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Introduccién

Este trabajo plantea un andlisis de los periodos histéricos en la atencién socioeducativa
a las personas con diversidad funcional' (discapacidad) en Espafia. Analizamos qué acon-
tecimientos han marcado las diferentes visiones sobre las personas con discapacidad, que
han permitido el avance desde el “ocultamiento” y la exclusién, a la progresiva “visibili-
dad inclusiva”. Resaltamos la labor de diferentes profesionales que desde distintas ramas
del saber han reivindicado, a comienzo del siglo XX, la atencién social y educativa a es-
tas personas; presentamos los hitos significativos promotores de la progresiva inclusién
social, educativa y laboral de las mismas que ha permitido, por tanto, avances en el reco-
nocimiento de sus derechos.

Destacamos el papel que las propias personas con diversidad funcional han tomado en
la busqueda de protagonismo activo y, en la reivindicacién del espacio social necesario
para la defensa de sus derechos. La amplitud del periodo nos obliga, por cuestién de es-
pacio, dar tan sélo algunas pinceladas del estado de la cuestién. Comenzamos por la cre-

1. El término “diversidad funcional” comienza a implantarse en nuestro pais a partir del 2005, surge des-
de las propias personas con diversidad funcional (discapacidad) que reivindican su plena inclusién en la vida so-
cial, en igualdad de derechos y oportunidades que las personas sin discapacidad. Puede verse en la aportacién
de Romafach y Lobato, Diversidad funcional nuevo término para la lucha por la dignidad en la diversidad del ser
humano, 2005.
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acion de las primeras instituciones para su atencién destacando las aportaciones que Pe-
reira recoge en el Boletin La Infancia Anormal, fundado en enero de 1907, para ir avan-
zando en el tiempo hasta la entrada en vigor en nuestro ordenamiento juridico, 3 de ma-
yo del 2008, la Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, los
avances en la filosofia de Vida Independiente, asi como las Marchas por la Visibilidad de

la Diversidad Funcional.

Los inicios de la atencién a la “infancia anormal”?
a comienzos del siglo XX

La atencién y educacién a los nisios y nifias anormales, empleando la terminologia de la
época, surge en Espafia a finales del siglo XIX y principios del XX de la mano de muy
diversos profesionales preocupados por estos menores. Asi, desde diferentes disciplinas:
pedagogia, medicina, derecho, sociologia, psicologia, etc. se generan discursos definien-
do, clasificando y proponiendo medios de actuacién. Algunas de las figuras destacadas
en el campo de la educacion especial en estos inicios son, Carlos Nebreda en Madrid,
Agustin Rius en Catalufia y el extremefio Francisco Pereira. (Pozo Pardo, 1980:3-27;
Molina Garcia, 1992). En 1873, Nebreda visita la Exposicién Universal de Viena, y es-
tudia los colegios de educacién de idiotas en Francia, Alemania y Suiza. Educa junto a
Blasco y Huertas, a un sordomudo de nacimiento y ciego, al que logran que aprendiera a
leer y escribir, a trabajar en telares y encuadernacién. Nebreda establece junto al psiquia-
tra Pedro Espinosa y Martinez el primer centro de educacién del deficiente mental, con
un cardcter mds asistencial que educativo. Agustin Rius funda en Barcelona el Instituto
Meédico Pedagdgico para Nifios Atrasados. Francisco Pereira maestro en Parla, en su cla-
se tenfa a un muchacho con hidrocefalia que era el hazmerreir de compaifieros y adultos;
este muchacho murié como consecuencia de una borrachera y a Pereira le impacté enor-
memente lo sucedido y quiso hacer algo por estas personas. Solicité una Beca al Minis-
tro de Instruccién Publica, conde de Romanones, para estudiar en el extranjero, para ello
tuvo que opositar presentando la Memoria de titulo De la Educacion de la Infancia dege-
nerada. Antes de irse pronunci6 una Conferencia en la Escuela Normal Central de Ma-
estros de Madrid, el 21 de julio de 1904, con el titulo Necesidad y medios de establecer en
Esparia Escuelas para Anormales. En su discurso denuncia que los hombres se han preo-
cupado de ciegos y sordomudos; pero nada han hecho por ‘idiotas, imbéciles, cretinos, epi-
lépticos, atrasados, inestables, mentalmente débiles”, los cuales arrastran una vida tan mi-
serable “que puede decirse que apenas viven..., combatidos sin tregua por sus
imperfecciones y abandonados o castigados por una sociedad hasta cierto punto culpa-
ble”. Concluye en que: era necesario crear escuelas para nifios de mentalidad anormal, de-
biéndose fomentar la iniciativa privada; urgia hacer un llamamiento a la opinién publi-
ca, a las asociaciones cientificas, ayuntamientos, diputaciones y Estado; convenia crear
rdpidamente una asociacion para la educacién de estos sujetos y establecer una revista de-

2. Sobre el andlisis de esta nueva categoria infantil que despertd el interés de dmbitos profesionales tan
diversos como el médico, el pedagégico y el juridico, véase Del Cura, M., 2004, 223-299.
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dicada al mismo problema. Asi, junto a su hermano Amador Pereira, Francisco dirige en
1907 la revista La infancia anormal’ y crea en 1908 la escuela con el nombre de “Institu-
to Psiquidtrico-Pedagdgico, Sanatorio-Escuela para niﬁos, nifias y jévenes mentalmente
retrasados, esqulzofremcos psmastemcos nerviosos, etc”. Su Escuela Sanatorio® es la
primera institucién espaiiola de este género y nace tal y como indica Pereira ante la pa-
sividad prolongada de los poderes publicos en este asunto y con la finalidad de realizar
una obra educativa, cientifica y social pro nisios mentalmente anormales. La Escuela reci-
be un préstamo del Instituto Nacional de Previsién (Redondo, 1927) reconociendo que
merece ser fomentada y ampliada la obra cultural, social y de utilidad puablica que reali-
za. En 1930 se inaugura el Instituto Psiquidtrico Pedagégico de Chamartin. EI Institu-
to recibe la visita de la primera Semana Médico-pedagdgica ese mismo afio “en plena
mudanza y en plena instalacién”, presiden el acto el inspector provincial, Palancar, el Pre-
sidente de la Asociacién de Maestros de Madrid, Pedro Garcia Martin y los doctores
Amador Pereira y Mena, impartiendo sendas conferencias. Pereira (1930) habla del es-
tablecimiento y de sus ideas directrices, destaca el régimen familiar y de ejercicio cons-
tante de la libertad discreta; el tratamiento individualizado y continuo; cartilla biografi-
ca para cada alumno; gimnasia sueca-euritmica; personal educador interno,
verdaderamente especializado; clases de pocos nifios “(...) se ha querido que, en sus as-
pecto externo y en su distribucién interna, contribuya, en todo momento, a evocar y a
cultivar en el espiritu del nifio la idea de hogar, del hogar familiar” (p. 5). Un aspecto in-
novador es el inicio de un ensayo de clase ambulante, en automdvil propio, realizando ex-
cursiones para dar lecciones. Concluye su intervencion indicando la colaboracién médico-
pedagdgica, constante, completa y absoluta que se realiza en el Instituto.

Un primer acercamiento de la Administracién Espafiola a la situacion de estos nifios
se produce con el R.D. de 1902, por el que se aprueba el Reglamento del Colegio Na-
cional de Sordomudos y Ciegos. Se lamentan por no haber incluido un plan completo
de la ensefianza de los nirios anormales. Fue necesario que pasaran varios afios para que

por R.D. de 1910 se aprobara el Patronato Nacional de Sordomudos, Ciegos y Anor-

3. El Boletin La Infancia Anormal fue fundado en enero de 1907 en Madrid por iniciativa y bajo la direc-
cién del profesor y médico, ‘especialista en Psicopedagogia del nifio anormal”, Dr. Francisco Pereira Bote. En el
primer nimero de la revista se dirige “a los pedagogos, a los médicos, a los socidlogos, a todas las personas de
ideas humanitarias que se preocupen de la marcha de las modernas corrientes educativas” Este Boletin estd
consagrado al estudio de los nifios mentalmente anormales y de su educacién especial (segin reza en los ni-
meros de 1910 a 1934). En junio de 1958 una nota indica las tres etapas: La 12 época del Boletin estard en
Madrid de 1907 a 1950 dirigido por Francisco Pereira. La 22 época es cubierta en Guatemala, desde 1951 a
1954 bajo la direccién del Dr. Amador Pereira (hijo de Francisco Pereira). La tercera época se inicia en Mé-
xico en 1954, bajo la direccién también de Amador Pereira.

4. Bajo el titulo Infancia anormal, escuelas y sanatorios, se recoge una serie de trabajos de alumnos de De-
recho Natural de los cursos 1921-22 y 1925-26, que visitan algunos de ellos la Escuela Central de Anormales
y otros la Escuela Sanatorio. Escuelas de anormales por Juan Avila y Pla, abril 1926; Anormalidad de los nisios.
Visita a la Escuela de Anormales por Mariano Sainz Ayllén y Juan B. Aznar y Ruiz, (s.f); Necesidad de que el es-
tado proteja la educacion de los nifios anormales por Mariano Pastor y Herrera, mayo 1926; Enfermos mentalmen-
te anormales (visita a la Escuela Sanatorio de Chamartin) por Carlos Ramirez Sudrez, octubre 1921; La educa-
cion de los nirios mentalmente anormales por Federico Alonso Palomo, marzo 1922. Disponible en el Fondo
Antiguo del Departamento de Penal de la Facultad de Derecho de la UCM.
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males que sefiala la situacion de abandono y menosprecio en la que se encontraban estas per-
sonas y pretende favorecer a los débiles, capacitindoles para la normalizacion social. En el R.
D. de 1914, cambia su denominacién por el de Patronato Nacional de Anormales, y se
plantea la cuestién de la ensefianza publica de los mismos. Dentro de los anormales, in-
cluian a los ciegos, los sordomudos y los defectuosos mentales o anormales mentales; se
sefiala que son estos ultimos los que mds abundan y los clasifican en tres grupos, en fun-
cién de si son capaces de realizar alguna actividad ditil:

“1° Los defectuosos mentales casi incurables para el ejercicio de una actividad socialmente util, y
para los cuales, el tratamiento de tipo médico y de asilo tiene la mayor importancia. 2° Los imbéciles de
grado medio que son educables y capaces de realizar una actividad util. 3° Los débiles y retrasados
mentales cercanos del umbral de la normalidad”.

Se suceden los Reales Decretos con algunos cambios, asi el de 1917 divide el Patro-
nato en tres: sordomudos, ciegos, anormales. En 1920 las Cortes aprueban una partida
de 25.000 pesetas, aplicada en 1922 para crear la Escuela Central de Anormales.

Los nuevos centros con este caricter, plantean la necesidad de una formacién profe-
sional de estas personas, creindose talleres, granjas agricolas, etc., con el fin de ensefar-
les un oficio util. Los trabajos quedan orientados hacia la agricultura. Asi, se crea en 1921
una Granja Agricola en el Instituto Nacional de Sordomudos, Ciegos y Anormales dén-
de se les prepara para los oficios manuales para los que resulten aptos.

Merece especial mencién la labor educativa que llevé a cabo la Directora de la Es-
cuela Central de Anormales desde 1923 hasta 1970, Marfa Soriano Llorente y todo su
equipo, formado por maestras y médicos. En 1924 se aprueba el Reglamento de la Es-
cuela, y se instalan talleres de cartoneria, cesteria y marqueterfa. (Cabada Alvarez, 1992)
En 1933 Francisco Pereira crea la Agrupaciéon Espafiola de Padres y Protectores de
Anormales Mentales y de Enfermos Mentales, con la pretensién de que los poderes pu-
blicos se encargaran de la creacién de escuelas especiales e internados oficiales para estas
personas. Pero estas necesidades no eran atendidas, como Pereira expresa en la confe-
rencia pronunciada en 1935 en la sede de la Agrupacion a pesar de sus incansables es-
fuerzos desde 1904, tal y como él indica ante numerosas instituciones y plantea que hay
que seguir trabajando para acabar con la incomprensién y la insensibilidad de nuestros
seudogobernantes. Senala que la Escuela Central de Anormales no es la inica solucién al
problema, sino un inicio oficial, al contrario deberia poner todos los medios por desdo-
blarse en muchas otras andlogas. Asi lo presenta en el Congreso de Pediatria de San Se-
bastidn:

“(...) E1 Estado, y mucho mas si se llama democritico, tiene siempre el deber de educarlos con
arreglo a su situacién, capacidades y posibilidades, poniéndolos en condiciones de que sientan la satis-
faccién de vivir como miembros ttiles de una sociedad humana, (...) Cuando esto no se hace, lo que el
Estado se ahorra en escuelas especiales resulta insignificante en comparacién de lo que luego se gasta
de mds, y forzosa y perturbadamente, en asilos, en hospitales y en presidios. (...) El Congreso de Pe-
diatria reclama fervorosamente de los Poderes publicos que afronten, en la extensién y con los medios

necesarios, el tratamiento educativo cientifico de los nifios y jévenes mentalmente anormales o psico-
paticos” (Pereira, 1927, pp. 6-8).

Pereira, seiala las finalidades de la citada Agrupacion para salvar al mayor niimero po-
sible de los 135.000 nifios deficientes mentales que se puede calcular que tenemos. Entre ellas:
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“Establecimiento de la ensefianza de la Pedagogia de anormales en todas las Escuelas Normales de
Espana. Creacién y organizacion urgentes, en Madrid y en provincias, de las escuelas y de los interna-
dos de deficientes mentales que estadisticamente se necesiten. Creacién y organizacién en Madrid, ur-
gentisimamente e inaplazablemente, del primer internado especial para nifios anormales mentales pro-

fundos pobres de Espafia” (Pereira, 1935, p. 21).

Durante los afios cuarenta y cincuenta fueron las familias y los centros psiquidtricos
atendidos por érdenes religiosas los que se encargaron de las personas con discapacidad.
Su educacién a lo largo de la primera mitad del siglo XX se lleva a acabo en centros es-
peciales y ambientes segregados de la educativa ordinaria. Se presenta a estas personas
como sujetos “anormales”, “enfermos” que demandan un tipo particular y especifico de
escuelas, residencias, talleres, empleos.

Hitos en el largo camino hacia los Derechos Humanos:

periodo 1960 al 2000

A comienzos de los afios sesenta se inicia en toda Espafia un proceso de creacién de aso-
ciaciones constituidas por familiares de ‘nifios subnormales”. Estas asociaciones prodefi-
cientes surgen en Valencia, Madrid y otros puntos. El nimero crece a lo largo de los afios
sesenta y setenta y sus actuaciones se centran en promover actividades de asistencia, edu-
cacién, formacion y promocion social. En esta linea, en 1959, Carmen Gayarre Galbete,
abre un Colegio en Madrid, atendiendo a alumnos de estas necesidades desde preesco-
lar al mundo adulto. Instala en el centro un taller de encuadernacién y cartonaje con el
propésito de preparar a los adolescentes y adultos jévenes para trabajar y para adquirir la
competencia social suficiente para integrarse en su medio y sentirse utiles como perso-
nas. Consigue que el Ministerio le autorice una seccién de formacién profesional a titu-
lo experimental. En 1965 inicia una linea de colaboracién con el Ministerio de Trabajo
y el Programa de Promocién Obrera con los que promueve numerosos cursos de For-
macién Intensiva Profesional (FIP) para jévenes con deficiencia mental y de formacién de
monitores en técnicas especiales. Subraya la importancia de la adquisicién de competen-
cias sociales y la formacién en la autonomia personal necesarias para un trabajo. La ocu-
pacién laboral de la persona con refraso mental la considera una tarea de adulto y por lo
tanto con sentido productivo que debe comportar un salario, en todo caso una gratifi-
cacién como estimulo al trabajo. Con estas bases contacta con diversas empresas y se crea
asi en 1969 el primer centro de empleo protegido en Pozuelo de Alarcén dotado de va-
rios talleres: encuadernacién, imprenta, alfarerfa... También se toman medidas para pro-
mover el empleo de los trabajadores minusvdlidos siendo el Fondo Nacional de Protec-
cién al Trabajo (FNPT) el que desde 1968 asigna crecientes cantidades con este fin a
través de los sucesivos planes anuales.

A comienzos de los setenta la Escuela Nacional de Anormales pasa a llamarse Insti-
tuto Nacional de Pedagogia Terapéutica dependiente de la Direccién General de Ense-
fianza Primaria y se imparten clases de Formacién Preprofesional dirigidas a los nifios y
nifias de 10 a 15 afios y, clases talleres para los alumnos de 15 a 20 afios.

Durante esos afios setenta se expanden y coordinan las asociaciones credindose una
trama de apoyo mutuo. En 1974 se celebra la I Conferencia Nacional para la Integracién
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Social de los Minusvilidos: Minusval-74, con una Comisién dedicada al Empleo que
elabora un Informe-Propuesta de Medidas para la Integracion Social de los Minusvdlidos. Al
aflo siguiente se crea el Instituto Nacional de Educacién Especial, dependiente del Mi-
nisterio de Educacién, elaborindose en 1978, el Plan Nacional de Educacién Especial.
El Informe Warnock, publicado en el mismo afio en el Reino Unido, enfatiza en la obli-
gacién del sistema de proporcionar apoyos y medios técnicos y humanos para compen-
sar los déficit del alumnado en el acceso a los aprendizajes bdsicos imprescindibles para
afrontar la vida adulta. Se sustituye el término educacion especial por el de necesidades
educativas especiales. En ese mismo afio, se realizan las Jornadas Internacionales de Es-
tudio sobre el Empleo de los Deficientes Mentales, que sirven de base para la elabora-
cién del Plan Nacional de Empleo para Deficientes.

La consigna de la integracién y normalizacién supone la inclusién de las personas con
diversidad funcional en la vida social con pleno derecho y, por tanto, aceptando y respe-
tando sus diferencias. Poco después se crea el Instituto Nacional de Servicios Sociales
(INSERSO). Un hecho relevante fue la creacién a finales de 1977 de la Comisién Es-
pecial del Congreso de los Diputados para el estudio de las dificultades de las personas
con discapacidad psiquica y fisica.

Con la aprobacién de la Constitucién Espafiola, los valores democriticos y de dere-
chos se extienden a todas las personas. El articulo 49 establece:

“Los poderes publicos realizarin una politica de prevision, tratamiento, rehabilitacién e integra-
cién de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que prestardn la atencién especializada que
requieran y los amparard especialmente para el disfrute de los derechos que este Titulo otorga a todos
los ciudadanos”.

Después del intenso trabajo de la Comision, nace la Ley de Integracién Social del
Minusvélido LISMI que se aprueba el 7 de abril de 1982.

El Real Decreto 334/1985 de Ordenacién de la Educacién Especial marca otro hito
al establecer que el curriculum de Educacién Especial ha de basarse en todo caso en el
ordinario, si bien teniendo en cuenta las diferencias individuales. Se inicia en el curso
1985-86 el Programa de Integracién y se crea en 1986 el Centro Nacional de Recursos
para la Educacién Especial, dependiente del Ministerio de Educacién. En 1994, la
UNESCO y el Ministerio de Educacién y Ciencia Espafiol convocan la Conferencia
Mundial sobre Necesidades Educativas Especiales en Salamanca elaborando dos docu-
mentos, el Marco de Accién sobre Necesidades Educativas Especiales y la Declaracién
de Salamanca.

Segun el Real Decreto 696/1995 “se propondra la escolarizacién en los centros de
educacién especial a los alumnos con necesidades educativas especiales asociadas a dis-
capacidad psiquica, sensorial o motora, graves trastornos del desarrollo o multiples defi-
ciencias que requieran a lo largo de su escolarizacién” adaptaciones curriculares “signifi-
cativas en pricticamente todas las dreas del curriculo, o la provisién de medios personales
y materiales poco comunes en los centros ordinarios y cuando se prevea, ademds, que en
estos centros su adaptacién e integracién social seria reducida’.

Sefialamos también como un hecho destacable, las actuaciones de las propias perso-
nas con diversidad funcional que comienzan a reivindicar sus derechos como ciuda-
danos. En este sentido, el 1° de mayo de 1979, personas con discapacidad se mani-
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fiestan en diversas ciudades espafiolas en demanda de puestos de trabajo. Otros he-
chos son: el Congreso Internacional de los Paises Mediterrdneos para la Integracién
Laboral del Deficiente(1979), la proclamacién del Afio Internacional de los Impedi-
dos (1981), la promulgacién del Programa de Accién Mundial para las personas con
Discapacidad (1982); la consideracién la década 1982-1992 como el Decenio de las
Naciones Unidas para las personas con Discapacidad, y el establecimiento en 1993 de
las Normas Uniformes sobre Igualdad de Oportunidades para las Personas con Dis-
capacidad.

La aprobacién de la LISMI significé para Espafia el desarrollo legislativo y la ins-
trumentacién de los recursos para la normalizacién de los servicios e integracién de las
personas con discapacidad, asi como la aprobacién en 1983 del Plan Nacional de Empleo
para Deficientes. A finales de los afios ochenta, principios de los noventa, comienza a de-
sarrollarse el Empleo con Apoyo, regularizandose en el 2007. En 1995 el INSERSO ela-
bora el Plan de Accién para las Personas con Discapacidad, la puesta en marcha fue en
1997. Se estructura en cinco planes sectoriales; promocién de la salud y prevencién de
las deficiencias; asistencia sanitaria y rehabilitacién integral, integracién escolar y educa-
cién especial, participacion e integracién en la vida econémica e integracién comunita-
ria y vida auténoma.

En sintesis, en el transcurso de estos ultimos afios se han tomado diversas medidas
y actuaciones que han supuesto mejoras para las personas con diversidad funcional.
Con todo, aunque las ideas de igualdad de oportunidades e integracién de las personas
con discapacidad estin ampliamente extendidas, la situacién que viven la mayoria de es-
tas personas hace que sus derechos no se cumplan. Desde el 4mbito normativo y de-
clarativo, en las ultimas décadas las instituciones europeas parecen haber avanzado en
el terreno de la insercién laboral, pero el esfuerzo es ain necesario. Hay que tener en
cuenta como indica De Lorenzo, (2003) que el acceso a la educacién, al empleo, a la
proteccién social, a la salud, a la cultura, a los medios de transporte, a la informacién
son, entre otros, derechos bésicos a los que todavia muchas personas con diversidad
funcional no pueden acceder o no pueden hacerlo en iguales condiciones que otras per-
sonas.

El camino continta: Derechos Humanos de las personas
con diversidad funcional (2000-2008)

A lo largo de la historia las personas con diversidad funcional han sido consideradas des-
de distintos paradigmas o modelos, que en nuestros dias estin en mayor o menor medi-
da presentes. Asi, Puig de la Bellacasa (1990) distingue tres modelos, el tradicional en el
que las personas con diversidad funcional aparecen marginadas, el paradigma de la reha-
bilitacién, donde prevalece la intervencién médico-profesional sobre el sujeto, centrando
el problema en las deficiencias y dificultades del individuo, y el movimiento denomina-
do independent living, emparentado con la defensa de los derechos civiles de grupos so-
ciales. Nace entre los afios 60 y 70 en la Universidad de Berkeley-California por un es-
tudiante con diversidad funcional fisica muy acusada, Ed Roberts. E1 Modelo Médico se
centra en las “deficiencias” (en las “dis-capacidades”), ha creado lo que se denomina co-
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mo la “Teoria de la Tragedia Personal”, que consiste principalmente en entender que la
“anomalia” se encuentra en la persona que “padece” la deficiencia y que, por tanto, a fin
de aproximarse a la normalidad deberia “procurar rehabilitarse y/o sanarse, directamen-
te”. E1 Modelo Social (o, de vida independiente) ha sido creado por las propias personas
con diversidad funcional, que han desarrollado la “Teoria (de la opresién) social de la dis-
capacidad”. En el Modelo Social la sociedad no estd disefiada para aceptar la diversidad
de sus individuos y por lo tanto los discrimina impidiéndoles el acceso a la plena parti-
cipacion social en igualdad de oportunidades. De esta manera, la responsabilidad deja de
ser del individuo y se traslada a la sociedad. (Barton, 2008). La filosofia de Vida Inde-
pendiente estd basada en la premisa de que todo ser humano tiene el mismo valor moral
y, por tanto, debe ser tratado con la humanidad y dignidad que merece. Este modelo re-
salta la importancia de que el fenémeno de la discapacidad sea abordado desde un enfo-
que holistico. La filosofia de vida Independiente conlleva una voluntad de cambio, “un
cambio legislativo y politico que estableceria una nueva actitud con la que estimar la
cuestion social de la discapacidad” (Marafia y Ratzka, 1999, p. 19). La posibilidad de lle-
var a cabo una vida independiente es el principal objeto de la legislacién antidiscrimina-
toria y sobre accesibilidad.

La primera Conferencia Internacional sobre Vida Independiente se celebré en
Munich en 1982. En 1999, los lideres del movimiento de Vida Independiente y de
los Derechos de las Personas con discapacidad de cincuenta paises, participaron en la
cumbre Perspectivas Globales sobre Vida Independiente para el Préximo Milenio, ce-
lebrada en septiembre en Washington DC. A mediados del afio 2001, se crea en Es-
pafia el Foro de Vida Independiente, que utiliza Internet como medio de comunica-
cién, de debate y difusién de la filosofia de Vida Independiente y estd “compuesto por
personas que s6lo se representan a si mismas y que utilizamos la reflexién y el deba-
te como instrumento de cambio de una realidad que no nos gusta” (Marafia y Loba-
to, 2003, p. 280). Varios paises europeos se reunieron en abril de 2003, en el Primer
Congreso Europeo sobre Vida Independiente celebrado en Arona (Tenerife). Uno de
los objetivos del Congreso fue elaborar la Declaracion de Tenerife que tiene por lema
“Promovamos la Vida Independiente-Acabemos con la discriminacién hacia las per-
sonas con discapacidad”. Este manifiesto sefiala entre sus principios que “La Vida In-
dependiente es un derecho humano fundamental para todas las personas con disca-
pacidad, independientemente de la naturaleza y alcance de su deficiencia (...)"
(Manifiesto de Tenerife, 2003, p. 1).

Una de las muestras mds significativas de la filosofia de Vida Independiente en Es-
pafia es la creacion de la primera Oficina de Vida Independiente (OVI), en julio de 2006,
ubicada en la Comunidad de Madrid, y en octubre de ese mismo afio se crea la segunda
OVI en Barcelona, ambas tienen como objetivo prioritario ofrecer “servicios de Asisten-
cia Personal” para que personas con gran diversidad funcional fisica, puedan llevar una
vida plena. Una Oficina de Vida Independiente puede definirse, siguiendo a (Marafia,
2004: 23),

“Como una organizacién de cardcter no residencial, no lucrativa, ideada y gestionada en su inte-
gridad por personas con discapacidad, primordialmente demandantes de atencién continuada y a largo
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plazo, orientada a facilitar para si mismas, en su comunidad de base, recursos de todo orden, que hagan
factible el disefio de planes individuales de vida independiente y autodeterminacién”

Un paradigma reciente es el “Modelo de la diversidad”, concebido en Espafia (Pala-
cios y Romaifiach, 2006). Pretende “superar paradigmas”. Este nuevo enfoque “va mis
alla” del modelo social o de vida independiente, en la medida en que focaliza su interés
en la dignidad de la persona con “diversidad funcional”, utilizando como instrumentos la
bioética y los derechos.

El concepto social sobre la discapacidad ha ido evolucionando progresivamente desde
una optica paternalista a una visién positivista. Asi la nueva clasificacién de la Organi-
zacién Mundial de la Salud, Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Dis-
capacidad y de la Salud (CIF) utiliza el término discapacidad para denominar un fend-
meno multidimensional, resultado de la interaccién de las personas con su entorno fisico
y social. La interaccién de las caracteristicas de la salud y de los factores contextuales, es
la que produce la discapacidad (OMS, 2001, p. 262). Este enfoque sostiene que una par-
te sustancial de las dificultades y desventajas que tienen las personas con diversidad fun-
cional no son atribuibles a sus limitaciones sino a carencias, obstdculos y barreras que
existen en el entorno social.

El afio 2003 fue declarado por el Consejo de la Unién Europea como Afio Europeo
de las Personas con Discapacidad. En marzo del 2002 se celebra en Madrid, el Congre-
so Europeo sobre las personas con discapacidad, en el que se proclama la “Declaracién
de Madrid”, con el objeto de proporcionar un marco conceptual de accién durante el
Afio Europeo. Se ponen en marcha en nuestro pais importantes iniciativas de politica so-
cial, entre las que destaca por su proyeccién hacia el futuro la aprobacién de la Ley
51/2003, de 2 de diciembre, de Igualdad de oportunidades, no discriminacién y accesi-
bilidad universal de las personas con discapacidad (LIONDAU). Plantea un renovado
impulso de las politicas de equiparacién de oportunidades. Se inspira en los principios
de vida independiente, normalizacién, accesibilidad universal, disefio para todos, didlo-
go civil y transversalidad de las politicas en materia de discapacidad. Se disefian dos pla-
nes: el II Plan de Accién para las Personas con Discapacidad 2003-2007 y el Plan Na-
cional de Accesibilidad 2004-2012.

Los contenidos del II Plan se vertebran en cuatro grandes dreas: Atencidn a perso-
nas con graves discapacidades, Politicas de insercién laboral, Promocién de la accesibili-
dad y Cohesién de los servicios sociales. El Plan recoge medidas en una doble direccién:
por un lado, para evitar la discriminacién y, por otro, de accién positiva para favorecer la
igualdad. E1 II Plan de Accién asume la “visién” que sobre si mismos recogieron en la
Declaracién de Madrid las personas con discapacidad y sus organizaciones. Esta visién
hace referencia a un cambio en la manera de ver a las personas con discapacidad (Decla-
racién de Madrid, 2002). La Organizacién de Naciones Unidas (ONU), en diciembre de
2006, aprueba la Convencion Internacional de Derechos de las Personas con discapacidad, 1a
cual se incorpora en nuestra Legislacién Espaiiola el 3 de mayo de 2008. Por este moti-

5. Para analizar las experiencias que se estin llevando a cabo en Espafia en lo que concierne a la vida in-

dependiente se puede consultar (Villa y Arnau, 2008).
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vo, y con su entrada en vigor, en estos momentos disponemos ya de estos dos documen-
tos legislativos®. Es un hecho importante ya que la legislacién tendré la obligacion de “ser
modificada” para dar continuidad a dicha ley superior que se acepta. Este documento su-
pone un paso relevante para cambiar la percepcién de la discapacidad o diversidad funcio-
nal y asegurar que las sociedades reconozcan que es necesario proporcionar a todas las
personas la oportunidad de vivir la vida con la mayor plenitud posible, sea como fuere.
La ONU, en dicha convencién, reconoce en su art. 19. el “Derecho a vivir de forma in-
dependiente y a ser incluido en la comunidad”. Por tanto, y a partir de ahora, habrd que
trabajar seriamente para, por y desde los Derechos Humanos y su aplicacién real y efec-
tiva para el sector de la poblacién a los que se dirige, en este caso: a las mujeres y hom-
bres con diversidad funcional fisica, sensorial (ceguera y/o sordera) y cognitiva (intelec-
tual y/o mental)”.

En sintesis, podemos afirmar que, del ocultamiento y exclusién se estd pasando a una
visibilidad” reivindicativa por parte de las propias personas con diversidad funcional que
conscientes de sus derechos denuncian la discriminacién continua y la reiterada vulnera-
cién de los mismos. Cada vez estin mds comprometidas en el desarrollo de unas ideas
dignas que reconozcan la diversidad funcional como una cuestién de derechos humanos.
En la actualidad, mantienen la lucha activamente reclamando su espacio, hacerse visibles
y exigir la inclusién plena en la sociedad.
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