com el Servei Social
d'Assistencia a Menors Subnormals, creat el 1968. Aquest servei era, en prin-
cipi, independent de la seguretat social, segons la Llei de bases de 1963, que
no el preveia, pero s'hi va incloure a partir de 1974. Preveia, d'una banda,
l'assignacié d'una prestacié econodmica de 9 euros mensuals (el salari minim
interprofessional era llavors de 21,64 euros) per a ajudar els pares en les des-
peses d'educacio6 i recuperaci6é dels menors que tinguessin a carrec seu i, d'altra
banda, la creaci6 dels centres que havien de proporcionar aquests serveis. La

prestacioé economica va tenir certa consolidacio, mentre que la xarxa de cen-
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tres promesa va quedar de banda per falta d'inversi6é administrativa, de mane-
ra que finalment 'aportacié econdmica, de la qual no es va exigir mai justifi-
cacio, va perdre la naturalesa original (Casado, 2003).

El 1970 es va eliminar el limit d'edat dels beneficiaris d'aquest servei, i es va
passar a dir Servei Social d'Assisténcia a Subnormals. Encara que s'oferissin de
manera insuficient, el criteri selectiu per a rebre aquests serveis de rehabilitacié
i educaci6 ja no era haver cobrat un salari, com fins aquell moment, siné
una serie de necessitats especials que s'adscrivien als beneficiaris, mitjancant

diagnostic medic, independentment de la seva vida laboral.

D'aquesta manera, en la part reivindicativa, de reconeixement de drets i visi-
bilitzacio, les families i les associacions han anat tenint un paper significatiu
en el desenvolupament de les politiques d'atencio a les persones amb diversi-
tat funcional i dependéncia perque han fet incloure i actualitzar les seves ne-
cessitats en 1'agenda politica dels governs.

On s'ha desenvolupat més, pero, la feina de les organitzacions de la diversitat
funcional en aquesta etapa ha estat en el vessant assistencial, ja que les neces-
sitats percebudes del col-lectiu, com hem vist, no solien ser ateses per 1'Estat.
Aix0 ha influit de manera determinant en la implantacié material dels serveis
d'atenci6 rebuts. Quan, a partir de la transicio, es va anar creant el sistema
de serveis socials que tenim en l'actualitat, es van aprofitar aquestes estructu-
res que, de manera privada, ja atenien aquestes necessitats, de manera que
van passar de ser associacions d'ajuda mutua no lucratives a formar part de
'estructura del sistema d'atenci6 publica, financant-se de les administracions
publiques. D'altra banda, es van desenvolupar altres entitats, o es van formar a
proposit, per a tirar endavant projectes de més envergadura que feien impres-
cindibles més subvencions publiques per a posar-los en marxa.

Des de la perspectiva del dret a I'autonomia i a la inclusié normalitzada en
igualtat d'oportunitats, aquest procés ha tingut diferents conseqiiéncies que
analitzarem seguint Diaz Velazquez (2008). Segons aquest autor, les associaci-
ons de discapacitat a Espanya es caracteritzen pels trets segiients:

e Diversificacidé i atomitzacio, segons el tipus de discapacitat i les seves
necessitats concretes. Aixo té l'origen en 1'alianca d'aquestes primeres as-
sociacions amb la comunitat medica, que va influir en la seva orientacio
especifica segons el tipus de discapacitat, definida per mitja del diagnos-
tic medic. Aixo ha afavorit una dispersio cada vegada més gran dels esfor-
cos per defensar els interessos comuns del col-lectiu. També ha provocat
la creaci6é d'entorns d'activitat aillats, endogamics, que no afavoreixen la

integraci6 social plena de les persones amb diversitat funcional.

e Importancia de la preseéncia i el paper que han tingut els familiars.
Les entitats, com a prestadores de serveis, moltes vegades no responen

als interessos de les persones amb diversitat funcional, siné a una serie
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de necessitats basiques basades en les seves limitacions funcionals i que
normalment soén expressades sobretot pels seus familiars i no tant per elles
mateixes. D'aquesta manera, els serveis atenen necessitats especifiques de
la persona, pero responen realment als interessos dels seus familiars.

¢ Especialitzacid en la prestacié de serveis. Encara que al principi els as-
sociats perseguien canviar la realitat que els margina mitjancant la inter-
venci6 conjunta, de seguida van prendre consciéncia que el que era més
urgent era satisfer les seves necessitats, cosa que va abonar el cami perque
es convertissin en organitzacions prestadores de serveis. La professionali-
tat de la gestio era escassa, al principi, ja que es nodria principalment del
voluntarisme, a mesura que el financament puablic o privat ha anat aug-
mentant aquesta professionalitat, igual que l'estructura i la complexitat de
les associacions.
Finalment, la tendéncia habitual entre els afiliats ha estat considerar
aquestes entitats com a prestadores de serveis i d'establiment de relacions
d'ajuda mutua, i han deixat de banda, durant molt temps, la pretensio
reivindicativa de drets i de representaci6 davant les institucions i adminis-

tracions publiques.

e Gran renuencia a promoure la integracié en espais normalitzats o
la promocié de la vida independent i I'autonomia personal. Les en-
titats amb trajectories de fa més temps tenen estructures materials (cen-
tres, béns i immobles, treballadors, etc.) que procedeixen de models clas-
sics, que aposten per la insercié segregada abans que per la promoci6 de
I'autonomia en entorns normalitzats.

A més de la insercio segregada, les associacions tendeixen a prestar serveis
amb un model de concentracié estructural de recursos, com el defineix
Diaz, que afavoreix I'homogeneitzacié dels perfils de les necessitats dels
consumidors d'aquests serveis amb la finalitat d'oferir el mateix a tothom,
en un mateix lloc, en un temps raonable. Aquesta logica és rarament com-
patible amb el desenvolupament del projecte de vida particular de la per-
sona (Diaz, 2008, p. 187).

Finalment, 1'asseguranca d'aquesta prestacio de serveis procedia de la sub-
vencio i els convenis amb les administracions publiques, amb les quals
es contreia un compromis tacit de no assenyalar gaires deficiéncies en un

sistema en queé participaven les entitats associatives mateixes.

Per a recuperar el fi reivindicatiu original de moviment associatiu, es va ini-
ciar un procés de reagrupaci6 d'entitats en organitzacions més amplies, que va
culminar el 1997 quan es va crear el Comite Espanyol de Representants de Per-
sones amb Discapacitat (CERMI), com a entitat que aglutinava la majoria de
les associacions, unes tres mil, que hi havia a Espanya amb la finalitat d'erigir-
se com a oOrgan representatiu oficial de les persones amb diversitat funcional.
Aix0 ha contribuit, després de molts anys d'immobilisme, a una reactivacio

del vessant reivindicatiu de drets, que ha implicat el comencament d'una no-
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va etapa en l'abordatge de les politiques d'atenci6 a les persones amb depen-
déncia, més compromesa en la lluita contra la discriminacio6 i la supressio de
barreres en ambients normalitzats.

Reflexio

No obstant aix0, en vista de l'origen constitutiu del CERMI, és a dir, entitats de vell en-
cuny, especialitzades en la prestaci6 de serveis i anquilosades estructuralment en models
vells, el resultat ha estat que, a vegades, les seves propostes legislatives i politiques no
promouen sempre la garantia de drets segons el model de reivindicacié de l'autonomia
personal en entorns socials normalitzats. Per tot plegat, el CERMI es comporta com una
entitat que persegueix diversos objectius alhora, moltes vegades divergents i contradic-
toris entre si, segons les circumstancies i la conjuntura de cada moment, i que evita en
tant que sigui possible la critica a I'acci6 de les seves entitats constitutives i de les admi-
nistracions publiques que les financen.

2.4. Conjuntura economica

Una conjuntura economica favorable vol dir que els agents implicats en les po-
litiques d'atenci6 poden tenir més llibertat i recursos per a desenvolupar aques-
tes politiques a favor dels seus interessos. Els interessos divergents d'aquests
agents, pero, poden estancar el procés d'implantacio de la politica en qiiestio.
Per aix0, a més d'una situacié economica favorable, s'ha de donar la conjun-
ci6 d'interessos de dos d'aquests agents o de més perque la implantacié d'un
servei o el reconeixement d'un dret tingui un avenc significatiu. Per tant, el
que és important en relacié amb la conjuntura economica no és tant que sigui
favorable —en aquest cas hi entren en joc altres factors— com que no sigui des-
favorable, cosa que tendeix a paralitzar qualsevol desenvolupament en qual-

sevol direccio.

No obstant aix0, de vegades passa que els contextos de crisi econOmica sén
terra de conreu per a nous enfocaments en les politiques d'atenci6. Va pas-
sar aixi als anys setanta durant 1'auge del moviment de desinstitucionalitzacio
dels asils i sanatoris mentals, que va coincidir amb la crisi economica del pe-
troli. Moltes administracions van veure que el model d'atencié comunitaria,
que consistia a oferir els serveis d'atencié amb el principi de normalitzacio
en l'entorn local del beneficiari, podia ser molt més eficac i economic que el
model de concentraci6 de recursos i infraestructures en grans institucions re-
sidencials. La necessitat d'ajustar el pressupost en el context de recessio, afegi-
da a la perspectiva d'estalvi amb la clausura d'aquestes residéncies mentals, va
facilitar I'aveng¢ del programa de desinstitucionalitzaci6 de la diversitat funci-
onal mental. A Espanya, cap a finals dels setanta, també es van tancar molts
asils i manicomis, perd aquestes mesures no van ser acompanyades de la pro-
visi6é de serveis comunitaris, de manera que la responsabilitat de l'atencio als
malalts mentals va tornar a recaure, en el millor dels casos, en les families.
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Per tant, en aquest aspecte, el que afecta més directament les politiques
d'atencié és una conjuntura economica negativa. Va ser aixi durant la post-
guerra als anys quaranta, quan I'anica atencié provenia d'associacions tutela-
des pel régim i amb gran influéncia de 1'Església catolica, amb la caritat cristi-
ana com a motor principal.

La recessi6 economica dels anys setanta va obligar, a més, el Govern espanyol,
en plena transicié democratica, a fer uns durs plans d'ajustament de la despe-
sa publica que van afectar directament el desenvolupament dels centres i les
infraestructures necessaries per a oferir els serveis que es reconeixien en la Llei
de bases, de 1966, de manera que el que en principi es va pensar com un dret
subjectiu a reclamar una série de serveis no va anar més enlla de la implantaci6
d'un organ de gesti6 administratiu, I'mserso, que solament es va poder ocupar
realment de gestionar els escassos serveis que ja hi havia (Casado, 2003).

En definitiva, les politiques d'atencié sempre s'han caracteritzat per una cro-
nica insuficiéncia de recursos, que no ha desaparegut mai, ni en els peri-
odes més prospers de l'economia nacional. L'accés als serveis, tant si sén
de naturalesa reclusiva com assistencial o inclusiva, sempre va ser dificil a
causa de l'escassetat material d'aquests serveis. El reconeixement de drets i
d'equiparaci6 d'oportunitats sempre va ser restrictiu i conservador per a no ge-
nerar expectatives que les administracions i la resta de la societat no poguessin

complir.

2.5. Descentralitzacio autonomica

L'article 148.1.20 reconeix a les comunitats autonomes la competéncia en ma-
téria d'assistencia social. Els disset estatuts d'autonomia establerts després de
la promulgaci6 de la Constituci6é van assumir, basant-se en aquest article, els
serveis socials. Es va iniciar aixi un procés d'elaboraci6 i aprovaci6 de lleis en
les comunitats autonomes que responien, en general, a una estructura similar i
un proposit idéntic: la implantaci6é d'un sistema puablic de serveis socials, amb

elements comuns en totes les comunitats.

De 1982 a 1993, tots els governs autonomics van desenvolupar, mitjancant
lleis, els seus sistemes de serveis socials. Aquestes lleis tenien llacunes signifi-
catives en relaci6 amb alguns elements importants del sistema, com per exem-
ple el paper del tercer sector prestador de serveis socials, els mecanismes de
coordinacio i cooperacio6 interadministrativa, i la relacio del sector public i el

sector privat.

Amb el temps, aquests reglaments van anar incloent el principi
d'universalitat, en virtut del qual els serveis socials s'han de prestar a tots els
ciutadans que els necessitin, sense discriminacio, i el principi de subsidiarie-
tat, segons el qual la gestio dels serveis socials s'ha de desenvolupar preferent-

ment en l'ambit local, és a dir, als ajuntaments quan sigui possible.
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En els altims anys ha sorgit una nova generaci6 de lleis de serveis socials a la
Rioja, Asttries, Madrid i Marcia quan van reformar els seus sistemes, entre el
2002 i el 2003, i Navarra, Cantabria, Catalunya i les Balears, entre el 2006 i el
2009. Aquestes lleis declaren un compromis clar amb els plantejaments sobre
cohesio social i lluita contra I'exclusio. En totes aquestes lleis es produeix un
canvi important que es concreta, entre altres aspectes, en el segiient:

e Lasubjectivacio de dret, és a dir, estableixen la responsabilitat publica en
la prestaci6 d'aquests serveis, que es correspon amb el seu reconeixement

com un dret per als ciutadans.

e L'explicitaci6 de la participaci6 economica dels beneficiaris. Normal-
ment es garanteix un minim gratuit de cobertura i després s'estableixen

nivells de copagament segons la renda o el patrimoni del beneficiari.

e Lainclusio de la cartera de serveis i equipaments que formen el sistema.
Aix0 inclou centres de serveis, a més de programes d'intervencié comuni-

taria.

Es evident que el procés de descentralitzaci6 ha implicat un aveng favorable en
la promocio6 de la intervenci6é comunitaria, és a dir, en la posada a disposicié
de serveis i prestacions en l'entorn habitual del beneficiari. No obstant aixo, la
majoria d'aquests serveis mantenen una forta concepcio assistencialista, ja
que procedeixen de convenis de financament amb entitats associatives i ONG
que, com hem vist més amunt, conserven inércies de models segregatius. En
aquest sentit, s'ha d'assenyalar que el servei per a l'atenci6 a la dependéncia
en que inverteixen més les comunitats autonomes, un 68,6% del pressupost
total, és el d'atencio residencial (Imserso, 2005, p. 538), cosa que no afavoreix
precisament la inclusi6 segons el principi de normalitzaci6.

2.6. Agents internacionals. Les Nacions Unides i la Unio Europea

Com que les Nacions Unides (ONU) es van fundar sobre el principi d'igualtat
de tothom, historicament sempre ha estat receptiva a la demanda de drets
humans i justicia social que han anat sorgint des de la diversitat funcional.
Ara bé, aquesta atenci6 no s'ha escapat de 'esperit dels temps ni de la visi6 que
s'ha tingut de la diversitat funcional i la dependéncia a cada moment historic.

En una primera etapa, de 1945 a 1955, la dependéncia es veia exclusivament
com una situaci6 tragica de desavantatge, que es mirava d'eradicar per mitja
de la prevencio o la rehabilitacio.

A finals dels anys cinquanta, les Nacions Unides passen d'enfocar les qiiestions
relacionades amb la discapacitat des d'una perspectiva de beneficéncia a fer-ho
des d'una perspectiva d'assisténcia social, encara que en la Declaracid sobre
el progrés i el desenvolupament en 1'ambit social, de 1969, es reconeix el

dret a la prestacié de serveis de salut, seguretat social i assisténcia social amb
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la intencié de rehabilitar les persones amb diversitat funcional intel-lectual i
fisica a fi de facilitar-ne la integracié a la societat. Al principi no es va pres-
tar gaire atencio als obstacles socials que podrien sorgir a I'hora d'aconseguir
aquestes metes. Aquests primers principis de proteccié social coincidien amb
els que probablement van inspirar sis anys abans la Llei de bases de la seguretat
social en la proposta extensiva que feia de la protecci6 dels serveis socials a les
persones que no haguessin tingut possibilitat de cotitzar.

En el decenni de 1970, els drets humans de les persones amb diversitat funci-
onal van comencar a tenir més acceptacio en els organismes internacionals.
Es va adoptar el 1971 la Declaraci6 dels drets del retardat mental i el 1975 la
Declaraci6 dels drets dels impedits. Totes dues van preparar el terreny per a
la futura adopci6 d'un conjunt complet de principis, com la igualtat de drets
civils i politics amb la resta de la poblacio, I'accés a I'atencié medica, I'educacio
i el treball, la proteccié davant qualsevol tipus d'explotaci6, abus o tracte de-
gradant, el dret a viure amb les seves families i la participaci6 en la vida social
i cultural de les seves comunitats, que finalment anaven dirigits a integrar en

la societat les persones discapacitades.

Després de I'Any Internacional de les Persones amb Discapacitat, el 1982 es va
establir el Programa d'acci6 mundial per a les persones amb discapacitat. Es
tractava d'una estrategia global per a millorar la prevencié de la discapacitat,
la rehabilitaci6 i la igualtat d'oportunitats, subratllant la necessitat de fer-ho
des d'una perspectiva de drets humans. Com a novetat es va reconeixer més
clarament l'imperatiu d'eliminar els obstacles socials que impedien la plena
participaci6 de les persones amb discapacitat. L'aplicacié d'aquest programa
comportava estrateégies a llarg termini integrades en les politiques nacionals
de desenvolupament socioeconomic, activitats de prevencio, i legislacié per a
eliminar la discriminaci6 en l'accés als serveis, la seguretat social, 'educacio
i l'ocupaci6.

Encara que no s'esmenta explicitament en els seus principis inspiradors, la
LISMLI, el 1982, comparteix molts d'aquests principis, com per exemple el prin-
cipi d'equiparacié d'oportunitats per mitja de suports complementaris, més
enlla de la rehabilitaci6, que garanteixin la igualtat real de drets.

Durant la década segiient, les Nacions Unides encoratgen els seus estats mem-
bres a aplicar el Programa d'acci6 mundial mitjancant informes i iniciatives
que donen importancia a diferents abordatges com és ara la prevencio i la re-
habilitaci6 i la perspectiva d'igualtat d'oportunitats i no-discriminacié. Aques-
ta diversitat d'enfocaments respon a la multiplicitat d'agents socials (organit-
zacions benéfiques, sanitaries, drets civils, etc.) que han anat participant en el
disseny i la redaccié de les resolucions de 'ONU sobre el tema de la diversitat

funcional i la dependeéncia.
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El 13 de desembre de 2006, 1'Assemblea General va aprovar la Convencio so-
bre els drets de les persones amb discapacitat. A causa de la continua discrimi-
naci6 de les persones amb discapacitat es va posar de manifest la necessitat
d'aprovar un instrument juridicament vinculant en que s'establissin les obli-
gacions dels estats de promoure i protegir els drets de les persones amb diver-
sitat funcional. Encara que estava en fase de redaccié quan es va promulgar
la Llei d'igualtat d'oportunitats, no-discriminacio i accessibilitat universal de
2003, aquesta normativa aplica moltes de les directrius de la Convenci6é en
I'ambit de la supressi6 de barreres socials i materials a la diversitat funcional.

En el procés de constituci6, encara en curs, la Uni6 Europea, com a organitza-
ci6 supranacional, ha anat adoptant les recomanacions de les Nacions Unides.
En aquest sentit, ha desenvolupat un conjunt de politiques socials a favor de
les persones amb diversitat funcional per mitja d'una serie d'iniciatives, pro-
grames i normes. Aquestes politiques han estat financades pels Fons Estructu-
rals de la Uni6 Europea i han tingut un impacte significatiu a Espanya fins fa
ben poc, ja que el seu producte interior brut (PIB) per habitant era inferior al
75% de la mitjana comunitaria, i per tant, complia els criteris de subvenci6. A
partir de 2004 es va produir I'ampliacié a I'Europa dels Vint-i-cinc i la mitjana

del PIB espanyol ja havia crescut per sobre dels criteris de subvencio.

Els programes d'accio de la Uni6 Europea tenen com a objectiu prioritari pro-
moure l'ocupacié de col-lectius en risc d'exclusio, com les persones en situacio
de dependencia. Tenen una durada determinada, prorrogable, i un pressupost
tancat al qual la Uni6 contribueix amb una part. Bona part dels projectes i
centres d'ocupaci6 especials d'Espanya reben subvencié europea. Alhora, les
reformes d'accessibilitat fetes en el transport, les estacions de ferrocarril i els
aeroports han estat financades en part pels Fons Estructurals.

De moment no hi ha reglaments ni directives especifics rellevants sobre di-
versitat funcional en el dret comunitari, encara que n'hi ha molts que tenen
articles que determinen els drets que tenen en I'ambit en qué sén aplicables,
cosa que té importancia ja que les resolucions i les directives sén vinculants
per als estats destinataris. En canvi, si que hi ha resolucions especifiques del
Consell Europeu que, encara que no sén vinculants, expressen tendeéncies o

recomanacions que han de seguir els estats membres.

e Resoluci6 del Consell, de 15 de juliol de 2003, sobre el foment de
I'ocupacio i de la inclusi6 social de les persones amb discapacitat.

e Resoluci6 del Consell, de 6 de maig de 2003, sobre l'accessibilitat de les
infraestructures i les activitats culturals per a les persones amb discapacitat.

e Resoluci6 del Consell, de 5 de maig de 2003, sobre la igualtat
d'oportunitats en educaci6 i formaci6é per als alumnes i estudiants amb

discapacitat.
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e Resoluci6 del Consell, de 6 de febrer de 2003, sobre accessibilitat electro-
nica i millora de l'accés de les persones amb discapacitat a la societat del

coneixement.
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3. Tendencies observades en el disseny i 'aplicacié de
politiques d'atencio a la dependeéncia

En l'actualitat, la interacci6 i la dinamica del sistema d'agents que acabem de
descriure fan que hi hagi una série de tendéncies que apareixen sempre amb
intensitat variable en les politiques d'atenci6 a la dependeéncia, sia a 1'hora
de dissenyar-les o d'implantar-les. Aquestes tendéncies observades son les se-
glients:

¢ Reconeixement de l'autoritat experta. La dependéncia és una situaci6
que apareix en la vida de manera no esperada i que sol generar incertesa
i desassossec, tant en la persona que la viu com en l'entorn familiar i co-
munitari. Com passa amb totes les coses, a priori, desconegudes, 'estudi de
la dependencia en la diversitat de formes que té ha donat lloc a la creacio
d'un cos d'experts en la materia en el qual es tendeix a confiar a 1'hora
de dur a terme qualsevol acci6, com posar en marxa un servei o avaluar
l'impacte d'una mesura d'antidiscriminacio.
L'autoritat medica i la pedagogica continuen essent les més reconegudes
des de fa gairebé dos segles, encara que la psicologia i les ciéncies socials
han adquirit importancia en les tltimes decades. També des de l'activisme
pels drets civils es reclama sovint el reconeixement de les persones amb
diversitat funcional com a auténtics experts en la gestio de les seves propies
vides.
Finalment, les comunitats d'experts no sén entitats monolitiques i invari-
ables, encara que conservin ineércies del passat, siné6 que evolucionen en
relaci6 amb altres comunitats investigadores i segons les demandes que
els transmet la societat.

¢ Integracié per mitja de rehabilitacié i ocupacid. La integracié de les
persones amb diversitat funcional sempre s'ha vinculat a la seva capacitat
productiva en una feina remunerada, com si l'ocupacié fos l'tnica clau
d'accés a tots els altres drets socials.
Fins a finals dels anys seixanta, a Espanya, els accidentats de treball van ser
les iniques persones en situacié de dependéncia que van rebre alguna co-
sa més que asil caritatiu, en forma de serveis de rehabilitaci6 i reeducacio
funcional. A partir dels anys setanta, amb les primeres normes sobre quotes
d'ocupacio6 reservades i centres especials de treball, es comenca promoure
la integraci6 laboral per a totes les persones amb diversitat funcional, en-
cara que no siguin accidentats laborals. Molts dels programes d'acci6 eu-
ropeus que s'han aplicat a I'Estat espanyol estan orientats a 1'ocupacié de
persones en situacié de dependéncia.
Encara que, d'altra banda, s'han aprovat mesures que reconeixen drets a
prestacions sense necessitat d'haver cotitzat, com passa amb la LISMI de

1982 o la Llei de prestacions no contributives de 1990, la veritat és que
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l'accés al moén laboral, si pot ser normalitzat, continua essent la via que
garanteix més bé els recursos necessaris per a una vida digna. Aixo genera
un desavantatge social i economic important en les persones amb diver-
sitat funcional la dependéncia de les quals no els permet competir en el
mercat laboral normalitzat.

e Prioritat de permanéncia al domicili familiar. La historica omissi6é de
I'Estat en l'atenci6 a la dependéncia provoca que siguin les families les qui
habitualment assumeixin la responsabilitat d'assistir els seus parents.

En el context actual, en qué la inclusi6 social i la promocié de
l'autonomia solen ser compromisos assumits, almenys formalment, per
I'Administracio, s'observen dues tendéncies convergents. D'una banda, un
esfor¢ per portar els serveis d'atencio6 al domicili de la persona, per evitar,
en la mesura que es pugui, haver-la de traslladar a centres de fora del seu
entorn habitual. Aquests serveis estan més orientats a proporcionar un res-
pir als familiars en la feina de cuidar la persona que no pas a promoure'n
l'autonomia.

D'altra banda, hi ha tot un seguit de prestacions economiques no contri-
butives que es poden sol-licitar si s'és dependent, pero totes requereixen
que els ingressos anuals de la unitat familiar no superin un llindar minim.
El fet que aquest llindar s'apliqui a la unitat familiar i no a la persona in-
dividual implica gairebé sempre que la prestacio6 sigui més petita i, en els
casos de les persones amb un alt grau de dependencia, insuficient per a
cobrir les despeses dels recursos necessaris per a buscar feina o viure inde-
pendentment.

Darrere aquestes tendencies hi ha un model familiarista de les prestacions
socials que concep la familia, i no pas la societat, com la principal respon-
sable de garantir el benestar dels seus membres.

¢ Delegacio6 en organitzacions amb anim de lucre i sense. Les entitats as-
sociatives, com hem vist, van ser les primeres a prendre la iniciativa per
a proporcionar serveis a les persones en situacié de dependéncia. Les ad-
ministracions, per la seva banda, a mesura que han tingut una disposicié
creixent en la prestaci6 d'aquests serveis, han aprofitat les estructures i
I'experieéncia d'aquestes organitzacions per a confiar-los la seva bona gestio
per mitja de subvencions publiques.
Aix0 ha tingut dues conseqiiencies. En primer lloc, les accions en forma
de projectes o programes gestionats per entitats delegades no impliquen
la subjectivaci6é d'un dret, és a dir, que la provisié del servei és subjecta a
la bona disposicié de 1'Administracié a continuar financant l'entitat que
gestiona el servei i que la suspensio d'aquest servei és dificilment denun-
ciable davant els tribunals, encara que impliqui un greu perjudici per a la
persona.
En segon lloc, una excessiva dependéncia de la subvencié publica
d'algunes d'aquestes entitats actua moltes vegades de mordassa del vessant
reivindicatiu de drets que haurien d'exercir amb més intensitat les asso-

ciacions, segons el seu concepte originari. En els altims anys sembla que
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aquest vessant es comenca a recuperar, per mitja de l'organitzacié i la de-
fensa d'interessos comuns de totes les entitats associatives, encara que el
vessant assistencialista continua essent predominant.

¢ Discrecionalitat i prioritzaci6 dels casos més desfavorits en contra de
la universalitat. La cronica insuficiéncia material dels serveis d'atencio6 a
la dependéncia ha tingut com a conseqiieéncia directa que 1'Administracié
es veiés obligada a distribuir les ajudes amb criteris combinats de pobresa
i necessitat.
El que faria falta és que es distribuissin els suports segons les necessitats
particulars de la persona, tenint en compte el seu projecte de vida, de ma-
nera que l'accés optim a aquests recursos fos universal, com si es tractés

d'un dret subjectiu.
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Resum

La dependéncia com a objecte d'atencié de la politica social ha evolucionat
des de l'ocultaci6 i la marginacié que va experimentar a principis del segle
Xix fins a l'aplicaci6 de la perspectiva de drets, per mitja de politiques eficaces
de promoci6 de l'autonomia, a les albors del segle xx1. En aquesta trajectoria
evolutiva, pero, sembla que no s'acaba de sortir mai del punt de partida, de
deixar enrere etapes que ja haurien d'estar superades, sobretot pel que fa a la

inclusio social en entorns normalitzats.

En eludir la perspectiva de drets, o incloent-la-hi amb restriccions, demores,
desconfianca, etc., les politiques d'atencio a la dependéncia més avantguardis-
tes poden aixecar expectatives que a I'hora d'implantar-les queden reduides
per l'aplicacio, una vegada més, dels vells models de politiques assistencialis-
tes i de segregacio.

Malgrat tot, les politiques d'atenci6 a la dependéncia evolucionen. Ho fan com
si fossin capes que se sobreposen les unes a les altres i cobreixen aixi necessi-
tats de la persona amb diversitat funcional, a priori, diferents com la rehabi-
litaci6, l'autoatencio, 1'ocupacio, I'educaci6 o 1'oci, perd que al final s'acaben
encavalcant i acaben generant possibles aliances o conflictes d'interessos entre

els agents que les promouen.

Entre els agents més importants per al cas que ens ocupa hi ha, com hem vist,
grups de persones com els professionals especialitzats, els familiars, les associ-
acions i els patronats. També hi ha, pero, un altre tipus d'agents no humans,
diguem-ne estructurals, com la conjuntura economica, el marc administratiu
en que s'ofereixen els serveis socials, les instancies internacionals o la concep-

ci6 social de la diversitat funcional.
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Glossari

assistencialisme m Forma d'assisténcia, molt semblant a la caritat o beneficéncia, en
queé el destinatari és merament un receptor d'algun servei, subsidi, etc., que, suposadament,
n'alleuja la situaci6é de necessitat pero no el dota de les habilitats i els recursos tecnics i hu-
mans necessaris per a promoure'n l'autonomia. Aixo crea una clara situacié de dependencia
de l'individu o dels grups que reben aquesta assisténcia, cosa que no promou la dignitat, el
desenvolupament de projectes particulars de vida, etc.

autonomia f Capacitat de controlar, afrontar i prendre, per iniciativa propia, decisions
personals sobre la manera de viure d'acord amb les normes i preferéncies propies, i també de
desenvolupar les activitats de la vida diaria.

dependéncia [ Estat de caracter permanent en qué es troben les persones que, per raons
derivades de l'edat, la malaltia o la diversitat funcional, i lligades a la falta o a la perdua
d'autonomia fisica, mental, intel-lectual o sensorial, necessiten l'atenci6é d'una altra persona
o d'altres persones o ajudes importants per a fer activitats de la vida diaria, de la feina, de
I'educaci6 i de l'oci. La definicié que hi ha en la Llei 39/2006 de promocié de I'autonomia
i atencié a les persones en situacié de dependéncia iinicament fa referéncia al caracter per-
manent de la dependéncia en les activitats basiques de la vida diaria, i n'omet d'altres com
la feina, I'educaci6 o l'oci.

descentralitzacié autonomica [ Procés politic administratiu, iniciat en 1'etapa demo-
cratica a Espanya, pel qual certes competéncies administratives van passar de ser controlades
per 'Estat a ser administrades per les comunitats autonomes. Entre aquestes competéncies
hi ha l'educacio, la sanitat i I'atenci6 a la dependéncia.

diversitat funcional f Situacié que descriu el conjunt de diferéncies organiques i de fun-
cionament fisic, sensorial o cognitiu que presenten les persones el cos de les quals funciona
de manera diferent que el de la majoria.

Fons Estructurals de la Unidé Europea m pl Fons que atenen la finalitat d'afavorir un
grau més alt de cohesi6 economica i social en I'espai comunitari per mitja del cofinancament
de les politiques de despesa publica desenvolupades pels estats membres i dirigides a la con-
secuci6é d'aquest objectiu. El fi que tenien consistia a fer que els paisos del nord d'Europa
ajudessin els del sud a desenvolupar-se, cosa que havia de beneficiar tots els paisos de la Co-
munitat. Els paisos del sud, després del seu desenvolupament, havien d'importar productes
als del nord i crear aixi un nou mercat entre els membres de la Comunitat Europea.

institucionalitzacidé f Ingrés d'una persona en situacié de dependéncia en un lloc (ins-
titucid) per a ser atesa: resideéncia, hospital, centre especialitzat o no especialitzat. Esta de-
mostrat que el desarrelament radical que es produeix amb el mén exterior i la rutina diaria
institucional originen un progressiu procés de despersonalitzaci6.

intervencié comunitaria f Paradigma d'accié social orientat a la transformacié de les
variables que fan aparéixer la discapacitat. La prevencio, la implicacié familiar i el tractament
en 'entorn habitual passen a ser els objectius prioritaris dels professionals de 1'ambit.

model meédic de la discapacitat m Enfocament d'accié social que estableix que la per-
sona amb diversitat funcional és considerada una persona defectuosa o malalta que pateix
perqué no és normal i que la seva maxima prioritat és curar-se. El metge es converteix en
I'Gnica autoritat reconeguda que pot prendre decisions respecte a la vida del pacient.

model social de la discapacitat m Paradigma que promou la transformacié de la socie-
tat en lloc d'obligar els individus a fer que s'hi adaptin. La societat és responsable d'aportar els
recursos i els suports necessaris per a possibilitar la igualtat d'oportunitats i la no-discrimi-
naci6 de les persones amb diversitat funcional i dependéncia, conservant-ne les diferéncies,
sense necessitat d'exigir-los que es rehabilitin o que s'estiguin recloses en una institucié.

Moviment de Vida Independent m Moviment social sorgit als Estats Units i la Gran
Bretanya als anys seixanta que lluita pels drets civils de les persones amb diversitat funcional
en situaci6 de dependencia.

moviment rehabilitador m Paradigma molt vinculat al model medic que busca per mitja
de técniques quirargiques, ortopediques, d'entrenament fisic i cognitiu el desenvolupament
d'un seguit de capacitats que se suposa que sén indispensables per a ser autonom. Aquest
seguit de capacitats és determinat per una autoritat medica o psicologica, i també el nivell
minim de l'acompliment per a considerar que la persona és autonoma.

pensioé no contributiva f Vegeu prestacié no contributiva.
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perspectiva de drets humans [ Enfocament de les politiques d'atenci6 a les persones
amb diversitat funcional que promou mesures que garanteixen la igualtat d'oportunitats i la
no-discriminacio6 i rebutja mesures que promouen l'assistencialisme i la reclusi6.

politica social f Intervencié de l'estat en la societat. Com a plantejament reactiu, busca
la protecci6 social enfront dels efectes de la desigualtat i els desequilibris socials. Com a
plantejament proactiu, busca el progrés social.

prestacio no contributiva fPrestacié que no exigeix que hi hagi una relacié laboral
previa. Amb l'establiment d'aquesta prestacié es mira de protegir les persones, mancades de
recursos economics propis suficients, que no hagin cotitzat mai o el temps suficient per a
tenir dret a les prestacions d'ambit contributiu.

sin. pensié no contributiva

principi de normalitzacié m Principi d'acci6 professional adoptat per la politica social
pel qual tota acci6 sobre la persona amb diversitat funcional ha d'evitar qualsevol tipus de
segregacio i s'ha de dur a terme en entorns normalitzats de la comunitat amb la finalitat de
promoure la inclusi6é d'aquesta persona.

recursos humans m pl Conjunt d'ajudes per a dur a terme les activitats de les persones
amb diversitat funcional que impliquen, a més dels recursos técnics necessaris, la participacié
d'una altra persona que en faciliti I'acompliment.

recursos teécnics m pl Conjunt d'artefactes i sistemes artificials destinats a facilitar
I'acompliment d'activitats a les persones amb diversitat funcional en entorns normalitzats.
També se'n diu productes de suport o ajudes técniques.

resolucid juridicament vinculant f Resolucié que es pot reclamar davant els tribunals.

seguretat social f Sistema de protecci6 social de 1'Estat. La finalitat que té és garantir unes
prestacions socials concretes i individualitzades, per a fer front a determinades contingéncies
que poden situar la persona (i els qui en depenen) en situaci6 de necessitat. Engloba una
modalitat contributiva, d'ambit professional i amb financament sobre la base de cotitzacions
dels afiliats, i una modalitat no contributiva, d'ambit universal i amb financament sobre la
base d'aportacions dels pressupostos generals de 1'Estat.

tercer sector m Conjunt de les activitats economiques i empresarials que en l'ambit privat
duen a terme les entitats que persegueixen l'interes col-lectiu dels seus integrants o bé 1'interes
general economic o social, o tots dos (Llei 5/2011). Aquestes activitats les duen a terme en-
titats sense anim de lucre com cooperatives, mutualitats, associacions, fundacions i ONG.
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